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Interstitiële longaandoeningen
Interstitiële longaandoeningen (ild) ofwel diffuse long-
aandoeningen zijn vrij onbekend en relatief zeldzaam. 
Er zijn meer dan 200 verschillende, veelal complexe ild, 
waaronder sarcoïdose, longfibrose, duivenmelkerslong 
en door geneesmiddelen veroorzaakte longreacties. 
Het beloop is vaak grillig en de kwaliteit van leven kan 
enorm worden beïnvloed door dergelijke aandoenin-
gen. Het is lang niet altijd eenvoudig een verband te 
leggen tussen mogelijke triggers en het ontstaan van 
een dergelijke longafwijking, veelal blijft de oorzaak 
dan ook onbekend. Deze minder bekende longaan-
doeningen worden niet altijd direct herkend. Bij ild 
zijn naast de longen ook regelmatig andere organen, 
waaronder het hart, gewrichten en de huid betrokken. 
Pas als iemand zelf of in zijn omgeving met een ild 
te maken krijgt beseft men, dat er naast de bekende 
longaandoeningen nog vele minder bekende longaan-
doeningen zijn. Betrokkenen stuiten helaas regelmatig 
op onbegrip. Het is bovendien lastig uit te leggen wat 
de aandoening inhoudt. Gezien de complexiteit van de 
afwijkingen en symptomen van ild-patiënten is multi-
disciplinaire begeleiding noodzakelijk. Intercollegiale 
kennisuitwisseling - zowel nationaal als internationaal 
– speelt hierbij een grote rol. 

Missie
Belangenbehartiging van patiënten met ild is een 
belangrijk onderdeel van de missie van de ild care 
foundation. Dit gebeurt met behulp van voorlichting 
en informatiemateriaal. Daarnaast is kennisverbreding 
door middel van onderwijs en nascholing ook een 
belangrijk doel,  evenals het stimuleren van onderzoek. 
De ild care foundation zet zich in ter verbetering van 
de diagnostiek, behandeling, en preventie van ild. 
Daarnaast stimuleert ild care foundation het leveren 
van zinnige zorg op maat. 

Voorlichting en informatiemateriaal
De ild care foundation zet zich in voor het belang van 
patiënten met een dergelijke diffuse longaandoening 
en hun naaste omgeving. Om deze vaak onbekende 
longaandoeningen meer onder de aandacht te brengen 
is voorlichting essentieel. Het tijdschrift ‘ild care 
today’ vormt daar een belangrijke schakel in, evenals 
ander voorlichtingsmateriaal, video’s en natuurlijk de 
website. Op de website van de ild care foundation is 
allerlei informatie te vinden over deze ziektebeelden 
(www.ildcare.nl). Er wordt nauw samengewerkt met 

patiëntenorganisaties, waaronder de Sarcoïdose 
Belangenvereniging Nederland (Sarcoidose.nl), de 
Belangenvereniging Longfibrosepatiënten, LAM (Lym-
fangioleiomyomatose) patiëntenvereniging (Stichting 
LAM Nederland), het Longfonds, en andere instanties 
die zich bezighouden met ild zorg. Ook is er een nauwe 
samenwerking met de Foundation for Sarcoidosis 
Research (FSR) en de WASOG (www.wasog.org). 
WASOG staat voor World Association for Sarcoidosis 
and Other Granulomatous Disorders en is de wereldor-
ganisatie voor ild.

Cursussen en nascholing
Ook worden cursussen en nascholingen georganiseerd 
voor (para)medici en medewerking verleend aan voor-
lichtingsbijeenkomsten voor patiënten en lotgenoten. 

Onderzoek
Door het faciliteren en ondersteunen van onderzoek 
wordt getracht een brug te slaan tussen kliniek en 
(basis)wetenschappers. Ingediende onderzoeksvoor-
stellen worden zorgvuldig getoetst door het bestuur. 
Bovendien wordt de ontwikkeling van nieuwe behandel-
mogelijkheden, het gebruik van juiste voeding en het 
toepassen van andere therapievormen gestimuleerd, 
zoals bijvoorbeeld revalidatieprogramma’s op maat. 

Innovatie
Onderzoeken, die een verband tussen blootstelling, 
medicijngebruik en het ontstaan van een aandoening 
kunnen aantonen, worden steeds belangrijker. De 
ild care foundation zet zich in om de toepassing van 
nieuwe diagnostische hulpmiddelen in de klinische 
praktijk te stimuleren. Mede door verbreding van de 
kennis wordt ernaar gestreefd om in de toekomst 
longaandoeningen te voorkomen, die een relatie kun-
nen hebben met blootstelling aan schadelijke stoffen 
of het gebruik van medicijnen. Dit kan leiden tot een 
kostenbesparing in de vorm van o.a. vermindering van 
arbeidsverzuim en het terugdringen van aanspraak op 
medische consumptie. 

Preventie
Voorkomen is beter dan (niet kunnen) genezen! De ild 
care foundation zet zich ook hiervoor in. Als bekend is 
wat de prikkel (trigger) is voor een bepaalde aandoe-
ning is het belangrijk om de blootstelling zoveel moge-
lijk te beperken of geheel stop te zetten. Voorbeelden 
daarvan zijn onder andere beroeps gerelateerde aan-
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doeningen. Mensen kunnen ziek worden van blootstel-
ling aan schadelijke stoffen tijdens hun werk (zie ook 
actie van FNV: ‘Ziek van deze fabriek’) of het gebruik 
van dergelijke materialen in de hobbysfeer. Hiervan 
is bekend dat bij tijdige herkenning en stopzetting 
van de blootstelling schade op langere termijn kan 
worden beperkt en de prognose gunstig kan worden 
beïnvloed. Andere voorbeelden zijn het ontstaan van 
ild ten gevolge van het gebruik van bepaalde genees-
middelen. Er zijn mensen die specifieke geneesmidde-
len, of combinaties van geneesmiddelen minder goed 
kunnen afbreken, waardoor er een toxische spiegel kan 
ontstaan met als gevolg longafwijkingen. 

Zinnige zorg op maat: ‘personalised medicine’
Patiënten worden steeds meer betrokken bij hun eigen 
zorgproces. Zorg op maat omvat het geheel van indi-
viduele patiëntenzorg. Hierbij spelen de kwaliteit van 
leven en participatie in de maatschappij een cruciale 
rol. Implementatie van zinnige zorg op maat en betere 
zorg voor de patiënt tegen lagere kosten, is in het bege-
leidingsprogramma van patiënten van enorm belang. 

Bestuur en medewerker
De ild care foundation - opgericht in 2006 - bestaat uit 
een algemeen bestuur en raad van toezicht. Daarnaast 
heeft de foundation adviseurs en ambassadeurs. De ild 
care foundation heeft één betaalde vaste medewerker 
in dienst in 2018 voor 18 uur per week. Zij heeft de 
volgende taken: administratie, het jaarverslag, fun-
geert ook als studiebegeleider van alle onderzoekers, 
beheert de ildcare.nl website, coördineert educatieve 
bijeenkomsten voor (para)medici en producties aan-
gaande patiëntenvoorlichting, is verantwoordelijk voor 
de subsidieaanvragen en is betrokken bij de totstand-
koming van ‘ild care today’. 

Raad van bestuur en raad van toezicht	
De oprichter en voorzitter van de raad van bestuur is 
prof. dr. Marjolein Drent. Zij is sinds 2015 als longarts 
verbonden aan het ILD Expertisecentrum van het Long-
centrum van het St. Antonius Ziekenhuis te Nieuwegein 
en hoogleraar longziekten in het bijzonder interstitiële 
longaandoeningen (ild) aan de Universiteit Maastricht, 
FHML, vakgroep Farmacologie en Toxicologie. De 
secretaris is dr. Eduard Soudijn, voormalig KNO-arts. 
Hij was in het verleden lid van het multidisciplinaire 
ild team als KNO-arts. Ook na zijn pensioen is hij nog 
steeds enorm betrokken. De penningmeester is dr. Erik 
ten Berge, voormalig longarts en nu nog werkzaam 
als docent Clinical Skills aan de opleiding Technische 
Geneeskunde, Universiteit Twente te Enschede. Lid 
van het bestuur is dr. Marcel Veltkamp, als longarts 
verbonden aan het ILD Expertisecentrum van het St. 
Antonius Ziekenhuis te Nieuwegein. Het bestuur zet 
in hoofdlijnen het beleid uit en neemt beslissingen 
op strategisch niveau. Zij ontvangen geen structurele 
vergoeding, alleen slechts voor eventuele onkosten.
De raad van toezicht houdt toezicht op het bestuur. 
Hierbij is aandacht voor controle op functioneren van 
het bestuur, de vastlegging van de activiteiten en 
controle van het financiële overzicht. De uitvoering 
en de dagelijkse leiding, en daarmee de vertaling van 
strategie naar uitvoering, berust bij het bestuur. Voor 
verdere informatie, zie www.ildcare.nl.

Officiële CBF erkenning 
Vanaf 1 juli 2016 mag de ild care foundation zich 
‘erkend goed doel’ noemen. De nieuwe erkenningsre-
geling zorgt ervoor dat er een eenduidige en door de 
sector breed gedragen erkenning ontstaat. Donateurs 
en belanghebbenden weten daardoor zeker dat deze 
erkende organisatie aan heldere spelregels voldoet, 
weten wat ild care foundation wil bereiken. 

Hier wordt open en begrijpelijk over gecommuniceerd. 
Bovendien versterken de toetsing en het toezicht door 
het Centraal Bureau Fondsenwerving (CBF) het maat-
schappelijk vertrouwen in de sector als geheel. Het 
logo CBF-Erkend Goed Doel laat zien dat deze organisa-
tie zich houdt aan de regels die gelden voor erkenning 
door het onafhankelijke CBF.

ANBI status
De belastingdienst heeft de stichting ild care founda-
tion aangemerkt als ‘Algemeen Nut Beogende Instel-
ling’ (ANBI). Hierdoor zijn onder bepaalde voorwaarden 
giften fiscaal aftrekbaar. Wilt u hier meer over weten, 
kijk dan op www.anbi.nl en www.ildcare.nl onder 
‘sponsormogelijkheden’. Dankzij giften, legaten of 
erfstellingen kan ild care foundation werken aan haar 
missie. Steunt u dit initiatief en wilt u een gift doen, 
dan kunt u die overmaken naar bankrekeningnummer 
NL14 INGB 0653 4346 42 t.n.v. de ild care foundation.

Accountantscontrole 
Extern toezicht wordt uitgevoerd door administratie-
kantoor Pernot, Maastricht. Het financiële jaaroverzicht 
kunt u vinden op link: www.ildcare.nl/index.php/
informatie-stichting.

dr. Eduard Soudijn dr. Erik ten Berge

De ild care foundation
stimuleert zorg op maat, voorlichting en onderzoek

Help mee: steun de ild care foundation met een donatie!
Bezoek voor meer informatie: www.ildcare.nl

Je bent meer dan je ziekte: koken met de chef!

foundation

ild: interstitiële
longaandoeningen
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Samenvatting activiteiten en resultaten  
ild care foundation 2018

Samenwerking
ILD Expertisecentrum
De toetreding van prof. Marjolein Drent in 2015 tot het 
ILD Expertisecentrum van het St. Antonius Ziekenhuis te 
Nieuwegein, onder leiding van prof. dr. Jan C. Grutters, 
was de start van een nauwe samenwerking tussen de ild 
care foundation en dit centrum. Naast patiëntenzorg en 
onderzoek wordt gezamenlijk voorlichting en nascholing 
verzorgd. De lijnen zijn kort en het netwerk is groot. 

Wetenschappelijke inbedding: Universiteit Maastricht
Vanuit de strategische leerstoel ild van de Universiteit 
Maastricht, de Faculty of Health Medicine and Life 
Sciences (FHML), ondergebracht bij de afdeling Far-
macologie en Toxicologie onder aanvoering van prof. 
dr. F-J. van Schooten en voormalig hoofd prof. dr. Aalt 
Bast, begeleidt prof. dr. Marjolein Drent promovendi 
en stuurt onderzoek aan op het gebied van ild (zie voor 
meer info link: www.ildcare.nl/index.php/category/
projecten). Er wordt met vele nationale en internatio-
nale universiteiten en instituten samengewerkt.

Samenwerking patiëntenorganisaties
Samen met diverse patiëntenorganisaties (zowel 
nationaal als internationaal) wordt voorlichting ver-
zorgd, en onderzoek opgezet en uitgevoerd. Zo zijn in 
2018 onder meer een aantal surveys uitgevoerd. 

Tijdens de marathon van Rotterdam heeft dr. Marcel 
Veltkamp letterlijk zijn longen uit zijn lijf gelopen om 
aandacht te vragen voor de uiterst zeldzame aandoe-
ning LAM, waar ook in het najaarsnummer van 2018 
van ild care today aandacht aan werd besteed.

Tijdens de week van de longen in april 2018 te Ermelo 
heeft Duco Deenstra de resultaten van een survey 
op verzoek van de Longfibrosepatiëntenvereniging 
gepresenteerd in de poster getiteld: ‘Beweginsmonitor 
stimulans voor patiënten met sarcoïdose, longfibrose 
en COPD’.
Dit onderzoek is uitgevoerd in samenwerking met de 
Longfibrosepatiëntenvereniging, het Longfonds en 
Sarcoidose.nl.

De Sarcoïdose Belangenvereniging Nederland kreeg 
een nieuwe naam in 2018: Sarcoidose.nl en bestaat 
40 jaar. De nieuwe voorzitter is Adrie Bevers. Tijdens 
het jubileumfeest op 17 november in Amersfoort waren 
ook een aantal vertegenwoordigers van de ild care 
foundation van de partij. Onze ambassadeur Gerard 
Kempers verzorgde een presentatie evenals dr. Marcel 
Veltkamp, lid van de raad van bestuur.

Andere nationale partnerorganisaties

Lifetime Achievement Award 
Professor dr. Aalt Bast, decaan van de Venlo Campus 
College van de Universiteit Maastricht en voormalig 
hoofd afdeling Farmacologie en Toxicologie van de 
Faculteit HML, Universiteit Maastricht, ontving op 18 
08 2018 uit handen van professor Marjolein Drent de 
Lifetime Achievement Award van de ild care foundation.
 

Het juryrapport luidde als volgt: Professor Bast is 
een zeer aimabele, makkelijk te benaderen collega, 
altijd bereid tot overleg en beschikbaar voor advies. 
Hij staat als expert zeer hoog aangeschreven in bin-
nen en buitenland, op het gebied van farmacologie, 
toxicologie en de invloed van voedingsmiddelen op 
gezondheid, het ontrafelen van mogelijke oorzaken 
van ild en invloed van allerlei voor de long schadelijke 
stoffen in het bijzonder. Hij is meester in het geven van 
onderwijs. Hij is instaat ingewikkelde materie enthou-
siast over te brengen en in een vorm te gieten dat het 
begrijpelijk wordt voor iedereen.
Ook patiënten waarderen zijn voordrachten en betrok-
kenheid enorm! Als geen ander past hij ‘translational 
medicine’ toe in de praktijk. Onder zijn leiding worden 
allerlei klinisch relevante vragen in het laboratorium 
onderzocht. Hij is al sinds 1998 betrokken bij onder-
zoek op het gebied van ild. Vele onderzoekers hebben 
van zijn kennis en inspirerende leiding mogen profite-
ren bij de uitvoering van hun onderzoek.

 
Naast een oorkonde met het juryrapport ontving hij 
een originele kopergravure van D. Teniers: l’Alchimiste 
dans son Laboratoire.

Onderwijs en nascholing
Met het doel om zoveel mogelijk artsen, zorgverleners, 
patiënten en andere belangstellenden te informeren 
over ild zijn er ook in 2018 weer lezingen en workshops 
gegeven en debatten gevoerd door leden van het ild 
care foundation research team. Bovendien zijn vele 
bijeenkomsten bezocht en leden van het ild care foun-
dation research team traden daar regelmatig op als 
spreker of voorzitter (zie ook bijlage 1 en de website). 

Uitgelicht
Masterclass
Op vrijdag 9 maart 2018 werd in Akoesticum in Ede 
wederom een master class ild georganiseerd door de 
ild care foundation. Onder de titel ‘Adembenemende 
geneesmiddelen’ werd in samenwerking met het ILD 
Expertisecentrum van het St. Antonius Ziekenhuis 
te Nieuwegein en Bijwerkingencentrum Lareb een 
overzicht gegeven rondom diagnostiek, behandeling 
en follow-up van door medicijnen geïnduceerde ild. 
Verschillende aspecten van door medicatie veroor-
zaakte ild kwamen aan bod. Professor Johny Verscha-
kelen uit Leuven toonde diverse ild-patronen op HRCT 
van de thorax. Naomi Jessurun, ziekenhuisapotheker 
verbonden aan bijwerkingencentrum Lareb, nam de 
deelnemers mee in de wereld van bijwerkingen en 
risico’s door het gebruik van geneesmiddelen in de 
dagelijkse praktijk. Naast de drug-induced ild was er 
ook aandacht voor vitamine K en de invloed hiervan op 

Voorheen
Astma Fonds

Prof. dr. Aalt Bast.

l’Alchimiste dans son Laboratoire.

Dr. Marcel Veltkamp in actie.
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door bloedingen veroorzaakte ild. Ten gevolge van een 
vitamine K tekort kunnen kleine bloedingen en ijzer-
stapeling in longweefsel optreden, dit kan uiteindelijk 
tot fibrosevorming leiden. Aangezien vitamine K vet- 
oplosbaar is en in de darmen wordt opgenomen, kan 
er een tekort ontstaan tijdens het gebruik van antibio-
tica en antistolling, maar ook bij schimmelcontact. De 
gedachte achter vitamine K suppletie is optimalisatie 
van de buffer vitamine K om een relatief tekort beter 
op te vangen. Ook was er aandacht voor ervarin-
gen van patiënten. Een sarcoïdosepatiënt met een 
invaliderende hoest nam de deelnemers mee in zijn 
wetenschappelijke zoektocht naar behandeling zonder 
steroïden en/of andere immuunsuppressiva (zie voor 
meer informatie ook diverse artikelen in ild care today). 

Het resultaat van zijn zoektocht was quercetine. Aan-
sluitend werd het effect van toevoegen van dergelijke 
voedingselementen aan bijvoorbeeld corticosteroïden 
toegelicht door prof. dr. Aalt Bast (zie ook artikelen in 
ild care today najaar 2018).

Wetenschappelijke bijeenkomsten en meetings
Leden van het ild care foundation research team hebben 
geparticipeerd in verschillende landelijke en internati-
onale bijeenkomsten. Hierbij is vooral de mogelijkheid 
benut om wetenschappelijke kennis uit te wisselen, 
nieuwe onderzoeksplannen te maken en samenwer-
kingsverbanden te versterken. Ook het maatschappelijk 
belang van zinnige zorg kwam daarin aan bod. 

Uitgelicht
Week van de longen april 2018 te Ermelo
Duco Deenstra heeft de resultaten van een survey 

gepresenteerd in de poster getiteld: ‘Beweginsmonitor 
stimulans voor patiënten met sarcoïdose, longfibrose 
en COPD’. Met haar poster getiteld: ‘Sarcoïdose en 
arbeidsparticipatie: behoefte aan definitie van belast-
baarheid bij keuringen’ kreeg Celine Hendriks veel 
aandacht. Zij werd genomineerd voor de prof. dr. Peter 
Sterk Participatie Prijs 2018 van het Longfonds, zie ook 
link hieronder. Deze prijs is bedoeld voor onderzoe-
kers, die patiëntparticipatie een wezenlijk onderdeel 
maken in hun onderzoek. 

Tevens heeft zij een persoonlijke ondersteuning 
van Sarcoidose.nl ontvangen voor haar onderzoek 
‘Sarcoïdose en Arbeidsparticipatie’. Het bedrag van 
¤ 1.500 kan zij gebruiken voor congresbezoek of 
ondersteuning van andere onderzoeksfaciliteiten. Zie 
ook video: ‘Sarcoïdose, belastbaarheid en het UWV’ 
(https://vimeo.com/291242894).

WASOG 2018:
Internationale conferentie over sarcoïdose en ILD

Van 7-9 juni werd de jaarlijkse wereldconferentie voor 
ild, de WASOG 2018, gehouden op Kreta. WASOG 
(World Association of Sarcoidosis and other Granulo-

matous Disorders: www.wasog.org) is de internationale 
koepelorganisatie voor ild, inclusief sarcoïdose. Dit is 
het belangrijkste internationale congres op het gebied 
van ild. Meer dan 450 artsen, verpleegkundigen en 
andere zorgverleners, betrokken bij de begeleiding van 
patiënten met ild uit de hele wereld waaronder maar 
liefst 50 uit Nederland, kwamen bijeen om ervaringen, 
kennis en de laatste ontwikkelingen op het gebied van 
diagnostiek en management van ild te delen. 

Onderzoek 
Neurosarcoïdose 
Een onderdeel van het experiment TopZorg van ZonMw 
in het ILD Expertisecentrum van het St. Antonius 
Ziekenhuis is een project over neurosarcoïdose. Dit 
project is gestart in 2016 met als doel meer kennis te 
verkrijgen over het management van deze specifieke 
presentatie van sarcoïdose. Hoofdonderzoeker Mareye 
Voortman is tevens longarts in het UMC Utrecht. Er is 
een samenwerking aangegaan met de afdeling neuro-
logie van het AMC (tertiair verwijscentrum neurosarco-
ïdose). Er wordt ondermeer een ‘clinical practice’ over 
de diagnostiek en behandeling van neurosarcoïdose 
voorbereid. Tevens zijn problemen met arbeidsparti-
cipatie bij en de belastbaarheid van neurosarcoïdose-
patiënten geïnventariseerd. Vooralsnog waren veelal 
niet-orgaan gerelateerde klachten, zoals vermoeidheid, 
concentratieproblemen en pijn onderbelicht in het 
beoordelen van belastbaarheid. Er is contact gelegd 
met het UWV en vertegenwoordigers van de Arbodien-
sten om gezamenlijk tot een verbetering van het beoor-
delingsproces te kunnen komen. Streven is de ontwik-
keling van goede en praktisch bruikbare richtlijnen met 
ook aandacht voor bovengenoemde aspecten. Er dient 
rekening gehouden te worden met alle ziekte gerela-
teerde problemen om zo een zorgvuldige afweging te 
kunnen maken (afhankelijk van belastbaarheid) of en 
in welke mate iemand nog geheel of gedeeltelijk terug 
kan keren in het arbeidsproces. Op dit moment lopen 
veel sarcoïdosepatiënten tegen problemen aan op dit 

vlak en voelen zich niet gehoord of begrepen. Bij dit 
project zijn leden van het ild care foundation research 
team betrokken. 

Vermoeidheid 
In 2018 is een publicatie verschenen waarin de toepas-
baarheid van de vragenlijst, ontwikkeld door het ild 
care foundation research team: de ‘Fatigue Assessment 
Scale (FAS)’, ook bij andere chronische ziektebeelden 
wordt benadrukt. De FAS is ontwikkeld voor het meten 
van de ernst van vermoeidheid. Op dit moment is de 
FAS in 20 talen beschikbaar, de digitale versies en 
PDFs zijn te vinden op de website (zie voor de overige 
verschenen publicaties in 2018 bijlage 2).

ild care activiteitenmonitor-app
In 2016 is een project van start gegaan waarin zorg op 
maat kan worden geleverd dankzij unieke multidisci-
plinaire samenwerking. Quality Assurance specialist 
SYSQA en software-ontwikkelaar Mansystems sloegen 
de handen ineen. Samen met het research team van de 
ild care foundation en het ILD Expertisecentrum van het 
St. Antonius Ziekenhuis ontwikkelden zij de ‘ild care 
activiteitenmonitor-app’: een app die continue meting 
mogelijk maakt. Van oudsher werd de conditie in kaart 
gebracht bij controles. Het ziekteverloop is echter 
grillig en daardoor ontstaat gemakkelijk een vertekend 
beeld. Betrouwbare monitoring van de patiënt blijkt in 
de praktijk een probleem. Een continue meting geeft 
een nauwkeuriger indruk van de belastbaarheid van de 
patiënt. Meer inzicht begint met inwinnen van informa-
tie. Informatie krijgt pas betekenis als het afgebakend 
wordt en in het juiste perspectief wordt geplaatst. De 
patiënt draagt daarom een wearable, een polsband die 
fysieke activiteit en calorieverbruik registreert. Op de 
mobiele telefoon worden vragenlijsten ingevuld over 
hoe hij/zij zich voelt. De ild care activiteitenmonitor-
app zorgt vervolgens dat de relevante gegevens op de 
juiste manier worden verzameld, waarna ze logisch 
met elkaar worden verbonden en weergegeven. De 

Deelnemers masterclass ‘Adembenemende genees-
middelen.’

Van rechts naar links: Karen Moor, de Winnaar van 
de Sterk Participatieprijs van het Longfonds 2018: 
met haar onderzoek: “Thuis monitoren bij idiopathi-
sche longfibrose – de patiënt als partner in zorg”; 
Martine Puhl, lid beoordelingscommissie; Prof. dr. 
Peter Sterk, voorzitter van de beoordelingscommis-
sie; Celine Hendriks en de andere genomineerde, 
Yvonne Goërtz met haar onderzoek FAntasTIGUE.

FAS (Fatigue Assessment Scale) is inmiddels in 20 talen beschikbaar.



10	 J A A R V E R S L A G  A C T I V I T E I T E N  2 0 1 8 J A A R V E R S L A G  A C T I V I T E I T E N  2 0 1 8 	 11

patiënt formuleert een doel dat hij of zij in drie maan-
den wil bereiken. Via een dashboard kunnen zowel 
arts als patiënt de gegevens raadplegen. Aan de hand 
van de gegevens op het dashboard en het gestelde 
doel kan daarna het optimale trainingsschema worden 
opgesteld samen met de begeleidende fysiotherapeu-
ten en zo nodig bijgestuurd. Niet alleen de medische 
begeleiders, ook de patiënt kan het dashboard of de 
app op zijn smartphone raadplegen. Hierdoor kan hij 
het verloop van het ziekteproces volgen, geïnformeerd 
worden over zijn conditie en fitheid, meedenken en 
betrokken blijven bij de ontwikkelingen. Het is een 
unieke vorm van multidisciplinaire samenwerking 
tussen patiënten, zorgprofessionals en de ICT-wereld. 
Deze app levert zorg op maat en is breed inzetbaar, 
ook bij andere chronische aandoeningen. Ondanks 
alle inspanningen, stuit de implementatie van de app 
helaas vooralsnog op financiering. 

Bijsmaak van geneesmiddelen
In 2018 is een start gemaakt met onderzoek naar 
bijwerkingen van geneesmiddelen gebruikt door 
patiënten met sarcoïdose en ild. Naast het hebben van 
een chronische aandoening, zoals een ild, kunnen de 
bijwerkingen van geneesmiddelen een enorme impact 
hebben op de kwaliteit van leven. Geneesmiddelen 
kunnen ondermeer invloed hebben op smaak, reuk, 
eetlust en gewicht. Dit wordt regelmatig gemeld door 
patiënten, maar daar is relatief weinig over bekend en 
is ook niet vaak onderzocht. Met behulp van een online 
survey is een inventarisatie gedaan van de invloed van 
geneesmiddelen op smaak, reuk, eetlust en gewicht. 

Inmiddels is de survey ook in Amerika, Engeland en 
Duitsland uitgezet. De Medisch Ethische Commissie 
van het St. Antonius Ziekenhuis heeft toestemming 
gegeven voor dit onderzoek en aangegeven dat het niet 
WMO (Wet op medisch-wetenschappelijk onderzoek 

met mensen)-plichtig is. Naast de onderzoekers zijn 
de supervisors Prof. dr. Marjolein Drent, ILD Experti-
secentrum St. Antonius Ziekenhuis, Nieuwegein, Prof. 
dr. Aalt Bast, voormalig hoofd afdeling Farmacologie 
en Toxicologie, FHML, Universiteit Maastricht, decaan 
Venlo Campus, Universiteit Maastricht, Naomi Jes-
serun, van het bijwerkingencentrum Lareb, en Marjon 
Elfferich, ild care foundation research team bij dit 
project betrokken. Verder wordt er samengewerkt met 
het ILD Expertisecentrum, St. Antonius Ziekenhuis 
en het netwerk van samenwerkende ziekenhuizen, 
de Longfibrosepatiëntenvereniging, Sarcoidose.nl, 
Foundation for Sarcoidosis Research (FSR), Duitse en 
Engelse Sarcoïdosepatiëntenverenigingen en studen-
ten van de Venlo Campus, Universiteit Maastricht. Er 
is in 2018 een eerste start gemaakt met de uitwerking 
van de gegevens, die zal in 2019 worden afgerond. 

Compassion-project
Het is gebruikelijk dat artsen elkaar informeren over 
de follow-up van gezamenlijke patiënten. Tot op heden 
worden patiënten geïnformeerd tijdens polibezoeken 
omtrent de uitslag van onderzoeken, behandelopties, 
etc. Patiënten zelf hebben behoefte aan een verslag 
van de bevindingen en adviezen. De informatie uitge-
wisseld tijdens het polibezoek wordt nogal eens onvol-
ledig ‘opgeslagen’ door patiënten en ze blijven daar-
door met veel vragen zitten. De voormalige minister 
van volksgezondheid heeft patiënten gestimuleerd om 
geluidsopnames van de gesprekken met zorgverleners 
te maken met als doel het thuis in alle rust nogmaals 
te kunnen afluisteren. 

Tijdens het COMPASSION (verslag op maat van het 
arts-patiënten-consult gebruikmakend van geluidsop-
names op verzoek van de arts ter ondersteuning van 
begrip, betrokkenheid, compliance en empowerment 
van ild-patiënten)-project zal - geïnitieerd door de arts - 
gestreefd worden naar het bevorderen van de kwaliteit 
van informatie-uitwisseling tussen arts en patiënt, 
het verstrekken van een goed onderbouwd verslag 
inclusief relevante achtergrondinformatie vanuit een 
te ontwikkelen kennis- en FAQ-database. Zo wordt 
voorkomen dat de patiënt zelf gaat zoeken op internet, 
met het gevolg dat er mogelijk onjuiste informatie 
wordt vergaard. Ook wordt aangegeven welke vragen 
nog beantwoord dienen te worden en geholpen bij het 
formuleren van (nog overgebleven) vragen ter voorbe-
reiding van vervolgconsulten. 

Het idee is om de procedure om te draaien en de 
patiënt om toestemming te vragen het gesprek op te 
nemen. Daar wordt vervolgens een schriftelijk verslag 
van gemaakt, wat door de arts wordt gecorrigeerd en 
aangevuld waar nodig. Tevens wordt extra informatie 
aangeboden waar de patiënt gebruik van kan maken. 
Deze gang van zaken - gebruikmakend van geluids-
opnamen op uitnodiging van de arts - zal ook het 
onderlinge vertrouwen en transparantie bevorderen. 
Een dergelijke verslaglegging beoogt het onderling 
communiceren van de betrokken specialisten te stimu-
leren en de eenduidigheid in informatieverstrekking 
aan ild-patiënten te bevorderen. Een goed geïnfor-
meerde patiënt zal meer gemotiveerd de behandelad-
viezen opvolgen en preventieve maatregelen treffen 
om progressie te voorkomen, bijv. aanpassen van 
lifestyle. Ook zal dit misverstanden en onnodige onrust 
voorkomen, zelfmanagement en therapietrouw helpen 
bevorderen. 

Door de Longfibrosepatiëntenvereniging is in principe 
10.000 euro ter beschikking gesteld uit het Pen-
dersfonds. Hiermee willen ze, mits het project ook 
daadwerkelijk gaat starten, graag het mede mogelijk 
maken. Ook het innovatiefonds van het St. Antonius 
Ziekenhuis vindt dit een mooi initiatief en is bereid het 
project met 60.000 euro te ondersteunen. We hopen 
dat met deze middelen het mogelijk is dit project 
medio 2019 daadwerkelijk te laten starten en verder uit 
te werken.

Voorlichting en informatiemateriaal

ild care today
De ild care foundation geeft zelf een tijdschrift uit: ‘ild 
care today’. Het wordt sinds oktober 2012 meegestuurd 
met Medisch Contact. In 2018 zijn er 2 nummers ver-
schenen en een extra special bij het najaarsnummer.  

Performance kunst is een kunstvorm waarin de kunste-
naar zijn lichaam gebruikt om vorm te geven aan een 
concept. Dit wordt letterlijk uitgebeeld op de cover, 
waar de Zwitserse kunstenaar Johannes Stötter (zie 
link: www.johannesstoetterart.com) met fine-art body-
painting twee mensen een kameleon laat uitbeelden. 
Wat dokters elke dag in de spreekkamer doen is voor 
een groot gedeelte performance kunst, aldus Franz 
Schramel, longarts en secretaris van de NVALT. Niet 

voor niets wordt de geneeskunde vaak ook genees-
kunst genoemd. Professor Bob Pinedo is tot op de dag 
van vandaag naast wetenschapper bovenal een warme 
patiënten-dokter vol compassie. Door alle bureaucratie 
is er onvoldoende oog voor de patiënt. Er is geen tijd 
meer voor een goed gesprek. De tijd gaat op aan - vaak 
nutteloze - administratie. Het verdiepen in een patiënt 
kost tijd, maar ook als arts en als mens krijg je er uit-
eindelijk veel voor terug. Verder wordt de geschiedenis 
van sarcoïdose belicht en het 40-jarige bestaan van de 
sarcoïdosepatiëntenvereniging Sarcoidose.nl. ‘Sarcoï-
dose is leven met onzekerheden: doe het niet alleen!’ 
aldus Joachim Dekker, sarcoïdosepatiënt. Hij heeft 
lang gestreden voor erkenning van zijn problemen bij 
artsen, wat hem  enorm veel negatieve energie heeft 
gekost. Van ziekmelding tot keuring krijgt een  
sarcoïdosepatiënt regelmatig te maken met iemand 
die de impact van sarcoïdose onderschat. Bij de 
beoordeling van belastbaarheid en werkvermogen is 
het meewegen van “minder makkelijk meetbare ziekte 
gerelateerde problemen”, zoals moeheid en geheu-
gen- en concentratieproblemen van groot belang, 
aldus Celine Hendriks. Dr. Herman Kroneman, medisch 
adviseur van het UWV en verantwoordelijk voor de 

ild care today
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Sarcoïdose is leven met onzekerheden: doe het niet alleen! p.10

Gepassioneerd en gedreven mensen-mens: Bob Pinedo p.6

Editorial: Performance art p.5

Sarcoïdose en arbeidsparticipatie: 
hoe defi nieer je belastbaarheid? p.16

Wetenswaardigheden en misverstanden rol UWV artsen p.22

Verbinden, inspireren en motiveren: Sarcoidose.nl 40 jaar p.32

Erkenning Sarcoïdose Klinieken p.36

De geschiedenis van Sarcoïdose p.26

Schaduwzijde geneesmiddelen.
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aansturing en coaching van de verzekeringsartsen, 
bespreekt wetenswaardigheden en misverstanden over 
de rol van UWV-artsen bij keuringen. 

Op de voorplaat ziet u een foto van Ellen en Carla, 
twee zussen met een familiare vorm van longfibrose. 
Hoe uniek was het dat ze nu 12.5 jaar geleden 6 
weken na elkaar het geluk hadden donorlongen te 
mogen ontvangen. Tom van ’t Hek stelt aan de kaak 
dat de bureaucratie en te veel registratie zorgverle-
ners demotiveert. Hij roept dan ook zorgverleners 
op: grijp zelf weer de regie! ‘Laat de dokters lekker 
dokteren’ is een nummer van Lange Frans en zijn 
KNO-arts Dennis Kox (link: https://www.youtube.com/
watch?v=XXGaNlK5S1I). Hierin wordt in samenwer-
king met de Federatie Medisch Specialisten ook de 
ICT- en EPD-problematiek in de ziekenhuizen op een 
ludieke en muzikale wijze onder de aandacht gebracht. 
Ton Gorissen, wetenschapper, sarcoïdosepatiënt en 
marathonloper brengt al zijn eigen ervaringen om zijn 
gezondheid te verbeteren samen. Wat doe je dan als 
patiënt die niet bij de pakken neer wil zitten? Prof. dr. 
Aalt Bast licht de mogelijke gezondheidseffecten van 
quercetine toe. Marcel Veltkamp, longarts verbon-

den aan het ILD Expertisecentrum te Nieuwegein en 
bestuurslid van de ild care foundation benadrukt dat 
ild voor zowel patiënt, dokter en onderzoeker een extra 
uitdaging vormen. Marian Quanjel, ook verbonden 
als longarts verbonden aan het ILD Expertisecentrum, 
beschrijft Lymfangioleiomyomatose (LAM), een uiterst 
zeldzame vorm van ild. Jelle Miedema, longarts in het 
expertisecentrum voor ILD van het Erasmus Univer-
sitair Medisch Centrum te Rotterdam, benadrukt dat 
roken kan bijdragen aan de ontwikkeling van bekende 
aandoeningen, zoals COPD of longkanker, maar ook 
minder bekende ild. Coline van Moorsel, hoofd onder-
zoeksteam van het ILD Expertisecentrum, benadrukt 
dat je een ziekte niet zomaar krijgt, zowel het erfelijke 
materiaal dat je draagt, als de omgeving waarin je 
leeft en de omstandigheden spelen daarbij een rol. 
Danielle Pinedo en Bart van Eldert, beide journalist en 
kankerpatiënt, hebben samen een boek geschreven: 
‘Beter worden is niet voor watjes.’ Zij wisselden tijdens 
het ziekteproces hun ervaringen uit. Nu steeds meer 
patiënten een ernstige ziekte overleven en kanker van 
een dodelijke ziekte een chronische aandoening begint 
te worden, moeten veel mensen al dat beter worden in 
hun eentje doen. Juist de weg vinden in dit nieuwe deel 
van je leven is zwaar en te vaak nog onbegrepen.

De speciale bijlage van ild care today van het najaar 
van 2018 is mede mogelijk gemaakt door Boehringer 
Ingelheim bv. Het editorial is verzorgd door prof. Ulrich 
Costabel, archivaris en voormalig president van de 
WASOG, werkzaam in de Ruhrland kliniek te Essen in 
Duitsland. Dan volgt een verhaal over een wel heel bij-
zondere blootstelling die uiteindelijk de trigger bleek te 
zijn van een opvlamming van sarcoïdose: ‘Sarcoïdose 
bij een zwarte Piet: toeval of niet?’ Vervolgens wordt 
er een samenvatting van de huidige stand van zaken 
rondom longfibrose, in het bijzonder IPF, beschreven 
door Frouke van Beek, longarts verbonden aan het ILD 
Expertisecentrum van het St. Antonius Ziekenhuis. Het 
verband tussen ild en auto-immuunaandoeningen werd 
uitgewerkt door Mareye Voortman, longarts in Univer-
sitair Medisch Centrum Utrecht. In een interview met 
Miranda ten Holder komt deze vorm van ild nader aan 
bod vanuit haar ervaring als patiënte. Het belang van 
het afstemmen van de arts-patiëntrelatie op individu-
ele basis aangepast aan de wensen en mogelijkheden 
van de patiënt (‘personalised medicine’, zorg op maat) 
wordt benadrukt door dr. Marlies Wijsenbeek, longarts 
en hoofd van het expertisecentrum voor ild van het 
Erasmus Universitair Medisch Centrum te Rotterdam. 
Karen Moor ontving in april 2018 de Peter Sterk Parti-
cipatie Prijs van het Longfonds voor haar onderzoek: 
‘thuismonitoringprogramma bij patiënten met IPF’. 
Het belang van multidisciplinair overleg (MDO) in de 
begeleiding van ild-patiënten wordt door prof. dr. Jan 
Grutters benadrukt. 

Website en media 
Met de website beoogt de ild care foundation zich 
te profileren. Er zijn onder andere video’s met voor-
lichtingsmateriaal te vinden. Onze advertenties en 
videoboodschappen waarin ambassadeurs oproepen 
om de ild care foundation te steunen en donateur te 
worden staan op de website en verschijnen in diverse 
vakbladen. In de media verschenen in 2018 meerdere 
interviews (zie bijlage 1). 

Conclusies en aanbevelingen
In 2018 hebben activiteiten gesteund door de ild care 
foundation een bijdrage geleverd ter bevordering en 
nastreven van de doelstellingen van de stichting. Dit 
heeft wederom geleid tot het uitdragen van de missie 
waar de stichting voor staat. 
Er zijn contacten gelegd met het UWV om bestaande 
misverstanden bij keuringen op te lossen. Er zijn 

richtlijnen in voorbereiding om met name chronisch 
zieke sarcoïdosepatiënten op een zo optimaal moge-
lijke manier te kunnen beoordelen ter bepaling van 
de arbeidsgeschiktheid. Tevens is in 2018 een start 
gemaakt met de voorbereidingen voor een scholings-
programma voor UWV-artsen over sarcoïdose en 
andere ild.
De ild care foundation zal zich ook in 2019 inzetten ter 
verdere optimalisering van de zorg voor patiënten met 
een ild door een bijdrage te leveren aan het verzorgen 
van voorlichting en bieden van onderwijsmogelijkhe-
den op het gebied van ild. Dat zal onder meer in de 
vorm van geaccrediteerde masterclasses voor zorg-
verleners, maar ook in voorlichting en informatie voor 
patiënten worden nagestreefd.

Dank u wel!
De ild care foundation ontving in 2018 onder meer:
•  �¤ 16.650 aan vergoedingen voor door prof. dr. M. 

Drent verrichtte werkzaamheden (onder meer als 
adviseur, het houden van voordrachten en verzorgen 
van voorlichtingsmateriaal)

•  �¤ 5.000 van Boehringer Ingelheim Nederland 
ontving ild care foundation ter ondersteuning van de 
website 

•  �¤ 2.250 van Frouke van Beek, longarts ILD Experti-
secentrum, St. Antonius Ziekenhuis, Nieuwegein; 
Mareye Voortman, longarts UMC Utrecht, en  
dr. Maries Wijsenbeek, longarts en hoofd ILD Exper-
tisecentrum Erasmus UMC te Rotterdam, vergoedin-
gen voor verslag WASOG 2018

•  �¤ 1.500 van Sarcoidose.nl, t.b.v. onderzoeksonder-
steuning voor Celine Hendriks 

•  �¤ 1.510 aan donaties ontvangen van (oud-) patiënten 
of hun familieleden en mensen die de ild care foun-
dation een warm hart toedragen. 

De ild care foundation mag verder rekenen op steun in 
de vorm van advertenties in het blad ild care today van: 
Boehringer Ingelheim BV, NL; Chiesi Pharmaceuticals 
BV; iDoctor, GlaxoSmithKline BV, NL; NPN drukkers; 
Roche Nederland BV. 
Alle gulle gevers hartelijk bedankt! 

Dankzij de steun is o.a. een bijdrage geleverd aan:
•  �de uitgave van het tijdschrift ‘ild care today’ om zo 

de problematiek rondom ild bij een breed publiek 
onder de aandacht te brengen (tevens door versprei-
ding als bijlage bij Medisch Contact)

ild care today
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Special
Najaar 2018 WASOG journal
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•  �onderzoek naar de verschillende polymorfismes, in 
samenwerking met het bijwerkingencentrum Lareb, 
waardoor ongewenste reacties op verschillende 
geneesmiddelen in betere banen kan worden geleid 
en ernstige (long)complicaties kunnen worden voor-
komen (zie ook: link https://vimeo.com/291238806)

•  �het project: ‘voordeel van fysieke training onder 
begeleiding van een virtuele coach met behulp 
van e-health (met hulp van de ild care activi-
teitenmonitor-app; zie ook link https://vimeo.
com/2165606720)

•  �het project: ‘Maakt u werk van sarcoïdose en 
arbeidsparticipatie?’ survey in Nederland, Denemar-
ken, Duitsland en Frankrijk

•  �het project inventarisatie van de bijsmaak van 
geneesmiddelen, survey in Nederland, Amerika, 
Engeland en Duitsland

•  �2000 stappen extra per dag project stappenteller 
beschikbaar gesteld door de Longfibrosepatiënten-
vereniging. ‘Wandelen is het beste medicijn’ (Hippo-
crates), inclusief verzorgen inventarisatie ervaringen 
door middel van een online survey

•  �het project: ‘Sarcoïdose, belastbaarheid en het UWV’ 
(zie ook: link https://vimeo.com/291242894)

•  �het project ‘Bijwerkingen geneesmiddelen: 
drug-induced Ild.’ (zie ook link https://vimeo.
com/291238806)

•  �presenteren van onderzoeksresultaten op congres-
sen door onderzoekers van het ild care foundation 
research team

Voor meer informatie over de activiteiten van de ild 
care foundation, zie eerdere jaarverslagen op de 
website: www.ildcare.nl. Het uitgebreide financiële 
jaarverslag kunt u daar ook vinden.
U kunt daar ook de voorlichtingsfilm bekijken en 
diverse ander informatievideo’s. 

Bijlage 2: Publicatielijst 2018 leden ild care foundation research team
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•  �Workshop Drug-induced ild. Masterclass: ‘Adembenemende geneesmiddelen.’ M. Drent en A. Bast. Ede. 09-03-

2018.
•  �Fitter met een bewegingsmonitor?!  M. Drent. Week van de Longen. NVALT. 2018. Ermelo. 11-04-2018.
•  �Eosinofiele Granulomatose met PolyAngiitis (EGPA: Churg-Strauss Syndroom): achtergrond en behandeling. M. 

Voortman. Landelijke dag Nederlandse Vasculitis stichting. Ede. 13-10-2018.
•  �Fysieke training bij patiënten met interstitiële longziekten (sarcoïdose/longfibrose). B. Strookappe. Fysiothera-

peuten bijeenkomst Noord en Oost Nederland (lid van VHVL: vereniging Hart-, Vaat- en Longfysiotherapeuten, 
onderdeel van KNGF). Hengelo. 17-10-2018.

Voordrachten internationaal
•  �The treatment approach for impaired quality of life. M. Drent. Clinical Symposium: Danger versus quality of life. 

WASOG 2018 International Conference on sarcoidosis and ild. Heraklion, Kreta. Griekenland. 07-06-2018. 
•  �Interpretability of the small fiber neuropathy screening list. M. Voortman. WASOG 2018 International Confe-

rence on Sarcoidosis and ild. Heraklion, Kreta. Griekenland. 08-06-2018.
•  �Treatment of sarcoidosis: beyond corticosteroids? M. Drent. Ruhrlandkliniek, Essen, Duitsland. 22-08-2018.

Interviews
•  �Stimuleert bewegingsmonitor om meer te bewegen? Interview met prof. dr. M. Drent door Lida Naber. Over 

leven met longfibrose 2018; Juni: 8.
•  �Het belang van multidisciplinair overleg bij longfibrose. Interview met prof. dr. M. Drent door Daryl Jie. Volks-

krant bijlage: ‘Zeldzame en onderbelichte aandoeningen’. 26 september 2018: pgn 3.
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