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PROMOTIE

Interstitial lung diseases (ILDs) are a 
large, heterogeneous group of more 
than 200 diseases, that diffusely affect 
the lung. This thesis primarily focuses 
on (idiopathic) pulmonary fibrosis and 
sarcoidosis. ILDs often have a major 
impact on quality of life, due to symp-
toms as dyspnea, cough, and fatigue. 

The first aim of this thesis was to 
evaluate gaps in care, unmet needs, 
patient perspectives, and patient 
experiences with the care pathway. 
These insights are highly needed to 
facilitate a patient-centered approach 
to care and research in ILD. 

The second part of this thesis describes 
the development and evaluation of 
eHealth solutions, aimed at improving 
health outcomes, optimizing quality of 
life, and enabling personalized treat-
ment for patients with ILD.  
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Meer dan 200 zeldzame longziekten die 
over het algemeen de longen di� uus aan-
tasten zijn bekend onder de verzamel-
naam interstitiële longziekten (ILD). De 

meest voorkomende vormen van ILD zijn idiopathische 
long� brose (IPF) en sarcoïdose. Het hebben van een ILD 
hee�  een grote impact op de kwaliteit van leven van pa-
tiënten en hun familie. Ondanks alle nieuwe behandelmoge-
lijkheden van de laatste jaren zijn er nogal wat hiaten in 
de zorg. De huidige zorgbehoe� en en ervaringen van pa-
tiënten met het zorgproces hebben we in kaart gebracht. 

In Nederland komen patiënten met IPF gemiddeld eens 
per drie maanden naar het ziekenhuis voor controle met 
longfunctietesten. Voor nauwkeurig bijstellen van de me-
dicatie en begeleiding van de patiënt is dit weinig, maar 
meer controles zijn vaak een grote belasting. We hebben 
een online thuismonitoring programma (de app IPF-on-
line) ontwikkeld en geëvalueerd, samen met patiënten. 
Met behulp van de app meten patiënten thuis één keer per 
dag hun longfunctie en houden wekelijks klachten en bij-
werkingen bij. Als patiënten bijwerkingen hebben of de 
longfunctie achteruit gaat, krijgen hun zorgverleners hier 
direct een email-alert over. Ook hebben patiënten toegang 
tot een infotheek met informatie over IPF en kunnen ze 
via de app laagdrempelig contact opnemen met het zieken-
huis. In een studie met medewerking van vier ziekenhui-
zen werden 90 patiënten gerandomiseerd voor standaard-
zorg of standaardzorg in combinatie met het gebruik van 

IPF-online gedurende 24 weken. Dit onderzoek liet zien 
dat thuismonitoring niet leidde tot een betere kwaliteit 
van leven, gemeten met de K-BILD vragenlijst. Niettemin 
leek het psychologische welzijn in de thuismonitoring-
groep te verbeteren, werd de medicatie vaker aangepast en 
werd thuismonitoring zeer gewaardeerd door patiënten. 
Het beloop van de longfunctie thuis en in het ziekenhuis 
was vergelijkbaar over de tijd en de variabiliteit van thuis-
metingen was laag. Alles bij elkaar genomen kunnen 
eHealth toepassingen, zoals deze app, behandeling op 
maat mogelijk maken en gezondheidsuitkomsten voor 
patiënten verbeteren in de nabije toekomst. 

Alle sto� en in de uitademingslucht vormen een uniek adem-
halingspatroon, wat kan worden gedetecteerd met de sen-
soren van een elektronische neus (eNose). In een cross-sec-
tionele studie in 322 ILD-patiënten bleek dat de eNose met 
100% zekerheid onderscheid kon maken tussen het adem-
halingspatroon van ILD-patiënten en gezonde controles en 
adequaat onderscheid kon maken tussen IPF en andere ILDs.

De nieuwe inzichten verkregen uit de onderzoeken kun-
nen ingezet worden om de zorg verder te optimaliseren, de 
diagnostiek te verbeteren en patiëntgerichte onderzoeken 
te initiëren. 

Meer informatie
Het proefschri�  is te vinden via: https://repub.eur.nl/
pub/127412.


