VOORWOORD

oor u ligt het Se nummer van ild care today.
Dit is het eerste jubileumnummer. Aangezien
dit nummer uitkomt tijdens de Olympische

Winterspelen in Vancouver wordt het edi-

torial verzorgd door Erica Terpstra, voorzitter NOC*NSF

en voormalig staatssecretaris van VWS. Ze beschrijft hoe

het is om van topsporter zelf patiént te worden. Zij bena-

druke: ‘Alleen zorg op maat, individueel bepaald en geen

standaard pakket, kunnen tot een unicke individuele ver- i

betering leiden’

Ab Mulder, zelf longpatiént en als lid van de longfibrose-
patiéntenvereninging redactielid van de nieuwsbrief,
interviewt Carla en Ellen. Dit zijn twee zussen die allebei
lijden aan een familiaire vorm van longfibrose. Op jonge

leeftijd bleck al dat er geen genezing mogelijk was en een

longtransplantatie de enige optie. Zij vertellen in hun ver- i

haal wat de transplantatie voor hen betekent. Ze zijn heel

blij met alles wat ze weer kunnen doen.
Drs. Nicole Barlo, arts-assistent in opleiding tot longarts
en onderzoeker in het Sint Antonius Ziekenhuis Nieuwe-

gein, geeft een overzicht van wat er op dit moment bekend

is over de mogelijke erfelijke component van idiopathische

longfibrose (IPF). IPF is cen snel progressieve interstitiéle

longaandoening met een korte overleving, waarvoor geen
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goede therapie voorhanden is. Een klein deel van de IPF
patiénten blijkt een familiaire vorm van IPF te hebben,
waarbij een mutatie de ziekte veroorzaake. Een longtrans-

plantatic blijkt veelal uiteindelijk de enige therapie.

Gerard Kemkers, voormalig schaatser en nu topcoach, was

zelf ooit sarcoidosepatiént. Hij beschrijft wat dat met hem

heeft gedaan, hoe hij in het leven staat en hoe het hem

heeft geholpen in zijn werk. Hij beschrijft dat toen hij zelf
zick was, hij heeft ervaren dat het belangrijk is goede bege-

i leiding te hebben, te weten waar je aan toe bent en vooral
te weten waar je met vragen terecht kunt. Onzekerheid is
mocilijker dan de waarheid.

Vaak wordt gedacht dat wanneer iemand maar hard en lang
genoeg traint het meedoen aan Olympische spelen moge-

lijk is, maar is dat ook zo? Waardoor wordt het fysicke pres-

tatievermogen bepaald, wat is de rol van de verschillende

orgaansystemen, en de erfelijke aanleg? Wat kan training

i bijdragen aan het verhogen van prestaties? Deze vragen
i worden besproken door Prof. dr. Harm Kuipers, bewe-
i gingswetenschapper aan de Universiteit Maastricht en

i voormalig schaatskampioen.

Tk wens u veel leesplezier,
Prof’ dr. Marjolein Drent
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