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‘Bijna iedereen weet dat, maar niet iedereen komt op de gedachte.’

Bron: Epicureus, Erasmus, Nederlands humanist en filosoof 1469-1536



Mijnheer de Rector Magnificus,

Leden van het College van het Bestuur van de Erasmus Universiteit

Leden van de Raad van Bestuur van het Erasmus MC,

Mijnheer de Decaan,

Leden van het Bestuur van de Vereniging Trust Fonds Erasmus Universiteit
Rotterdam,

Zeer gewaarde kinderen met huidafwijkingen en jullie ouders, collegae, studenten,

onderzoekers, vrienden, familie en overige toehoorders,

Nu het moment is aangebroken en ik hier sta - als klein mens in deze grote zaal - denk
ik terug aan het moment dat ik de derde prijs op de % triatlon heb gewonnen en

daarna met mijn collega’s op de foto ging. Toen voelde ik me groot en klein tegelijk.

Tja, voelde ik me daar thuis?

Wat betekent het woord thuis voor u?

Volgens het WikiWoordenboek is het woord ‘Thuis’ “een plek waar iemand woont
en zich veilig voelt”. De plek waar lijnen het kortst zijn. Je ergens thuis voelen, is een
behoefte die velen van ons hebben, en zeker kinderen met huidafwijkingen. Een plek
waar ze antwoorden krijgen op hun vragen, waar ze zichzelf kunnen zijn als ze er
anders uitzien, een plek waar je wordt begrepen als je slecht geslapen hebt door jeuk
of pijn. Zelf voel ik mij thuis als ik voorgelezen wordt. Ik wil dat u zich nu ook thuis
voelt en daarom ga ik u vandaag voorlezen over het Huidhuis. Het Huidhuis wil een
thuis zijn voor kinderen met huidafwijkingen en hun ouders om de lijnen in de zorg in

te korten.



Inleiding

‘Kinderdermatologie’ is de titel van de bijzondere leerstoel die mij is toegekend. In
deze openbare les wil ik u graag meenemen naar de fascinerende wereld van de
Kinderdermatologie, een wereld die mij aan de bergen doet denken.

Ik ervaar het als een eer en een missie om vanuit dit ambt ook de komende jaren een
bijdrage te mogen leveren aan de verbetering van de zorg voor kinderen met
huidafwijkingen en de ontwikkeling van dit aandachtsgebied.

Kinderdermatologie omvat de zorg voor de “huid van kinderen en de
huidafwijkingen”. De huid is het grootste menselijke orgaan en vormt de grens tussen

de binnen- en buitenwereld op de meest letterlijke, maar ook figuurlijke wijze.

De kinderdermatologie maakt deel uit van de opleiding tot dermatoloog. Hierdoor
heeft elke dermatoloog specifieke kennis van de kinderdermatologie. Daarnaast zijn
er toegewijde dermatologen in enkele perifere en in de academische ziekenhuizen die
de kinderdermatologie echt als aandachtsgebied hebben. In tegenstelling tot de
Verenigde Staten heeft het aandachtsgebied kinderdermatologie in Nederland op dit

moment geen offici€le status.

Binnen de Nederlandse beroepsvereniging is vanuit de Domeingroep
Kinderdermatologie afgesproken dat kinderen met zeldzame huidafwijkingen en
kinderen met ernstige vormen van veel voorkomende huidafwijkingen, academische

zorg van een van de kinderdermatologen dienen te krijgen.



Om welke kinderen gaat het?

Vandaag wil ik u tijdens mijn spreekuur laten kennismaken met enkele kinderen met
huidafwijkingen die hier vandaag ook aanwezig zijn. Ik wil u laten zien hoe de zorg
tot nu toe voor deze kinderen was en hoe mijns inziens op eenvoudige wijze de zorg

voor deze kinderen verbeterd kan worden door kortere lijnen.

Allereerst laat ik u kennismaken met Wesley.

Ik ken Wesley al enige jaren. Hij is geboren met een rode huid. Dit gaf een
verminderde huidbarriere met veel verlies van vocht en zouten, waardoor hij moeite
had om zijn lichaamstemperatuur te regelen, en hij vatbaarder was voor infecties. Een
stukje huid werd onder de microscoop onderzocht, maar liet geen kenmerkende
huidafwijkingen zien. Nadat hij de eerste levensweken was doorgekomen met zeer
intensieve zorg door zowel de dermatoloog als de kinderarts, bleek dat hij een
koemelkallergie had ontwikkeld waarvoor hij aangepaste voeding kreeg. Ook leken
zijn haren niet goed te groeien. Microscopisch onderzoek liet weinig afwijkingen
zien. Toen Wesley meer dan een jaar oud was, zijn nogmaals de haren van zijn
wenkbrauw en hoofd onderzocht. Toen werden wel de typische haarafwijkingen
gevonden zoals die voorkomen bij het Netherton syndroom.

Beste Wesley, straks ga ik je vertellen wat er zou gebeuren als jij vandaag wordt

geboren.

De Kinderdermatoloog heeft zorg over ongeveer 3000 ziektebeelden. Hiervoor is
speciale kennis vereist. Zoals u weet, zijn kinderen geen kleine volwassenen. Zowel

de huid als de huidafwijkingen bij kinderen verschillen van volwassenen.

Wat zijn die verschillen tussen huidafwijkingen bij kinderen en bij volwassenen?
De huid van zuigelingen, in het bijzonder premature zuigelingen, is meer doorlaatbaar
in de eerste levensweken. Doordat de verhouding van het huidoppervlak ten opzichte
van lichaamsvolume anders is en ook continu verandert tijdens de groei van het kind,
kunnen middelen die op de huid van het kind worden aangebracht sneller
bijwerkingen geven. Ook de lichaamsbeharing is niet volledig op gang gekomen en

ontwikkelt zich pas in de puberteit.



Behalve deze natuurlijke verschillen tussen de huid van het kind en de volwassene,
verschillen ook de huidafwijkingen bij kinderen van aandoeningen bij volwassenen.
Dit is grotendeels te verklaren doordat niet alleen de huid, maar het gehele kind nog
in ontwikkeling is.

Een aantal huidaandoeningen komt meer of minder vaak bij kinderen voor dan bij
volwassenen. U weet dat kinderen vaker een infectie doormaken, waaronder ook
huidinfecties zoals wratjes, waardoor het afweersysteem zich beter kan ontwikkelen.
Maar we weten bijvoorbeeld nog niet wat de impact is van jeuk bij de zeer jonge baby
op de ontwikkeling van de hersenen. Opmerkelijk is dat deze kinderen wel later op
schoolgaande leeftijd vaker onrustiger gedrag vertonen. Is de kinderhuid een spiegel
van zowel geestelijke als lichamelijke afwijkingen? Of zoals mijn voorganger Arnold

Oranje zei “De kinderhuid spreekt!”

U gaat met uw kind met huidafwijkingen naar de dokter voor zorg en niet voor
onderwijs en wetenschappelijk onderzoek. Dit is de reden dat ik vanaf de eerste dag
dat ik dermatoloog was de zorg voor het kind centraal heb gesteld. We hebben de
zorg geoptimaliseerd en geinnoveerd en vervolgens hebben we deze kennis weer
overgedragen aan geinteresseerde professionals. Ook dan blijven er vragen van
kinderen en ouders onbeantwoord. En het zijn juist deze vragen die wij vaak juist wel
met wetenschappelijk onderzoek kunnen beantwoorden. Het beantwoorden van deze
onbeantwoorde vragen van kinderen en ouders via wetenschappelijk onderzoek is
mijn echte drive voor het academisch werk. We kunnen de zorg voor kinderen met
huidafwijkingen verbeteren wanneer zorg, onderwijs en onderzoek onlosmakelijk

verbonden zijn met korte lijnen.

Onze volgende patiént is Jacob

Jacob is naar ons doorverwezen door een dermatoloog met de vraag of hij in
aanmerking komt voor de nieuwe zorg die wij hebben ontwikkeld voor kinderen met
ernstig eczeem die vastlopen in de huidige behandelingen.

Jacob heeft al zijn hele leven eczeem, echter de laatste maanden is het veel erger
geworden waardoor zijn huid helemaal rood is en niet onder controle komt ondanks
prednisonkuren, intensieve zalfbehandeling en begeleiding. Jacob zit in een diep gat

net als deze Gletschermiihle in de Via Mala.



Als we Jacob de eerste keer zien, schrikken we van de ernst van zijn afwijkingen.
Jacob is moe. Door zijn eczeem heeft hij veel schoolverzuim en zijn de
schoolresultaten verslechterd. Jacob is goed in sport. Door zijn huidafwijkingen is hij
met sporten gestopt. Verder blijkt dat hij uit wanhoop een heel uitgebreid dieet is gaan
volgen op basis van bloedonderzoek. We bespreken Jacob binnen ons team en samen

maken we een plan voor behandeling.

Ik kan u vertellen, het gaat momenteel veel beter met Jacob, maar we zijn er nog niet.
Zijn dieet is nog te uitgebreid en hij heeft te veel medicijnen nodig. Hij komt zeker in
aanmerking voor de nieuwe zorg die we hebben ontwikkeld. Momenteel onderzoeken
we in samenwerking met het Nederlands Astma Centrum in Davos,

het effect van hooggebergtebehandeling bij kinderen met ernstig eczeem met het
atopie syndroom. We vergelijken dit met een nieuwe multidisciplinaire behandeling
in Nederland, samen met de afdelingen kinderlongziekten en psychologie in het UMC
Utrecht en in nauwe samenwerking met het KinderHaven Ziekenhuis in Rotterdam.
Inmiddels hebben we ruim 60 van de 84 kinderen behandeld; dit zijn veelal de
moeilijkste patiénten in Nederland. De resultaten zijn veelbelovend.

Ook Jacob neemt momenteel aan dit project deel zodat hij de volgende stappen in zijn
behandeling kan maken. Zoals u inmiddels zult begrijpen bestaat die behandeling niet
alleen uit zalfjes en pillen. Zo krijgen de kinderen een sportadvies en hebben de
kinderen samen een theatervoorstelling gemaakt over wat het betekent om eczeem bij

allergie te hebben. Ik kan u vertellen: dit zijn pas kanjers.

Kinderen, zoals Jacob, hebben met hun ouders vaak al een heel traject doorlopen bij
verschillende dokters voordat ik ze zien in de derdelijn. Kind en ouders voelen zich
geregeld machteloos. Vanuit de omgeving krijgen ze goed bedoelde maar regelmatig

tegenstrijdige adviezen. Als ik met de ouders van deze kinderen met ernstige of



zeldzame huidafwijkingen praat, dan vragen zij zich af waarom zij niet eerder de
goede zorg hebben gekregen? Graag wil ik samen met u uitzoeken wat het mogelijke

antwoord is op deze vraag.

Weet u hoe vaak kinderen huidafwijkingen hebben?

Het is schokkend als je kijkt om welke aantallen het gaat. Huidafwijkingen bij
kinderen (0-18 jaar) staan op nummer 2 van de ranglijst van meest voorkomende
nieuwe ziekten die de huisarts ziet. Bij 80% van de kinderen onder de 1 jaar wordt
door de huisarts een huidafwijking gediagnosticeerd. Bij kinderen tussen de 0-18 jaar
is de eenjaarsincidentie 25%. Dit betekent dat er jaarlijks bij 1,2 miljoen kinderen een
huidafwijking wordt gediagnosticeerd. En bij 2 miljoen kinderen als we praten over
kinderen met huidafwijkingen en atopie (astma, eczeem, voedselallergie en

hooikoorts).

Huidziekten bij kinderen staan in de top 10 van ziekten met de grootste ziektelast

voor kinderen.

De Richtlijn Huid voor de jeugdgezondheidszorg (2012) wijst erop dat huidziekten bij
kinderen invloed hebben op de (psychosociale) ontwikkeling en de kwaliteit van

leven van het kind als individu, op het gezin en op de maatschappij (zorglast).

Als je dit soort getallen hoort dan is het verbazingwekkend dat er nauwelijks
middelen en mogelijkheden beschikbaar zijn of komen om deze zorg te verbeteren.
Dit kan niet, dit mag niet, daarom willen we dit veranderen en doen we dit ook met

het Huidhuis als startpunt.

Maar eerst nog wat meer feiten op een rij.

Welke huidafwijkingen hebben kinderen?
Wilt u eens voor uzelf nagaan welke huidafwijkingen u zelf als kind heeft gehad
of welke u kent van andere kinderen?

De meest voorkomende huidafwijkingen bij kinderen zijn: infecties, eczeem,
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luieruitslag, hemangiomen/aardbeivlekken, moedervlekken, acne, galbulten,

haaruitval, psoriasis.
Mist u nog wat?

Eczeem en astma zijn de meest voorkomende chronische ziekten bij kinderen. Als we
kijken naar de ernst dan heeft ongeveer 80% licht eczeem en 20% matig-ernstig

eczeem.

Er zijn in de Westerse wereld maar weinig getallen bekend over het voorkomen van
huidafwijkingen. Dit is des te opmerkelijker gezien de digitale middelen en systemen
(zoals het elektronisch patiéntendossier) die ons ter beschikking staan. Deels wordt dit
veroorzaakt door de muren in de zorg, deels doordat huidafwijkingen bij kinderen niet
als relevant worden gezien, misschien omdat ze zoveel voorkomen en daarmee als

bijna normaal worden gezien.

Verschillende cohorten: het geboortecohort GenerationR in Rotterdam, het cohort van
de neonaten, het Huidhuis en de Allergiewereld bieden ons in de toekomst de
mogelijkheid om meer inzicht te krijgen in het voorkomen en de ernst van

huidafwijkingen bij kinderen.

Naar welke professional gaan kinderen met huidafwijkingen in Nederland?

Het blijkt dat de kinderen met eczeem worden gezien door alle betrokken
professionals: jeugdgezondheidsarts, huisarts, kinderarts en dermatoloog. Kinderen
met infecties worden het meest gezien door huisartsen, en luieruitslag door de
jeugdgezondheidsartsen. Daarna worden kinderen met hemangiomen vooral gezien in
de jeugdgezondheidszorg en de expertisecentra.

Wij kunnen hieruit concluderen dat de meeste kinderen met huidafwijkingen juist niet
worden gezien door de dermatoloog en kinderdermatologen. Het is zaak dat scholing
van jeugdgezondheidsartsen, huisartsen en kinderartsen op dit gebied verbetert door

kinderdermatologie een duidelijke plek in de opleiding te geven.
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Gelukkig kan ik u vertellen dat de jeugdgezondheidszorg hier de afgelopen jaren een
belangrijke stap in heeft gezet met het ontwikkelen van de Richtlijn Huid. De
implementatie is in 2013 gestart. In deze richtlijn wordt beschreven wat goede zorg
voor de normale huid is, wat de jeugdgezondheidsarts kan adviseren bij de
verschillende huidafwijkingen en wanneer een kind moet worden doorverwezen en
wanneer dit met spoed dient te gebeuren. De richtlijn geeft ook advies hoe de
jeugdgezondheidsarts een kind kan behandelen en wanneer een controle-afspraak
gemaakt dient te worden. Dit laatste geeft meteen problemen op de werkvloer omdat
er onvoldoende mogelijkheden zijn om kinderen intensiever te controleren dan het
normale controleschema toelaat. Het kind wordt dan naar de huisarts verwezen.
Hier wordt dus een bezuinigingskans gemist om zorg van de huisarts bij de
jeugdgezondheidszorg te houden en zelfs meer naar de ouders. Mogelijk is dit deels
financieel gedreven omdat de jeugdgezondheidszorg door de gemeenten wordt

betaald in tegenstelling tot de andere groepen zorgverleners.

Dus terugkomend op de vraag van ouders waarom Jacob niet eerder de goede
zorg heeft gekregen?

Waarschijnlijk is de ernst van de aandoening aanvankelijk onvoldoende herkend bij
de veel voorkomende aandoening eczeem waardoor Jacob te weinig zorg en

behandeling heeft gekregen.

Maar hoe lossen we dit nu op?

Kinderen en ouders willen weten welke huidafwijking hun kind heeft en wat zij er aan
kunnen doen. Ze willen betrouwbare informatie. Bovendien zijn huidafwijkingen bij
kinderen vaak nog in ontwikkeling en komen meestal niet alleen voor maar gaan vaak
gepaard met andere afwijkingen in het lichaam, en die kunnen zich ook nog eens in de
loop van het leven ontwikkelen. Deze groepen van huidafwijkingen (syndromen)
hebben vaak een genetische/erfelijke en/of een stoornis in de afweer als oorzaak. Als
kinderen, ouders en professionals dit meteen bij het eerste bezoek beseffen en
begrijpen, kunnen meer preventieve maatregelen worden getroffen en zullen nieuwe

klachten die bij deze ziekten of syndromen horen sneller herkend worden en kan het
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kind sneller adequate zorg krijgen. Dit is in het belang van het kind, de ouders, het
gezin, de samenleving en voor het voorkomen van onnodige kosten in de zorg. Ja, u
hoort het goed: korte lijnen in de kinderdermatologie. Die mogelijkheid bestaat er

voor alle kinderen met huidafwijkingen: het Huidhuis.

Wat hebben kinderen met huidafwijkingen en hun ouders aan het Huidhuis?

In het openbare deel van het digitale online Huidhuis (http://www.huidhuis.nl)

kunnen ouders met de ‘symptoomcheck’ tot een waarschijnlijkheidsdiagnose komen.
De ouders kunnen hier de klachten aantikken: rode huid, jeuk, schilferend. Eventueel
kunnen zij ook in het alfabetisch register zoeken naar ziektebeelden op naam. De
huidziekten staan beschreven in kamers. Aan de rechterkant staat specifieke
informatie in het rood voor kinderen en ouders, in het groen staan de richtlijnen en
protocollen van de betrokken professionals. Ook bestaat de mogelijkheid om deel te
nemen aan zelfmanagementtrainingen en in de toekomst lotgenotenfora.

In het besloten gedeelte kunnen patiénten een eigen dossier aanmaken en samen met
een behandelaar een diagnostisch en behandelplan opstarten. Hier vertel ik u later

meer over.

Het Huidhuis suggereert muren, die heeft het ook, maar deze zijn doorzichtig

waardoor de lijnen kort zijn. Het Huidhuis (www.huidhuis.nl) is een digitaal

informatie- en behandelplatform voor kinderen met een huidaandoening, hun ouders
en zorgprofessionals. Het Huidhuis is gekoppeld aan Patiént1, het grootste digitale
patiéntendossier van Nederland. Het project heeft als doel het realiseren van een
transmuraal zorgcontinuiim (‘stepped care’) door laagdrempelige ontsluiting van
specialistische kennis voor kinderen met huidafwijkingen, hun ouders en de betrokken
professionals. De Regieraad Kwaliteit van Zorg, overgegaan in het
Kwaliteitsinstituut, beschouwt het Huidhuis als voorbeeld voor de toekomstige
ordening van de gezondheidszorg in Nederland. Het initiatief van het Huidhuis wordt
gesteund door de landelijke Domeingroep Kinderdermatologie, pati€éntenorganisaties,
de betrokken beroepsverenigingen en het College voor Zorgverzekeringen (per 1 april

2014 Zorginstituut Nederland). Ondertussen wordt er gewerkt aan de verdere
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ontwikkeling van de verschillende diagnostische trajecten, behandelplannen,
elektronische consultatie en patiéntenfora. Via het gekoppelde Onderzoekshuis kan
wetenschappelijk onderzoek plaatsvinden in de vorm van uitkomstenonderzoek en
klinische registraties.

Momenteel heeft het Huidhuis 1000 bezoekers per dag die gemiddeld 6 minuten op de
site zijn. Blijkbaar voorziet het in een behoefte zonder dat hier reclame voor is
gemaakt. Dit leek ons genoeg reden om aansluitend aan deze ceremonie tijdens de
receptie de offici€le opening plaats te laten vinden, samen met een aantal kinderen

met huidafwijkingen.

Welke vragen van kinderen met huidafwijkingen zijn wij momenteel aan het
beantwoorden binnen het wetenschappelijk onderzoek?

Bij de veel voorkomende huidaandoening eczeem - zoals bij Jacob - zouden we al bij
de baby willen voorspellen wie in de massa de 20% zijn die matig-ernstig eczeem
gaan ontwikkelen en welk kind een verhoogd risico heeft op het ontwikkelen van
voedselallergie, astma en hooikoorts, opdat deze kinderen andere zorg kunnen krijgen

in het kader van secundaire preventie.

Ook willen we begrijpen waarom kinderen al zo jong allergische afweerstoffen tegen
voeding in het bloed hebben, zelfs zonder dat ze het hebben gegeten. Sinds kort
kunnen we voorspellen, bij kinderen die allergische afweerstoffen tegen pinda en
noten in het bloed hebben, welke kinderen een voedselallergie hebben en dus een
dieet moeten volgen. Dit willen verbreden naar andere voeding.

We weten ook nog onvoldoende waarom deze kinderen heftiger eczeem hebben. We
willen verder onderzoeken of er een gestoorde regulatie van de afweer is bij deze
kinderen, niet alleen in de huid maar ook in de rest van het lichaam. Het project
waaraan Jacob met zijn ernstig eczeem deelneemt zal hier meer inzicht in geven.
Een ander probleem is dat bij enkele van deze kinderen de huidafwijkingen worden
veroorzaakt door een onderliggende stoornis in de afweer zoals een Dock8 mutatie.
Uit de kliniek is gebleken dat dit ook onder de kinderen met matig eczeem kan
voorkomen. De vraag is: hoe we deze kinderen op tijd herkennen?

Doordat sommige kinderen met huidafwijkingen worden geboren met een meer
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doorlaatbare huid kan dit consequenties hebben voor de aangeboren en verworven
immuniteit en voor de samenstelling van de bacterién op de huid. Ook onderzoeken
we wat er gebeurt met de bacteriegroei en de huidklachten wanneer we de

belangrijkste bacterie, de staphylococcus aureus, verminderen op de huid.

In het begin van mijn oratie heb ik u verteld over Wesley. Tegenwoordig is het
genetisch defect bij het Netherton syndroom bekend, een Spink5 mutatie, waardoor
het eiwit LEKTI, een protease inhibitor, niet tot expressie komt in de huid en andere
weefsels. Hierdoor wordt de huid continu afgebroken hetgeen de huidafwijkingen en
de bijkomende problemen verklaart.

De afgelopen jaren hebben we geprobeerd alle mensen met dit syndroom in
Nederland op te sporen: tot nu zijn het 13 patiénten. Sinds 2009 ontmoeten zij elkaar.
Het was een heftige ervaring voor ieder van hen om een ander mens met dit syndroom
voor de eerste keer te ontmoeten. Mede door de zeldzaamheid van deze aandoening
zijn er onvoldoende middelen en aandacht om deze mensen iets te bieden.
Ondertussen moeten zij zien te overleven in het dagelijks leven: verminderde energie,
ze worden vaak nagestaard op straat, intensieve verzorging van de huid omdat die
onvoldoende bescherming biedt, vaak stofzuigen en bedden verschonen vanwege de
continue sneeuw aan huidschilfers, dan weer heftige jeuk en dan weer heftige pijn aan
de huid omdat die helemaal rood is, telkens terugkerende huidinfecties en heftige
reacties op voeding.

Ik ken deze mensen nu enkele jaren en ik zou als dermatoloog graag iets meer
betekenen voor deze bijzondere mensen.

Momenteel wordt internationaal onderzocht wat het effect is van een lokale
proteaseremmer. Ook de Nederlandse Netherton pati€nten doen hier aan mee. De
vraag is of lokale therapie afdoende kan zijn, aangezien het hier om een
systeemaandoening gaat met een immuundeficiéntie.

Ik doe vandaag een beroep op alle experts, of misschien beter gezegd: ik daag u uit
om te willen nadenken hoe we deze mensen met het syndroom van Netherton echt

kunnen gaan helpen.

Wesley en Isabel hadden beiden een rode huid bij de geboorte. Voor Isabel is dit een
jaar geleden. In het screenend bloedonderzoek had ze geen afwijkingen. Na enkele

weken is zij overleden aan een infectie. Achteraf bleek dat zij ook een onderliggende
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ernstige afweerstoornis had, Omenn syndroom genaamd, waarvoor een
beenmergtransplantatie de enige overlevingsmogelijkheid was. Ook de betrokken
professionals waren geraakt en vroegen zich of hoe zij dit in de toekomst kunnen
voorkomen. Het overlijden van dit meisje was de aanleiding voor een landelijk
multidisciplinair protocol en onderzoek. Nog steeds zijn ouders afhankelijk van de
professionals of dit wordt ingezet. Wat houdt dit project voor de “rode baby” in? Als
Wesley en Isabel anno 2014 zouden zijn geboren, dan kunnen hun ouders en de
betrokken professionals in het Huidhuis zoeken naar de rode baby oftewel neonatale
erytrodermie. Vervolgens lezen zij dat wanneer een pasgeborene een rode huid heeft
dit kan worden veroorzaakt door ongeveer 50 aandoeningen. Ook kunnen de ouders
lezen welke zorg voor deze kinderen met een rode huid goed is en dat dit snel dient te
gebeuren omdat ook levensbedreigende afweerstoornissen zich kunnen uiten in de
huid zonder dat het normale bloedonderzoek afwijkend is. Voor een snelle diagnose
en behandeling, zoals een beenmergtransplantatie bij sommige afweerstoornissen, is
een multidisciplinaire aanpak gewenst. Parallel hieraan wordt een nieuwe genetische
test uitgevoerd, next generation sequencing, waarmee we alle ziekten kunnen
uitzoeken waarvan de genetische oorzaak bekend is en die een erytrodermie kunnen
veroorzaken. Zo onderzoeken wij welke van deze testen het best voorspellend zijn in
het kader van voorkomen van complicaties als wel kosteneffectiviteit. Op deze wijze
kunnen vanaf 2014 alle pasgeborenen met een rode huid landelijk optimale
multidisciplinaire zorg krijgen, gekoppeld aan wetenschappelijk onderzoek dat zal

worden uitgevoerd vanuit het Huidhuis.

Op dezelfde manier zijn we de zorg voor de kinderen met immunodermatosen gaan
vormgeven. Een voorbeeld is morfea, een aandoening waarbij de afweer anders is en

waarbij huidafwijkingen voorkomen.

Wat is er verder nodig naast betrouwbare informatie, betere scholing en
multidisciplinaire samenwerking voor betere zorg voor kinderen met
huidafwijkingen?

De huidafwijking bij het kind wordt als eerste gezien door de ouders en later meestal
door de jeugdgezondheidszorg. Bij het signaleren van problemen raakt deze

zorgprofessional gevangen in onze verwijsstructuren en is hij afhankelijk van de
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expertise van de verwijzer, in dit geval de huisarts en in tweede instantie eventueel
van de kinderarts. Dit zijn voorbeelden van de muren of hokjes in de zorg op dit

moment.

Enkele van deze zorgprofessionals lossen dit op door een teleconsult of een e-mail
naar een toegewijde dermatoloog. Een situatie die voornamelijk drijft op de
verantwoordelijkheid en enthousiasme van betrokken professionals. Het kind en zijn

ouders moeten het dus wel treffen met de professional bij wie ze terecht komen.

Anderzijds kan de kinderdermatoloog in de zorg voor deze kinderen geen
onafhankelijke koers varen omdat de kinderdermatoloog door het grote aantal
huidafwijkingen bij kinderen slechts een klein deel van de kinderen met
huidafwijkingen kan zien. Wel kan de kinderdermatoloog door zijn kennis en kunde
regionaal en landelijk een belangrijke knooppunt zijn in de korte lijnen in de zorg
voor kinderen met huidafwijkingen. Dit zou in de toekomst gerealiseerd kunnen
worden door landelijke e-consulten via het Huidhuis. Wanneer een kind met
huidafwijkingen of zijn ouders vragen hebben, zouden zij dan advies kunnen krijgen
van een team van experts. Hierdoor kunnen kinderen met huidafwijkingen sneller en
beter behandeld worden. Anderzijds zouden professionals op een makkelijke manier
vragen kunnen stellen aan en advies kunnen krijgen van de experts in de behandeling
van het kind met huidafwijkingen waardoor het kind betere zorg krijgt en de
professional groeit in zijn expertise.

Dan gaan vanzelf de muren in de huidige gezondheidsstructuur omver en worden de
lijnen in de zorg voor de kinderen met huidafwijkingen korter, zowel binnen de
ziekenhuizen (intramuraal) als buiten de ziekenhuizen (extramuraal). Op deze manier
kunnen al deze kinderen in Nederland dezelfde zorg krijgen dicht bij huis, kan er
inspirerend multidisciplinair overleg plaatsvinden in combinatie met multicenter
laboratorium onderzoek.

Juist de multidisciplinaire oftewel vakgebied overschrijdende en multicenter
discussies zijn een belangrijke bron van innovatieve ontwikkelingen in de zorg
gebleken, zowel nationaal als internationaal. Misschien een idee voor de Nederlandse
Federatie van Universitaire Medische Centra hoe zij ook op deze wijze de zorg en

onderzoek dicht bij huis kunnen centraliseren?
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Opmerkelijk is dat de patiént bij elke instantie weer een apart dossier moet aanmaken.

Er zijn nauwelijks koppelingen tussen de verschillende dossiers.

De patiént heeft in het Huidhuis een eigen dossier in Patiéntl en geeft toestemming
aan de zorgverleners die inzage krijgen in zijn dossier. Het Erasmus MC heeft de
toezegging gedaan dat er een koppeling komt tussen het nieuwe elektronische
patiéntendossier en het besloten gedeelte van het Huidhuis. Daarmee gaan pas écht de
muren in de zorg omlaag! Hiermee heeft Rotterdam de primeur dat regionale zorg van
het kind met huidafwijkingen tot aan de academie realiteit is geworden met een

dossier waar de patiént zelf de regie over heeft.

Ons spreekuur gaat door. Bovendien is het vrijdagmiddag en straks gaan we de dag

samen feestelijk afsluiten.

Vanochtend heeft de moeder van Roos naar de balie gebeld, zij maakt zich zorgen en
vraagt of wij Roos willen zien. Roos heeft na de geboorte een rode vlek bij haar oog
ontwikkeld die verder is uitgebreid naar haar oor, kin en hals. Ook is de vlek dikker
geworden. Roos heeft elders het advies gekregen om 6 weken af te wachten omdat het
vanzelf weer over zou gaan. Moeder vertelde ons dat het oog van Roos de afgelopen
dagen dicht gaat door een zwelling. Toen ik Roos op onze spoedpoli zag bleek haar
oog bijna dicht en was een gehoorgang dicht door de zwelling van een hemangioom.
Het hemangioom bleek ook in de keel te zitten. Op dat moment was Roos gelukkig
nog niet benauwd. We zijn diezelfde middag behandeling gestart met veel prednison.
Binnen 2 dagen was het oog van Roos weer open. Tegenwoordig zou de eerste keus
in de behandeling een betablokker zijn. Omdat het hemangioom van Roos segmentaal
groeide in het gezicht, is een MRI onderzoek verricht naar aangeboren afwijkingen in
de hersenvaten. Helaas bleek dat Roos daar uitgebreide vaatafwijkingen had, die
risicovol kunnen zijn. Na multidisciplinair internationaal overleg is gekozen voor een
afwachtend beleid. Ik kan u vertellen dat Roos inmiddels 6 jaar is en dat het best goed

gaat met Roos. Sommigen van u kennen haar misschien van TV.

Roos en nog andere kinderen waren de aanleiding dat we hebben gezegd: het mag niet
meer gebeuren dat we deze kinderen te laat zien. Tegenwoordig kunnen ouders in het

Huidhuis of via de site van de patiéntenvereniging HEVAS (Hemangiomen en
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Vaatmalformaties) een e-learning (aardbeivlek genaamd) vinden die is ontwikkeld

voor ouders.

Onderzoek met deze e-learning heeft recent laten zien dat we ouders kunnen opnemen
als zorgprofessional in de stepped care. In de e-learning leren ouders of het kind een
hemangioom heeft of bijvoorbeeld een wijnvlek, of het hemangioom op een
bedreigde plek zit zoals bij een oog, oor of in de keel en of het kind met spoed door
een specialist in de buurt gezien dient te worden. Om te controleren of ouders het
goed hadden beoordeeld, werd gratis een e-consult aangeboden door een expert in
zorg voor hemangiomen. Het blijkt dat ouders bijna even goed als de expert deze
beoordeling kunnen doen; ook blijkt dat ouders bijna altijd het digitaal gegeven
advies opvolgen. Gezien het enorme effect voor de zorg geven wij deze adviezen nog
steeds gratis. Nu de goedkeuring er is van het College voor Zorgverzekeringen en de
zorgverzekeraar zou het mooi zijn als de Nederlandse Zorgautoriteit met een tarief
komt voor het Huidhuis. Deze adviezen die lijden- en kostenbesparend zijn, kunnen
dan definitief geimplementeerd worden in de zorg voor kinderen met

huidafwijkingen.

Na de ontdekking van het effect van betablokkers zijn de wachttijden voor de
behandeling van kinderen met hemangiomen in de expertisecentra enorm opgelopen.
Omdat deze middelen minder bijwerkingen hebben dan prednison, breiden de
indicaties zich uit. Betablokkers hebben echter ook hun neveneffecten. In Utrecht en
tegenwoordig ook in Rotterdam wordt atenolol voorgeschreven, omdat dit minder
ernstige bijwerkingen geeft. De lange termijn effecten van deze middelen bij gezonde
kinderen met een hemangioom zijn nog niet bekend. Mogelijk hebben deze middelen
effect op de hersenontwikkeling. Het wordt de hoogste tijd dat wij als betrokken
professionals onze verantwoordelijkheid hierin nemen en dit nader onderzoeken.

Om deze zorg voor kinderen met een hemangioom beheersbaar te houden, is recent
een pilot afgerond vanuit het besloten gedeelte in het Huidhuis met een behandelplan
voor hemangiomen. De kinderen met een hemangioom waren gestart met de
betablokker in het expertisecentrum van het academisch ziekenhuis en werden
vervolgens bij de perifere dermatoloog of kinderarts gecontroleerd, ondersteund met

digitale advisering vanuit het expertisecentrum.

Uit dit onderzoek blijkt dat ouders en professionals zeer tevreden zijn met deze vorm
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van zorg en de wijze waarop dit wordt aangeboden.

Wel blijkt dat professionals er moeite mee hebben dat ouders kunnen meelezen als er
een intercollegiaal consult plaatsvindt. Blijkbaar is hier nog een cultuuromslag nodig

voor de verdere implementatie.

Hoe ziet de toekomst er over 10 jaar uit voor kinderen met huidafwijkingen ?

Waar staan we dan in de bouw?

Piet en Anke hebben een zwangerschapswens. Ze vullen een vragenlijst in over
medische en psychosociale risicofactoren. Dit wordt gekoppeld aan de woon- en
werkomgeving. In hun geval aan het strand. Als hun baby Sofie is geboren, wordt
meteen na de geboorte een genetisch onderzoek gedaan met een schraapsel van het
wangslijmvlies. De uitslag (geintegreerd in big data analyse) is binnen 10 minuten
bekend en de ouders van Sofie horen dat zij een verhoogd risico heeft op het jong
ontwikkelen van eczeem, voedselallergie en huidkanker. De ouders krijgen instructie
wat zij kunnen doen. Optimale huidverzorging en huidbescherming gecombineerd
met immuun vaccinatie vanaf dag 1 om de afweer te optimaliseren en voedingsadvies.
Ook krijgt zij gentherapie om de huidkanker deels te voorkomen. Herinneringen,
extra instructies, jaarlijkse evaluaties en risico-analyses in het center of excellence en
de mogelijkheid om 24 uur per dag vragen te kunnen stellen, wordt de ouders en Sofie

aangeboden in het kader van preventie via korte lijnen in de kinderdermatologie.
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Klopt het dat ik u zie denken: “Waar financiert uw team dit van?”’

Mijn ervaring de afgelopen jaren is, dat het moeilijk is om tweedelijns financiering te
krijgen. Een recent verzoek voor het ontwikkelen van kwaliteit van leven
vragenlijsten voor kinderen met huidafwijkingen en hun ouders werd afgewezen
omdat deze vraag als niet relevant werd beoordeeld. Dit is mijns inziens tekenend
voor de positie die kinderen met huidafwijkingen in onze maatschappij innemen. Laat
mij u nog herinneren, het zijn er 1,2 miljoen in Nederland ieder jaar. Ik voel mij dan
ook geroepen vanuit deze positie meer aandacht voor deze kinderen met
huidafwijkingen te vragen. Gelukkig hebben studenten dit opgepakt en zij hebben
kwaliteit van leven lijsten ontwikkeld in samenwerking met nationale en
internationale experts.

Zeker zijn er nog financieringsmogelijkheden binnen de derde lijn bij stichtingen,
fondsen, anonieme donateurs en zeker ook in de samenwerking met het bedrijfsleven.
Recent heb ik samen met Albert Deltour en andere ouders de “Under Your Skin

Foundation™ (http://www .uyskin.com) opgericht voor het financieren van projecten

voor kinderen met huidafwijkingen en allergie.

Een aantal triatleten Kijani (www kijani.nl) hebben deze kinderen inmiddels een
warm hart toegedragen en met hun kennis over voeding, discipline en sport
ontwikkelen zij activiteiten voor deze kinderen.

Ook u kunt deze kinderen helpen door bijvoorbeeld een donatie te doen of een

activiteit mee te organiseren.

Dames en heren,

ik heb u verteld dat er in de zorg voor kinderen met huidafwijkingen nog vele

uitdagingen liggen, dit om onnodig lijden te voorkomen. Ik heb u aan de hand van
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enkele voorbeelden laten zien dat het verkorten van de lijnen in de zorg succesvol is,

met als startpunt het Huidhuis.

Dankwoord

Terugkijkende op de weg die ik afgelegd heb, wil ik mijn dankwoord uitspreken.

Dank aan alle kinderen met huidafwijkingen en hun ouders voor het vertrouwen dat
zij in mij hebben gesteld. Dat ik van hen heb mogen leren en dat ik te gast mocht zijn

in hun leven. Ik dank de collegae die mij deze kinderen hebben toevertrouwd.

Ik dank het college van bestuur van de Erasmus Universiteit, de raad van bestuur van
het Erasmus MC, de vorige decaan Huib Pols, en de huidige decaan Jaap Verweij, het
afdelingshoofd van de dermatologie Martino Neumann en mijn
benoemingscommissie voor het continueren van deze bijzondere hoogleraarspositie

en het in mij gestelde vertrouwen.

Ik besef terdege dat ik deze positie heb verkregen door de gezamenlijke inzet van

velen aan mooie bouwprojecten.

Ik vind het een eer om deelgenoot te mogen zijn aan de opleiding en groei van
studenten en onderzoekers. Het meest heb ik genoten van de discussies en vooral van
de brainstormsessies waarin we de vragen van kinderen met huidafwijkingen en hun
ouders probeerden te beantwoorden. Het zijn te veel personen om op te noemen, ik
heb jullie uitgenodigd voor deze ceremonie zodat jullie ook alle eer van jullie werk

voelen.

Een aantal mensen en groepen wil ik in het bijzonder danken.

Allereerst de zorgprofessionals en de onderzoekers, zoals het Davos team in het UMC
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Utrecht, met wie ik al jaren samenwerk binnen de projecten op het gebied van
voedselallergie, eczeem, immuundysregulatie en kinderen met aangeboren

afwijkingen.

Op het lab van Moh Daha in het LUMC heb ik mijn passie voor het onderzoek binnen
de immunologie ontdekt. De 5 jaar erna in het basaal onderzoek in het CLB in
Amsterdam en kortdurend op het Institut Curie in Parijs hebben mij mede als
onderzoeker en mens gevormd tot waar ik nu voor sta als professional: de brug
vormen tussen de pati€ntenzorg en het basaal onderzoek. Ik dank mijn inspirators:

Rob Aalberse, Dirk Roos, Edward Knol, Lucien Aarden, Erik Hack en Marja Aalbers.

Voor de kansen die zij mij hebben geboden in mijn ontwikkeling in de allergologie en
kinderdermatologie wil ik Willem van Vloten, Carla Bruijnzeel en Carien van Veelen
danken. Ook wil ik mijn maatjes André Knulst, Els van Hoffen, Vigfis Sigurdsson,
Harmieke van Os, Yolanda Meijer en Wilco van Renselaar danken voor hun steun en
het plezier. Jullie hebben het niet altijd makkelijk met mij als ik weer met zo’n absurd
idee kom, bijvoorbeeld om pati€nten in groepen te gaan zien in plaats van individueel,

en ik toch doorzet. Gelukkig kunnen we er achteraf gewoon weer om lachen.

Beste Pieter Vierhout, ik was verheugd te horen dat jij, als voorzitter van de

Regieraad Kwaliteit van Zorg, het Huidhuis omarmde als project.

Ik heb altijd een beroep kunnen doen op mijn voorbeelden Henk Sillevis Smit, Marcel
Jonkman en Peter Steijlen. De landelijke domeingroep Kinderdermatologie heb ik
opgericht samen met Marieke Seyger en Maurice van Steensel: de thuishaven voor de

kinderdermatoloog.

Beste collegae in het Erasmus MC, sinds mijn start 6 maanden geleden, heb ik mij
overal enorm welkom gevoeld bij jullie. Dank hiervoor. Jullie moeten trots zijn op
jullie ontspannen en effectieve werk cultuur. Ik ga voor fantastische jaren samen.
Beste Tamar Nijsten en Errol Prens laten we samen de uitdagingen voor de toekomst

oppakken.

De taal van jongeren die het moeilijk hebben, leerde ik herkennen door wijlen pater

franciscaan Max van der Schoot, die rector was van mijn gymnasium, het
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Bernardinuscollege te Heerlen.

Beste vrienden en meiden van mijn jaarclub Knock Out, wat een genot om deze dag

met jullie te mogen delen. Dank voor jullie vriendschap.

Beste triatleten, enkele jaren geleden heb ik bij toeval mogen kennismaken met jullie
wereld door de eerste Vrouwentriatlon mede georganiseerd door Gonny Rozendaal,
nu de coach van deze kneus. Tot op de dag van vandaag geniet ik er volop van als ik
kan loslaten als we samen de elementen trotseren, zoals afgelopen december bij de

Bruggenloop in Rotterdam.

Helaas kunnen mijn ouders, die overleden zijn, deze bijzondere dag niet meemaken.
Zij hebben mij alle kansen geboden en gesteund. Mijn vader was een pionier als een
van de eerste kaakchirurgen in Nederland. Mijn moeder was het zonnetje voor hem en
zijn gezin. Ook mijn broer Jos is plotseling na een kort ziekbed overleden. Ik ben trots
op zijn gezin, hoe zij zich hier doorheen hebben geslagen. Na zijn overlijden heb ik
beter leren loslaten om zo de volgende stappen te kunnen maken in mijn eigen

ontwikkeling.

Lieve Paul, dank dat jij in mijn leven bent gekomen. Samen met Doris en Philippe,

vorm je de basis voor mijn zijn.

Doris, jij bent mijn zonnetje en ik ben je trouwste fan. Lieve Philippe Max, je bent
vernoemd naar twee indrukwekkende mannen. Laat je door hen inspireren in je

ontdekkingstocht van het leven. Het is prachtig om jullie te zien opgroeien.

Deze oratie heb ik geschreven in Davos in Zwitserland vanaf “Der Zauberberg” van

Thomas Mann.

Ik heb gezegd.
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