NIEUWSBRIEF dr.SNUIT

In januari 2011 is het dr.SNUIT onder-
zoek van start gegaan. Dit onderzoek
bestudeert de verschillen in de aan-
wezigheid van bacterién en virussen
in de neus bij kinderen met en zonder
taaislijmziekte (Cystic  Fibrosis/CF).
Vooralsnog hebben alle ouders van
de kinderen met CF toestemming gege-
ven voor deelname aan de studie. Dat
is fantastisch! De CF-ers zijn afkomstig
vit de omgeving Utrecht en sinds de
zomer heeft dr.SNUIT ook deelnemers
met CF uit de regio Rotterdam. Daar-
naast doen ook veel kinderen zonder
CF mee. Deze zijn afkomstig vit het
WHISTLER (WHeezing llinesses STudy
LEidsche Rijn) onderzoek; een langlo-
pend onderzoek naar de ontwikkeling
van luchtwegklachten. Zij verdienen
zeker ook een grote pluim! Het doel
van dr.SNUIT op de lange termijn is
jonge kinderen met CF beter te kunnen
behandelen om longschade te voorko-
men.

De Minister van VWS heeft op 17 no-
vember 2010 besloten de hielpriks-
creening per 1 mei 2011 uit te brei-
den met Cystic Fibrosis. Deze vroege
screening kan gezondheidswinst bie-
den en een verbetering van de kwa-
liteit van leven voor de CF-patiént. In
het WKZ Utrecht en het Erasmus MC
Rotterdam worden sinds mei van dit
jaar de pasgeborenen met deze ziekte
vervolgd en behandeld volgens het-
zelfde programma. Dit programma is
gebaseerd op ervaring opgedaan in
ziekenhuizen in Australig.

De CF-centrale is een samenwerkings-
verband tussen 3 grote CF centra in
Nederland. Dit zijn: het Universitair
Medisch Centrum Utrecht, het Erasmus
Medisch Centrum Rotterdam en het
Haga Ziekenhuis in Den Haag. Deze
centra behandelen samen ongeveer
65% van alle CF-patiénten in Neder-
land. Zij streven naar een maximale
onderlinge uitwisseling van kennis. Ze
willen hun patiénten optimale zorg le-
veren door gezamenlijke zorgprotocol-
len te hanteren. Ze helpen elkaar bij de
behandeling van moeilijke ziektegeval-
len. Ze willen zoveel mogelijk patiénten
laten profiteren van deelname aan na-
tionale en internationale studies naar
nieuwe geneesmiddelen voor CF.

Leidsche Rijn

Ziek?

Heeft uw kind één of meer van de vol-
gende klachten: neusloop, hoesten,
oorpijn, keelpijn en/of benauwdheid
langer dan 24 uur? Geef ons dan een
seintje, dr.SNUIT komt dan graag een
keertie extra op bezoek. Kijk voor
meer instructies in uw dr.SNUIT infor-
matie & afsprakenboekije.

Afspraak verzetten?
Dat kan natuurlijk!
Zie onze contactgegevens hieronder.

Vragen of suggesties?
dr.SNUIT heeft niet voor niets zulke
grote oren, laat ons naar v luisteren.

Leuke foto’s?

dr.SNUIT ziet zijn vrolijke deelnemers
graag. Foto’s voor in de volgende
nieuwsbrief zijn daarom welkom.

WKZ Utrecht

T: 06-50124950

Sophia Rotterdam

T: 010-7036177

E: dr.SNUIT@umcutrecht.nl

Voornemens voor 2012

Om de onderzoeksvragen binnen het
dr.SNUIT onderzoek te kunnen beant-
woorden blijven we op zoek naar meer
deelnemers, al zijn we al een heel eind
op weg!

Tot slot

Wij wensen u hele fijne feestdagen met
uw gezin en hopen op een goede sa-
menwerking in 2012!

Dr. SNUIT is enorm trots op al zijn deelnemers en hun ouders!




