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LONGFIBROSEFEDERATIE

Via haar 22 ledenorganisaties uit heel Europa
die hun stem verenigen, ervaring en kennis de-
len en communiceren over zorg en behandel-
ing van longfibrose (PF) op nationaal niveau,
creéert de Europese Federatie voor Longfibro-
se (EU-IPFF) impact en oefent ze invioed uit
op de manier waarop individuele landen met de
Ziekte omgaan.

Wij fungeren als de betrouwbare bron voor een
verenigde stem van Longfibrose-patiénten door
het bewustzijn te vergroten, voorlichting over
ziekten te geven, de zorg te bevorderen en on-
derzoek te stimuleren.
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WHAT IS PF?

Pulmonale Fibrose (PF) is een progressieve,
onomkeerbare, chronische longziekte die
littekenvorming in het longweefsel veroor-
zaakt en waarvoor geen genezing bekend
is. In Europa lijden momenteel meer dan
300.000 mensen aan deze ziekte, waarvan
er elk jaar meer dan 50.000 het leven verlie-
zen. De meest voorkomende vorm van PF
is IPF, waaraan in Europa 200.000 patiénten
lijden. De gemiddelde levensverwachting na
diagnose is ongeveer drie tot vijf jaar, maar
een vroege diagnose en een vroege behan-
deling kunnen dit verbeteren.

ADEMEND LEVEN

Ondanks dat PF zo‘n ernstige ziekte is, is
er nog steeds een gebrek aan bewustzijn,
wat kan leiden tot een late diagnose, verlies
van kostbare behandeltijd en vooral tijd om
van het leven te genieten. Daarom wil onze
PF-bewustmakingsmaand met de slogan
Breathing Life de aandacht vestigen op PF,
de gevolgen ervan en de veranderingen
die de ziekte in het dagelijks leven teweeg
brengt, alsook op de fysieke en psychologi-
sche belasting die de ziekte voor patiénten
en hun dierbaren betekent - maar ook op de
essenti€le momenten van normaal leven en
geluk die patiénten met PF ondanks deze
belasting nog steeds ervaren.

Bovourlai

VOOR PULMONARY FIBROSIS

We willen u en iedereen die op een of andere
manier met deze ziekte te maken heeft gehad
- patiénten, verzorgers, artsen, onderzoekers
en anderen - vragen om zich bij ons en de we-
reldwijde PF-gemeenschap aan te sluiten en
hun verhaal op sociale media te delen door
zowel #BreathingLife als #PFMonth te ge-
bruiken tijdens Longfibrose Maand in septem-
ber en tijdens de IPF Awareness Week die
van 18 tot 25 september plaatsvindt.

Houd onze website
www.eu-ipff.org/awareness
in de gaten voor meer informatie, updates en

inhoud in de aanloop naar Longfibrose Maand.
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VAN BEWUSTZIJN

"De diagnose van een onbekende ziek-
te bij mijn vrouw was een schok, vooral
toen we ontdekten dat de ziekte zo ernstig
was. De symptomen beinvloedden ons hele
leven, ze had moeite om adem te halen, maar
met de steun van een patiéntengroep pasten
we ons leven aan en genoten we van de din-
gen die we konden doen in plaats van ons te
richten op wat we niet konden doen. Angst voor
zowel patiénten als verzorgers is een groot
probleem dat nog wordt verergerd doordat
mensen de ziekte niet kennen - kanker is alge-
meen bekend en er wordt terecht onvoorwaar-
delijk sympathie en steun gegeven, maar wij
moesten elke dag uitleggen hoe ernstig long-
vliesontsteking is. Dit moet veranderen.”

Marlies Wijsenbeek

Longarts (Nederland)

"Patiénten verliezen al veel longfunctie
tijdens het diagnoseproces. Bewust-
makingscampagnes spelen een
belangrijke rol om patiénten naar de
huisarts te krijgen en een vertraagde
diagnose te voorkomen. Mijn drin-
gende oproep zou zijn: Onderschat
PF niet! Ga als patiént bij de eerste teke-
nen en symptomen naar de huisarts; verwijs
als huisarts in een vroeg stadium door naar
een specialist; aan mijn collega’s: start zo snel
mogelijk met de behandeling."




