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Voorwoord 

Voor u ligt de scriptie “Huidtherapie en het Netherton syndroom; wat kan een huidtherapeut 

bieden aan patiënten met het Netherton syndroom als er gekeken wordt naar de 

behandelmogelijkheden van de huidaandoening en de psychische en sociale gevolgen? ”. 

Deze scriptie is geschreven voor mijn afstuderen aan de opleiding Huidtherapie aan De 

Haagse Hogeschool (HHS). Van november 2015 tot en met mei 2016 ben ik bezig geweest 

met mijn onderzoek en het schrijven van deze scriptie.  

 

Deze scriptie is geschreven in opdracht van Karin Veldman, patiënt en bestuurslid van de 

vereniging voor Ichthyosis netwerken, ervaringsdeskundige op het gebied van Netherton 

syndroom. Van mijn opdrachtgever heb ik het onderwerp “Netherton syndroom” voorgelegd 

gekregen, waarna ik de onderzoeksvraag bedacht heb. Het is een heel mooi onderwerp 

omdat het Netherton syndroom een zeldzame huidaandoening is die niet vaak voorkomt bij 

mensen. Er was weinig bruikbare informatie beschikbaar, hierdoor was het een pittig 

onderzoek. Mijn onderzoeksvraag heb ik kunnen beantwoorden door intensief onderzoek te 

doen. Mijn opdrachtgever Karin Veldman stond altijd voor mij klaar en gaf bruikbare 

feedback om het onderzoek te verbeteren.  

 

Graag wil ik mijn opdrachtgever Karin Veldman, mijn begeleidster Natasha Debeus en 

meelezer Amber Barten bedanken voor de begeleiding en ondersteuning tijdens mijn 

onderzoek. Ook wil ik vereniging voor Ichthyosis Netwerken bedanken voor de hulp bij mijn 

onderzoek. Als laatste wil ik alle geïnterviewden bedanken voor alle input. Zonder hen was 

het onderzoek niet tot dit eindresultaat gekomen.  

 

Ik draag dit onderzoek op aan een van de geïnterviewden, Lizette Oomen. Zij is onlangs 

overleden. Zij heeft in het interview aangegeven blij te zijn dat er aandacht aan het 

Netherton syndroom gegeven wordt. Lizette Oomen kwam over als een enthousiaste patiënt 

die zeer geïnteresseerd was in het onderzoek. 

 

Ik kijk met veel plezier terug op mijn onderzoeksperiode en ik presenteer dan ook met trots 

mijn scriptie. 

 

Laura Decates 

 

Rotterdam, 11 mei 2016 
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Samenvatting 

Inleiding 

Het Netherton syndroom is een zeldzame huidaandoening en een ernstige vorm van 

Ichthyosis. Men vermoedt dat 2 à 3 op de 200.000 pasgeboren baby’s het Netherton 

syndroom hebben. In Nederland is er een patiëntengroep voor mensen met het Netherton 

syndroom, deze patiëntengroep bestaat uit 15 leden. Wetenschappers vermoeden dat er 

meer mensen zijn die het Netherton syndroom hebben, maar door onvoldoende kennis van 

de huidaandoening wordt de diagnose vaak gemist. Hierdoor krijgen de patiënten niet de 

volledige zorg die zij nodig hebben. In de opleiding Huidtherapie word weinig aandacht 

besteed aan complexe huidaandoeningen, hierdoor weten huidtherapeuten niet wat zij voor 

deze patiënten kunnen betekenen. Vanuit de probleemstelling is de volgende hoofdvraag 

geformuleerd:  

 

“Wat kan een huidtherapeut bieden aan patiënten met het Netherton syndroom als er 

gekeken wordt naar de behandelmogelijkheden van de huidaandoening en de psychische en 

sociale gevolgen? ” 

 

Methode 

Om antwoord te geven op de hoofdvraag is er gebruik gemaakt van literatuur- en 

praktijkonderzoek. Beide onderzoeken zijn van kwalitatieve aard. Met het literatuuronderzoek 

is er gezocht naar de behandelmogelijkheden bij patiënten met het Netherton syndroom en 

welke disciplines samenwerken ter behandeling van het Netherton syndroom. Het 

praktijkonderzoek bestaat uit 18 interviews die zijn afgenomen bij patiënten, 

huidtherapeuten en een dermatoloog. 

 

Resultaten 

Uit het literatuuronderzoek is gebleken dat de huidtherapeut niet voorkomt in het 

behandelproces van patiënten met het Netherton syndroom. De behandelmogelijkheden die 

er zijn voor patiënten met het Netherton syndroom worden niet uitgevoerd door 

huidtherapeuten. Tevens zijn er voor de psychosociale gevolgen van de huidaandoening 

kinder- en jongerenpsychologen die patiënten ondersteunen en/of begeleiden. Uit het 

praktijkonderzoek is gebleken dat de geïnterviewden patiënten en huidtherapeuten een 

meerwaarde zien in de behandelingen die een huidtherapeut kan uitvoeren ter behandeling 

van het Netherton syndroom. Hierbij wordt vooral gedacht aan manuele lymfedrainage, 

camouflage, voorlichten, adviseren en coachen bij het zalven van pasgeboren baby’s. Zo zien 

de huidtherapeuten een samenwerking met verschillende disciplines graag tot stand komen. 

Uit het interview met de dermatoloog is gebleken dat een samenwerking met een 

huidtherapeut niet wordt uitgesloten, op voorwaarde dat er intensief wordt samengewerkt. 

 

Conclusie 

Uit dit onderzoek kan geconcludeerd worden dat de huidtherapeut, volgens de 

geïnterviewden patiënten en huidtherapeuten, veel kan betekenen voor patiënten met het 

Netherton syndroom, in tegenstelling tot wat uit de literatuur is gebleken. Zo kan de 

huidtherapeut volgens de geïnterviewden adviezen uitbrengen naar de patiënt, de patiënt 

coachen bij het zalven en de patiënt voorlichting geven. Ook kan de huidtherapeut volgens 

de geïnterviewden patiënten en huidtherapeuten verschillende behandelingen toepassen 

zoals camouflage en manuele lymfedrainage. Uit de literatuur is gebleken dat de 
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huidtherapeut niet voorkomt in het behandelproces van patiënten met het Netherton 

syndroom. De behandelingen die er zijn voor patiënten met het Netherton syndroom, 

worden niet uitgevoerd door huidtherapeuten. 

 

Summary 

Introduction  

Netherton syndrome is a rare skin disorder and a severe form of Ichthyosis. Presumably two 

or three in 200.000 new-borns have Netherton syndrome. In the Netherlands there is a 

patient group with approximately 15 members who have this disorder. Scientists suspect that 

there are more people with Netherton syndrome, but the diagnosis is often missed because 

there is a lack of knowledge about it. Because of this, the patients aren’t receiving the full 

care they need. Skin therapists are spending too little attention to these complex skin 

disorders, therefore they don’t know what they can do for these patients. From the definition 

of the problem, the following question was formulated: 

 

“What can a Skin therapist do for patients with Netherton syndrome if we look at the 

treatment options of the skin disorder and the psychological and social consequences?”. 

 

Method 

To answer the research question, two different types of qualitative research were used- 

literature and practical research. The literature research looked for treatment options and 

collaboration among disciplines for Netherton syndrome. The practical research contains 

eighteen interviews with patients, skin therapists and a dermatologist.  

 

Results 

The literature research shows that the skin therapists are not present in the treatment 

process of patients with Netherton syndrome. The treatment options that exist for patients 

with Netherton syndrome are not fulfilled by skin therapists. There are also psychosocial 

consequences of the skin disorder, child and youth psychologists support and/or attend to 

the patients. The practical research shows that the patients and skin therapists see a value 

to treat patients with Netherton syndrome. They’ve used manual lymphatic drainage, 

camouflage, education, advising and coaching to salve new-born babies. The skin therapists 

would like to see collaboration with various disciplines. The interview with the dermatologist 

appears that collaboration between the dermatologist and skin therapist cannot ruled out, 

with the condition that they cooperate closely with each other. 

 

Conclusion 

From this research can be concluded that the skin therapist, according to the interviewed 

patients and skin therapists, can treat patients with Netherton syndrome, in contrast to what 

has been shown in the literature. The literature research showed that the skin therapist need 

not be necessarily present in the treatment process of the patients with Netherton syndrome 

and that the treatments for patients with Netherton syndrome, are not fulfilled by skin 

therapists. 
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1. Inleiding 

In dit hoofdstuk komen de aanleiding van het onderzoek, de relevantie voor de 

huidtherapeut, de doelstelling, probleemstelling, hoofdvraag, deelvragen en afbakening aan 

bod.  

 

1.1 Aanleiding 

Het Netherton syndroom is een zeldzame huidaandoening. Het Netherton syndroom is een 

ernstige vorm van Ichthyosis. De huidaandoening werd voor het eerst beschreven in 1949 

door Dr. Comèl en in 1958 heeft Dr. Netherton voor het eerst een vier jaar oud meisje 

beschreven. Dit meisje werd beschreven vanwege haar schilferende rode huid en een 

ongebruikelijke haarafwijking. Het Netherton syndroom wordt hierdoor ook wel het Comèl-

Netherton syndroom genoemd (Hover, 2016) (Pasmans & Weststrate, 2016). Men vermoedt 

dat 2 a 3 op de 200.000 pasgeboren baby’s het Netherton syndroom hebben. In Nederland 

is er een patiëntengroep met ongeveer 15 leden die het Netherton syndroom hebben. 

Wetenschappers vermoeden dat er meer mensen zijn die het Netherton syndroom hebben, 

maar door onvoldoende kennis van de huidaandoening wordt de diagnose vaak gemist 

(Global Ichthyosis Syndrome Network, 2014). In Nederland is dermatoloog Suzanne 

Pasmans deskundige op het gebied van het Netherton syndroom. Zij heeft de patiëntengroep 

opgericht, organiseert bijeenkomsten voor patiënten met het Netherton syndroom en 

geïnteresseerden en coördineert de zorg voor patiënten met het Netherton syndroom 

(Pasmans & Weststrate, 2016).  

 

Het Netherton syndroom is een autosomaal recessieve aandoening die wordt gekenmerkt 

door aangeboren erythrodermie, haar(schacht)afwijkingen, frequente infecties, slechte 

lichaamsgroei en voedselallergieën. Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 

en geïdentificeerd als een mutatie in het SPINK5 gen. Het SPINK5 gen codeert voor de 

serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het LEKTI-eiwit leidt tot een versnelde 

afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en schilferend. De barrièrefunctie die 

de huid normaal heeft is beschadigd door het gebrek aan LEKTI eiwitten. De 

doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water aan zich te binden 

neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat (Allen, et al., 2001). 

 

In dit onderzoek is onderzocht wat een huidtherapeut kan bijdragen aan de behandeling van 

patiënten met het Netherton syndroom. Als huidtherapeut constateer en behandel je niet 

alleen huidproblemen. Er wordt ook gekeken naar de omgang op psychosociaal vlak, wat 

vaak meespeelt bij patiënten met een huidaandoening (Nederlandse vereniging van 

Huidtherapeuten, 2016). In dit onderzoek is er gekeken naar de fysieke behandelingen die 

de huidtherapeut zou kunnen uitvoeren. Tevens is er gekeken naar wat een huidtherapeut 

kan bijdragen op psychosociaal vlak. De diagnose van het Netherton syndroom wordt nog 

vaak gemist mede doordat het Netherton syndroom (nog) niet bekend is. Het is van belang 

om meer naamsbekendheid van het Netherton syndroom te creëren bij diverse disciplines, 

waaronder huidtherapeuten. Door meer bekendheid van het Netherton syndroom te creëren, 

kunnen juiste diagnoses gesteld worden en kan er een optimaal behandelplan opgesteld 

worden. Daarnaast kunnen huidtherapeuten meer kennis opdoen over het Netherton 

syndroom waardoor ze patiënten met het Netherton syndroom op een goede manier kunnen 

ondersteunen in het behandelproces.  
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1.2 Doelstelling 

De doelstelling bestaat uit twee onderdelen: het onderzoeksdoel en het praktijkdoel. 

Onderzoeksdoel; Het onderzoeksdoel was om te kijken naar welke rol de huidtherapeut kon 

invullen bij de behandeling van patiënten met het Netherton syndroom als er gekeken wordt 

naar de behandelmogelijkheden van de huidaandoening en de psychische en sociale 

gevolgen.  

Praktijkdoel; Huidtherapeuten weten wat zij kunnen bijdragen aan de behandeling voor 

patiënten met het Netherton syndroom. Wanneer bekend is dat huidtherapeuten een 

bijdragen kunnen leveren bij de behandeling van het Netherton syndroom hebben de 

huidtherapeuten meer werk en een nieuwe huidaandoening in de praktijk waar zij iets mee 

kunnen doen. De patiënten met het Netherton syndroom weten na dit onderzoek of zij 

terecht kunnen bij de huidtherapeut voor hun aandoening. 

 

1.3 Probleemstelling, hoofd- en deelvragen 

De probleemstelling van dit onderzoek is dat het Netherton syndroom een onbekende 

huidaandoening is. In de opleiding Huidtherapie wordt weinig aandacht besteed aan 

complexe huidaandoeningen, hierdoor weten huidtherapeuten niet wat zij voor deze 

patiënten kunnen betekenen. Doordat de huidaandoening onbekend is bij vele disciplines, 

onder andere bij de huidtherapeuten, wordt de diagnose Netherton syndroom vaak gemist. 

Hierdoor krijgen de patiënten niet de volledige zorg die zij nodig hebben. Vanuit de 

probleemstelling is de volgende hoofdvraag naar voren gekomen:  

 

“Wat kan een huidtherapeut bieden aan patiënten met het Netherton syndroom als er 

gekeken wordt naar de behandelmogelijkheden van de huidaandoening en de psychische en 

sociale gevolgen? ” 
 

De volgende deelvragen zijn opgesteld om de hoofdvraag te kunnen beantwoorden:  

1. Wat zijn de kenmerken van patiënten met de huidaandoening Netherton syndroom? 

2. Wat zijn de psychosociale gevolgen bij patiënten met de huidaandoening Netherton 

syndroom? 

3. Welke behandelingen kan een huidtherapeut toepassen ter behandeling van het 

Netherton syndroom? 

4. Welke disciplines werken er samen om een patiënt met het Netherton syndroom te 

behandelen en/of begeleiden? 

5. Hoe kan de huidtherapeut samenwerken met de andere disciplines die betrokken zijn 

bij de behandeling van patiënten met het Netherton syndroom? 

 

1.4 Afbakening 

Psychische gevolgen 

De gevolgen op mentaal/geestelijk vlak, die door de huidaandoening ontstaan.  

 

Sociale gevolgen 

De gevolgen die men ervaart in het dagelijks leven en in omgang met anderen, die door de 

huidaandoening ontstaan. 

 

Behandelmogelijkheden 

De fysieke behandelmogelijkheden die een huidtherapeut zou kunnen uitvoeren bij patiënten 

met het Netherton syndroom. En de mentale ondersteuning die de huidtherapeut kan bieden 

op psychosociaal vlak. 
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2. Methode 

Dit onderzoek vond plaats door middel van kwalitatief onderzoek. Bij kwalitatieve methoden 

wordt niet of nauwelijks met cijfermatige gegevens gewerkt. Het onderzoek wordt in het 

“veld” uitgevoerd (Verhoeven, 2011). Het literatuuronderzoek en de interviews worden 

beschreven, aansluitend worden de dataverzameling en data-analyse beschreven.  

 

2.1 Literatuuronderzoek 

Literatuuronderzoek is uitgevoerd om na te gaan welke informatie beschikbaar was over het 

onderwerp en of hier eerder onderzoek naar is gedaan. Het literatuuronderzoek is uitgevoerd 

om de meest actuele informatie te verzamelen over het onderwerp van dit onderzoek. Door 

middel van deze methode zijn deelvragen 1, 2 en 4 geheel beantwoord en deelvraag 3 

gedeeltelijk beantwoord.  

 

2.1.1 Dataverzameling 

Ten eerste werd er een literatuuronderzoek gedaan via het internet om informatie te 

verzamelen over het onderwerp. Eerdere onderzoeken over het onderwerp werden 

geraadpleegd via Pubmed, Google Scholar, Omim, Cochrane Library en Wiley Online Library. 

Daarnaast is er gebruik gemaakt van de bibliotheek van de Haagse Hogeschool. Verder is er 

voor het literatuuronderzoek gebruik gemaakt van de zoekmachine Google. Er is gebruik 

gemaakt van de zoekmachine Google omdat er weinig relevante onderzoeken en informatie 

beschikbaar was. De criteria waar de literatuur aan moest voldoen staat beschreven in tabel 

1. Voor het literatuuronderzoek zijn er zoektermen gebruikt om informatie te verzamelen 

over het onderwerp. De zoektermen staan beschreven in tabel 2. 

 
Tabel 1. In- en exclusiecriteria literatuuronderzoek 

Inclusie criteria Exclusie criteria 

Nederlands, Duits of Engelstalig zijn Anders talige wetenschappelijke artikelen 

Niet ouder zijn dan 1950 Artikelen voor 1950. 
Note: Er is gekozen voor literatuur vanaf 1950 omdat de huidaandoening voor het eerst is beschreven 

eind jaren 50. 

 
Tabel 2. Zoektermen literatuuronderzoek 

Nederlands Engels 

- Netherton syndroom - Netherton syndrome 

- Netherton huidtherapeutische 
behandelmogelijkheden 

- Netherton skintherapist treatments 

- Netherton bekendheid huidtherapeuten - Netherton familiarity with skin therapist 

- Psychische gevolgen Netherton syndroom - Psychological consequences Netherton 
syndrome 

- Sociale gevolgen Netherton syndroom - Social consequences Netherton syndrome 

- Netherton syndroom uiterlijke kenmerken - Netherton syndrome appearance 

- Behandelmogelijkheden Netherton 
syndroom 

- Treatment options Netherton syndrome 

- Ichthyosis  

 

Tijdens het literatuuronderzoek is voor deelvraag 2 “Wat zijn de psychosociale gevolgen bij 

patiënten met de huidaandoening Netherton syndroom?” gebruik gemaakt van het 

vaktijdschrift Psychologie en gezondheid, met als titel “Invloed van huidaandoeningen op het 

dagelijks leven” en er is gebruik gemaakt van het boek Psychologie en geneeskunde, 
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hoofdstuk Dermatologie, omdat het Netherton syndroom een chronische huidaandoening 

betreft die niet te genezen is (Hover, 2016)(zie bijlage G). Hierin worden de psychosociale 

gevolgen van een chronische huidaandoening beschreven.  

 

2.1.2 Data-analyse 

De gevonden literatuur is geanalyseerd door de URL van de website te noteren in het 

logboek van de dataverzameling (zie bijlage G). Alle gevonden literatuur is vervolgens 

aandachtig doorgelezen om de informatie te beoordelen. Er is bij het beoordelen van de 

informatie gekeken of er voldoende en relevante informatie was verzameld om de 

deelvragen te kunnen beantwoorden. Er is gekozen voor literatuur vanaf 1950 omdat de 

huidaandoening voor het eerst is beschreven eind jaren 50. Hierbij is er gezocht naar 

evidence based literatuur op websites zoals onder andere Pubmed. De resultaten van het 

literatuuronderzoek zijn verwerkt in hoofdstuk 3. 

 

2.2 Interviews 

Voor de interviews werden afgenomen waren er naar aanleiding van het literatuuronderzoek 

van te voren vragenlijsten opgesteld voor de dermatoloog, de huidtherapeuten en de 

patiënten (zie bijlagen I, J en K), hierbij is er rekening gehouden met de deelvragen die 

beantwoord moesten worden. Er is gekozen voor halfgestructureerde interviews, zodat er 

alle ruimte was voor de eigen inbreng van de respondenten (Verhoeven, 2011). Door middel 

van deze methode zijn deelvragen 1, 2, 3 en 4 gedeeltelijk beantwoord en deelvraag 5 

geheel beantwoord. 

 

2.2.1 Dataverzameling 

Er is gekozen voor halfgestructureerde interviews om te kunnen doorvragen om zo een 

uitgebreider antwoord te krijgen op de vragen en zodat de respondenten alle ruimte hadden 

voor eigen inbreng (Verhoeven, 2011). De interviews werden zowel telefonisch als face to 

face afgenomen, de telefonische interviews werden gedaan in verband met de privacy van 

de patiënten. Er zijn 9 patiënten (zie bijlage A), 8 huidtherapeuten (zie bijlage B) en 1 

dermatoloog (zie bijlage C) geïnterviewd. Bij de 9 geïnterviewden patiënten zitten 3 vrouwen 

in de leeftijdscategorie 18-50 jaar, 3 mannen in de leeftijdscategorie 18-50 jaar en 3 

kinderen in de leeftijdscategorie 0-18 jaar, hierdoor kon er gekeken worden of er een 

verschil te zien was van de huidaandoening, op grond van geslacht en leeftijd. Tevens is er 

bij de patiënten gevraagd naar de psychosociale gevolgen van de huidaandoening. Voor de 

kinderen die geïnterviewd werden, werd eerst telefonisch toestemming gevraagd aan de 

ouders. Tevens werden de 9 patiënten met het Netherton syndroom die geïnterviewd zijn, 

gezocht bij de stichting Netherton Netwerk Nederland. Netherton Netwerk Nederland is per 

10 december 2015 onderdeel van de Vereniging voor Ichthyosis Netwerken, hier is een 

patiëntengroep aangesloten van ongeveer 15 patiënten met de huidaandoening Netherton. 

De interviews zijn in overeenstemming met de geïnterviewden opgenomen met een Iphone 

app genaamd dictafoon, zodat de gesprekken achteraf beluisterd konden worden. Bij het 

terugluisteren van de gesprekken kon precies worden nagegaan wat er was gezegd, 

waardoor de betrouwbaarheid is verhoogd (Verhoeven, 2011). De criteria waar de 

geïnterviewden aan moesten voldoen staan beschreven in tabel 3. 

 

De respons onder de huidtherapeuten was in het begin aanzienlijk laag. 10 huidtherapeuten 

in Rotterdam zijn benaderd via de mail, maar reactie bleef uit. Hierna zijn de 

huidtherapeuten benaderd via Skinadmin zodat alle huidtherapeuten door heel Nederland 
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konden reageren. Skinadmin is een progamma op de computer wat gebruikt wordt door 

huidtherapeuten, tevergeefs kwamen hierop eveneens geen reacties. Vervolgens is er 

contact opgenomen met de opdrachtgever, waarna er is geadviseerd om contact op te 

nemen met Jantine van ’t Klooster. Jantine van ’t Klooster is directeur van het Huidfonds. In 

samenwerking met Jantine is er een bericht geplaatst op Facebook (zie bijlage F), hierop 

kwam wederom geen reactie. Na het bericht op Facebook heeft de opdrachtgever zelf e-

mails verzonden in de omgeving van Noord – Oost Nederland om huidtherapeuten te 

werven, dit hielp en hierna stroomde de aanmeldingen om mee te werken binnen. Er 

ontstond een sneeuwbalmethode, zo werden er via de opdrachtgever 8 huidtherapeuten 

gevonden die mee wilden werken aan het onderzoek (Verhoeven, 2011). De 

huidtherapeuten werden geïnterviewd om de kennis van de huidaandoening Netherton 

syndroom te peilen en om erachter te komen wat de huidtherapeut denkt te kunnen 

betekenen voor patiënten met het Netherton syndroom. De respons onder de dermatologen 

was lager dan verwacht, de 6 dermatologen die werden benaderd verwezen door naar 

mevrouw Pasmans, de expert op het gebied van het Netherton syndroom. De overige 5 

dermatologen gaven aan zelf onvoldoende kennis te hebben over het Netherton syndroom 

om aan het onderzoek mee te kunnen werken. Uiteindelijk heeft mevrouw Pasmans 

gereageerd op de vraag of zij mee wilde werken aan het onderzoek middels een interview. 

De dermatoloog werd geïnterviewd omdat de geïnterviewde in Nederland de expert is op het 

gebied van het Netherton syndroom en hierdoor de meeste kennis heeft betreft het 

Netherton syndroom. De respons onder de patiënten die zijn benaderd voor het onderzoek 

was hoog. Van de 15 patiënten die via de Vereniging voor Ichthyosis Netwerken werden 

benaderd, wilden er 9 patiënten meewerken aan het onderzoek. 

 
Tabel 3. In- en exclusiecriteria interviews 

Inclusie criteria Exclusie criteria  

Huidtherapeuten werkzaam in de 
praktijk  

Huidtherapeuten die niet werkzaam zijn 
in een praktijk 

 

Dermatologen ervaring met het 
Netherton syndroom 

Dermatologen die geen ervaring 
hebben met het Netherton syndroom 

 

Patiënten met de huidaandoening 
Netherton syndroom 

Patiënten met andere vormen van 
Ichthyosis 

 

Vrouwen en mannen in de 
leeftijdscategorie 18-50 jaar met het 
Netherton syndroom 

Vrouwen en mannen ouder dan 50 jaar 
met andere vormen van Ichthyosis 

 

Kinderen in de leeftijdscategorie 0-18 
jaar met het Netherton syndroom 

Kinderen in de leeftijdscategorie 0-18 
met andere vormen van Ichthyosis 

 

 

2.2.2 Data-analyse 

De interviews zijn letterlijk uitgewerkt om de betrouwbaarheid van het onderzoek te 

vergroten (Verhoeven, 2011). De kwalitatieve gegevens zijn doorgelezen, gefragmenteerd en 

gelabeld (zie bijlagen A, B en C). De labels die zijn gebruikt bij de patiënten, de 

huidtherapeuten en de dermatoloog staan beschreven in tabel 4. De interviews van de 

patiënten zijn met de letters A – I aangegeven (zie bijlage A), de interviews van de 

huidtherapeuten met de letters J – Q (zie bijlage B) en het interview met de dermatoloog is 

aangegeven met de letter R (zie bijlage C). 
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Tabel 4. Gebruikte labels bij de interviews 

Patiënten Huidtherapeuten  Dermatoloog 

Huidaandoening Behandeling  Uiterlijke kenmerken 

Diagnose Samenwerking  Psychosociale gevolgen 

Medicatie en zalven Rol van de huidtherapeut in 
het behandelproces 

 Diagnose 

Psychosociaal   Behandelmogelijkheden 

Behandeling   Samenwerking 

Huidtherapie    

 

3. Resultaten 

In dit hoofdstuk worden de deelvragen beantwoord op basis van de onderzoeksresultaten 

welke verkregen zijn middels het literatuuronderzoek en de interviews.  

 

3.1 Kenmerken van het Netherton syndroom 

In deze paragraaf wordt antwoord gegeven op deelvraag 1 “Wat zijn de kenmerken van 

patiënten met de huidaandoening Netherton syndroom?”.  

 

Uit het literatuuronderzoek is gebleken dat de uiterlijke kenmerken voor het eerst in 1958 

werden beschreven door Netherton. Het Netherton syndroom wordt gekenmerkt door 

bamboe haar, congenitale ichthyosiforme erythrodermie en allergische verschijnselen. Deze 

kenmerken worden voornamelijk bij vrouwen waargenomen (Converse & McKusick, 2014). 

De haarafwijking wordt ook wel bamboe haar genoemd en komt vaak tot uiting aan het 

einde van het eerste levensjaar. De hoofdhuid, wimpers, wenkbrauwen en pubishaar kunnen 

aangedaan zijn. Bij de haar(schacht)afwijking is er sprake van dun, langzaam groeiend en 

breekbaar haar met eventuele kale plekken (Pasmans & Weststrate, 2016).  

 

Het Netherton syndroom wordt bij baby’s gekenmerkt door uitgebreide ichthyosiforme 

erythrodermie. Erythrodermie kan gedurende de levensjaren aanhouden. De ernstige vorm 

van erythrodermie gaat vaak over in het typische patroon van ichthyosis linearis circumflexa 

(Anton-Lamprecht & Hausser, 1996). Tijdens de neonatale periode komen complicaties als 

uitdroging, infecties en groeiachterstanden voor. Op latere leeftijd krijgen Netherton 

patiënten last van allergische verschijnselen, zoals: atopische dermatitis-achtige laesies met 

verhoogde serum IgE niveaus, urticaria, astma, angio-oedeem en voedselallergieën (Harper, 

Judge, & Morgan, 1994). Jeuk en lichenificatie zijn gebruikelijk (Bodemer, et al., 2012). 

Verder kan er sprake zijn van een geestelijke achterstand, immuunstoornissen, 

neurologische problemen en een afwijkende lichaamsontwikkeling (Pasmans & Weststrate, 

2016). 

 



13 
 

                        
Hover, M. (2016). Leven met Netherton. Opgeroepen op 3 mei 2016, van Huidhuis: https://www.huidhuis.nl/ouders/leven-met-

netherton 

 

De uiterlijke kenmerken kunnen verschillen per patiënt (Bodemer, et al., 2012). De uiterlijke 

kenmerken van het Netherton syndroom kunnen verbeteren naarmate de patiënten ouder 

worden. Er zijn perioden van weinig tot geen uiterlijke kenmerken, deze perioden worden 

afgewisseld met verergeringen van de uiterlijke kenmerken. Het Netherton syndroom kan 

het risico op de ontwikkeling van huidkanker verhogen (Ngan, 2014).  

 

Uit de interviews is gebleken dat alle geïnterviewden patiënten haar(schacht)afwijkingen 

hebben. Alle patiënten zijn geboren met het Netherton syndroom, het Netherton syndroom 

werd echter niet bij alle patiënten direct na de geboorte gediagnosticeerd. Uit het interview 

met patiënt A en H (zie bijlage A) is gebleken dat het Netherton syndroom pas op latere 

leeftijd is gediagnosticeerd. Alleen uit het interview met patiënt C (zie bijlage A) is gebleken 

dat het Netherton syndroom direct na de geboorte is gediagnosticeerd, omdat de zus van de 

patiënt het Netherton syndroom had. Uit alle interviews, op interview H na, is gebleken dat 

alle patiënten last hebben van allergische verschijnselen. Alleen uit interview D (zie bijlage A) 

is gebleken dat de patiënt last heeft van oedeem, in tegenstelling tot de andere 

geïnterviewden patiënten. Opvallend is dat bij de geïnterviewden patiënten A, B, D, E, F, G 

en I (zie bijlage A) eerst werd gesproken over eczeem in plaats van het Netherton 

syndroom. Volgens de geïnterviewden patiënten B, E en G (zie bijlage A) werd gesproken 

over een vorm van Ichthyosis, maar niet over het Netherton syndroom. 

Uit het interview met de dermatoloog (zie bijlage C) is gebleken dat de meeste baby’s rood 

geboren worden. De meeste patiënten blijven last houden van roodheid, maar bij andere 

patiënten gaat de roodheid over in een mildere vorm, genaamd ichthyosis linearis 

circumflexa. Veel patiënten hebben tijdens een slechte periode waarbij de huidaandoening 

tot uiting komt meer last van roodheid en tijdens een betere periode hebben zij meer last 

van schilfers. Verder bleek uit het interview dat alle patiënten haar(schacht)afwijkingen 

hebben. Daarnaast hebben de patiënten ook aanleg voor allergische verschijnselen.  

 

3.2 De psychosociale gevolgen van het Netherton syndroom 

In deze paragraaf wordt antwoord gegeven op deelvraag 2 “Wat zijn de psychosociale 

gevolgen bij patiënten met de huidaandoening Netherton syndroom?”.  

 

 

https://www.huidhuis.nl/ouders/leven-met-netherton
https://www.huidhuis.nl/ouders/leven-met-netherton
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Uit het literatuuronderzoek is gebleken dat patiënten met chronische huidaandoeningen een 

verminderd psychisch en sociaal welbevinden ervaren (Duller, et al., 2007). Psychosociale 

factoren kunnen op verschillende manieren een rol spelen bij huidaandoeningen. Bij de 

meeste chronische huidaandoeningen gelden diverse beperkingen in het dagelijks leven. 

Daarnaast kunnen psychosociale factoren van invloed zijn op het ontstaan of het beloop van 

huidaandoeningen (Dekker, Kaptein, Smets, & Vingerhoets, 2012). 

 

Bij veel patiënten met huidaandoeningen spelen stigmatisatie en sociale angsten een grote 

rol. De zichtbaarheid van de huidaandoening is de voornaamste reden van schaamte en het 

ervaren van sociale angst met als gevolg dat patiënten zich terugtrekken in de beschermde 

omgeving en in de omgang met anderen (Dekker, Kaptein, Smets, & Vingerhoets, 2012). 

Door de schaamtegevoelens is het voor patiënten met het Netherton syndroom lastiger om 

te worden opgenomen in de maatschappij. In periodes waarin de uiterlijke kenmerken 

verergerd zijn, is het vaak lastig om mobiel te blijven als patiënt (Wolter, 2016). Veel 

huidaandoeningen, waaronder het Netherton syndroom, gaan gepaard met jeuk. Jeuk kan 

leiden tot krabgedrag wat tot huidbeschadigingen en verergering van de uiterlijke 

kenmerken kan leiden. Huidbeschadigingen en verergering van de uiterlijke kenmerken 

veroorzaken gevoelens van machteloosheid, schaamte en schuld. Daarnaast geven 

chronische jeukklachten belemmeringen in het dagelijks leven, zoals ernstige vermoeidheid, 

concentratiestoornissen en stemmingsstoornissen (Dekker, Kaptein, Smets, & Vingerhoets, 

2012).  

 

Bij huidaandoeningen die op jonge leeftijd zijn ontstaan, kan de zichtbaarheid van de 

huidaandoeningen een grote invloed hebben op de psychologische en sociale ontwikkeling. 

Een chronische huidaandoening is niet alleen van invloed op de patiënt zelf, maar op het 

hele gezin. Niet alleen bij de patiënt, maar ook bij de ouders is er een verminderde kwaliteit 

van leven en een verhoogde vorm van psychische distress (Dekker, Kaptein, Smets, & 

Vingerhoets, 2012).  

 

Uit de interviews is gebleken dat niet alle patiënten psychosociale klachten ervaren vanwege 

de huidaandoening. De geïnterviewden patiënten B en F (zie bijlage A) staan sterk in de 

schoenen en trekken zich niks aan van anderen, ook als de huidaandoening verergert. Uit de 

interviews met patiënten C, D, E, F en G (zie bijlage A) is gebleken dat veel patiënten een 

sociaal leven met veel vrienden hebben ondanks de huidaandoening. Volgens de 

geïnterviewden patiënten D, H en I (zie bijlage A) worden zij moeilijker opgenomen in de 

maatschappij vanwege de uiterlijke kenmerken van de huidaandoening.  

 

Uit het interview met de dermatoloog (zie bijlage C) is gebleken dat er officieel geen 

psychosociale gevolgen bekend zijn bij patiënten met het Netherton syndroom. De patiënten 

zijn niet anders gewend, hierdoor beseffen de patiënten niet dat zij anders zijn dan de 

gezonde mensen. Verder bleek dat patiënten met het Netherton syndroom beperkte energie 

hebben, hierdoor kunnen zij minder ondernemen. Patiënten hebben toegang tot een 

psycholoog, de psycholoog kan tips geven over hoe de patiënt kan omgaan met de 

huidaandoening.  

 

3.3 De behandeling van de huidtherapeut 

In deze paragraaf wordt antwoord gegeven op deelvraag 3 “Welke behandelingen kan een 

huidtherapeut toepassen ter behandeling van het Netherton syndroom?”. Ten eerste worden 
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de algemene behandelingen beschreven en ten tweede de huidtherapeutische 

behandelingen. 

 

Uit het literatuuronderzoek is gebleken dat er geen behandeling bestaat die blijvend 

verbetering of genezing kan realiseren (Sommer, 1998). Wel zijn er behandelingen om de 

symptomen te verminderen en om huidinfecties en andere complicaties te voorkomen. De 

behandelingen die nu toegepast worden, zijn: verzachtende en keratolytische middelen, 

antibiotica, topicale steroïden. Behandelingen als PUVA en orale retinoïden zijn 

uitgeprobeerd, maar kunnen de huidproblemen verergeren (Ngan, 2014). Het behandelen 

van het Netherton syndroom is een complex en dynamisch proces aangezien de 

behandelingen continue veranderen met het beloop van de huidaandoening (Fleckman, 

Newell, van Steensel, & Yan, 2013).  

 

Uit het interview met de dermatoloog (zie bijlage C) is gebleken dat een huidtherapeut tot 

op heden niet voorkomt in het multidisciplinaire team voor de behandeling van patiënten 

met het Netherton syndroom. Uit de interviews met huidtherapeuten J – Q (zie bijlage B) is 

gebleken dat geen van de geïnterviewden, patiënten met het Netherton syndroom 

behandeld hebben. Geïnterviewde J heeft wel eens een patiënt met Ichthyosis gezien in de 

praktijk, maar niet behandeld. Volgens geïnterviewden J, K, L, M, O, P en Q (zie bijlage B) 

kunnen huidtherapeuten wat betekenen voor patiënten met het Netherton syndroom en dan 

met name bij het voorlichten, adviseren en coachen (instrueren) van de patiënten met het 

Netherton syndroom. Alleen geïnterviewde N denkt niets te kunnen betekenen voor 

patiënten met het Netherton syndroom. Geïnterviewden J, L, P en Q (zie bijlage B) vinden 

dat huidtherapeuten met meer kennis over de huidaandoening, oedeemtherapie bij patiënten 

kan toepassen. Geïnterviewden K en M (zie bijlage B) vinden daarentegen dat 

huidtherapeuten beter een luisterend oor kunnen bieden aan patiënten. Verder vinden zij het 

belangrijk om naar de beperkingen in het dagelijks leven te kijken en hierop in te spelen. 

 

Uit de interviews met de patiënten A – I (zie bijlage A) is gebleken dat geen van de 

geïnterviewden behandeld is door een huidtherapeut. Alle geïnterviewden, op 

geïnterviewden I en H (zie bijlage A) na, denken dat een huidtherapeut wat kan betekenen 

voor patiënten met het Netherton syndroom. Een huidtherapeut kan wat betekenen op het 

vlak van adviezen en het coachen over het zalven van pasgeboren baby’s. Geïnterviewde A 

ziet mogelijkheden voor de huidtherapeut op het gebied van manuele lymfedrainage en 

geïnterviewde G ziet mogelijkheden op het gebied van camouflage. Volgens geïnterviewde I 

(zie bijlage A) kan een huidtherapeut niets betekenen voor patiënten met het Netherton 

syndroom. Geïnterviewde H (zie bijlage A) twijfelt daarentegen, er kan een samenwerking 

plaatsvinden mits er een nauwe samenwerking tussen de dermatoloog en huidtherapeut is. 

Uit de interviews F en G (zie bijlage A) is gebleken dat er hulp en/of ondersteuning mist op 

psychisch vlak.  

 

3.4 Samenwerking van disciplines bij het Netherton syndroom 

In deze paragraaf wordt antwoord gegeven op deelvraag 4 “Welke disciplines werken er 

samen om een patiënt met het Netherton syndroom te behandelen en/of begeleiden?”.  

 

Uit het literatuuronderzoek is gebleken dat kinderartsen en dermatologen intensief 

samenwerken om de symptomen van het Netherton syndroom te bestrijden (Hover, 2016). 

Volgens Cuperus en Pasmans (2015) heeft een multidisciplinaire diagnostische aanpak met 



16 
 

dermatoloog, kinderarts, patholoog en klinisch geneticus de voorkeur. Vanaf de geboorte 

hebben patiënten te maken met dokters, verplegers, kinderartsen, dermatologen en 

huidspecialisten. Vanaf de tienerjaren kunnen de patiënten in aanraking komen met een 

kinderpsycholoog of jongerenpsycholoog voor de begeleiding van de emotionele aspecten 

(Bates, Bates-Freed, & Gattucio, 1994).  

 

In het Erasmus MC zit een expertisecentrum “Center of rare skin diseases” waar ze 

specifieke aandoeningen zoals het Netherton syndroom behandelen. In dit expertisecentrum 

kunnen patiënten terecht voor diagnose, behandeling en controle. Er werken diverse 

specialisten met kennis en ervaring op het gebied van specifieke aandoeningen, waardoor zij 

patiënten met zeer complexe en zeldzame aandoeningen de best mogelijke zorg kunnen 

bieden (Center of rare skin diseases, 2016).  

 

Uit het interview met de dermatoloog (zie bijlage C) is gebleken dat er een team is 

samengesteld die samenwerken om patiënten met het Netherton syndroom te behandelen. 

Binnen dit team zitten verschillende disciplines, zoals immunologen, kinderendocrinologen, 

dermatologen, psychologen, laboranten en een algemeen kinderarts. Dit team werkt nauw 

samen om zo de beste zorg te verlenen aan patiënten met het Netherton syndroom. Alle 15 

patiënten die aangesloten zijn bij de patiëntengroep zijn onder behandeling bij dit team. Uit 

de interviews met patiënten A – I (zie bijlage A) is gebleken dat er naast de bovengenoemde 

disciplines, nog andere disciplines betrokken zijn bij patiënten met het Netherton syndroom. 

Disciplines als een KNO arts, allergoloog, longarts, cardioloog, orthopeed, reumatoloog, 

oogarts, diëtist en een homeopaat zijn ook betrokken bij het team. De disciplines hebben 

ieder een rol en bijdragen aan de behandeling en/of begeleiding van patiënten met het 

Netherton syndroom.  

 

3.5 Samenwerking tussen de huidtherapeut en andere disciplines 

In deze paragraaf wordt antwoord gegeven op deelvraag 5 “Hoe kan de huidtherapeut 

samenwerken met de andere disciplines die betrokken zijn bij de behandeling van patiënten 

met het Netherton syndroom?”.  

 

Volgens geïnterviewde patiënt H (zie bijlage A) kan een huidtherapeut een aanvulling zijn en 

kan een huidtherapeut goed samenwerken met een dermatoloog als er geen tegensprekende 

adviezen of overlappingen zijn voor de patiënt. Geïnterviewden huidtherapeuten J – Q (zie 

bijlage B) zien graag een samenwerking met andere disciplines tot stand komen. Hieruit 

bleek dat geïnterviewde L het doorverwijzen van de dermatoloog positief vindt en 

geïnterviewde M vindt een samenwerking met andere disciplines positief, zolang er 

toestemming is van artsen om de patiënten te behandelen.  

 

De geïnterviewde dermatoloog (zie bijlage C) werkt liever samen met een dermatologie 

verpleegkundige dan met een huidtherapeut. Wel geeft de geïnterviewde dermatoloog aan 

dat als een dermatoloog intensief samenwerkt met een huidtherapeut, dat ze een eventuele 

samenwerking niet zou uitsluiten. De geïnterviewde gaf aan dat er niet zomaar patiënten 

met het Netherton syndroom worden doorverwezen naar huidtherapeuten omdat veel 

specialisten onvoldoende kennis hebben over de huidaandoening.  
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4. Conclusie 

Het doel van dit onderzoek was om na te gaan wat de huidtherapeut kan bieden aan 

patiënten met het Netherton syndroom. Hierbij werd er niet alleen gekeken naar de 

behandelmogelijkheden die de huidtherapeut zou kunnen uitvoeren, maar ook werd er 

gekeken naar de psychische en sociale gevolgen die bij de huidaandoening komen kijken.  

 

Uit het literatuuronderzoek is gebleken dat de huidtherapeut niet voorkomt in het 

multidisciplinaire team die patiënten met het Netherton syndroom behandeld. Er worden 

verschillende behandelingen aangeboden voor patiënten met het Netherton syndroom maar 

geen van deze behandelingen wordt uitgevoerd door de huidtherapeut. Verder bleek uit het 

literatuuronderzoek dat patiënten met chronische huidaandoeningen een verminderd 

psychisch en sociaal welbevinden ervaren. Door het schaamtegevoel is het voor patiënten 

met het Netherton syndroom lastiger om te worden opgenomen in de maatschappij. Kinder- 

en jongerenpsychologen staan klaar om de patiënten met het Netherton syndroom te 

begeleiden bij de emotionele aspecten die komen kijken bij de huidaandoening.  

 

Uit de interviews is gebleken dat geen van de geïnterviewden huidtherapeuten een patiënt 

met het Netherton syndroom heeft gezien in de praktijk, noch heeft behandeld. Wel denken 

de huidtherapeuten dat zij, met meer kennis over de huidaandoening, eventueel wat kunnen 

betekenen voor patiënten met het Netherton syndroom. Hierbij wordt vooral gedacht aan 

manuele lymfedrainage, voorlichten, adviseren en coachen (instrueren). Verder denken de 

huidtherapeuten patiënten te kunnen helpen door een luisterend oor te bieden en door de 

beperkingen in het dagelijks leven te monitoren. De huidtherapeuten zien graag een 

samenwerking met andere disciplines tot stand komen. Zij vinden de samenwerking met 

andere disciplines positief als er patiënten doorverwezen worden. Verder is uit de interviews 

met de patiënten gebleken dat zij de huidtherapeut wel in het plaatje vinden passen als er 

word gekeken naar de behandelmogelijkheden voor patiënten met het Netherton syndroom. 

Zij denken dat de huidtherapeut zeker een bijdragen kan leveren op gebied van camouflage, 

manuele lymfedrainage en het adviseren en coachen (instrueren) op het gebied van het 

zalven bij pasgeboren baby’s. Er moet hiervoor wel een nauwe samenwerking zijn met de 

dermatoloog. Uit het interview met de dermatoloog is gebleken dat als een dermatoloog 

intensief samenwerkt met een huidtherapeut, ze een eventuele samenwerking niet zou 

uitsluiten. Maar de dermatoloog gaf aan dat er niet zomaar patiënten met het Netherton 

syndroom worden doorverwezen naar huidtherapeuten omdat veel specialisten onvoldoende 

kennis hebben over de huidaandoening.  

 

Uit dit onderzoek kan geconcludeerd worden dat de huidtherapeut, volgens de 

geïnterviewden patiënten en huidtherapeuten, zeker wat kan betekenen voor patiënten met 

het Netherton syndroom, in tegenstelling tot wat uit de literatuur is gebleken. Uit de 

literatuur is gebleken dat de huidtherapeut niet voorkomt in het behandelproces van 

patiënten met het Netherton syndroom. De behandelingen die er zijn voor patiënten met het 

Netherton syndroom, kunnen niet worden uitgevoerd door huidtherapeuten. Verder is uit de 

literatuur gebleken dat de patiënt voor psychosociale klachten terecht kunnen bij de kinder- 

en jongerenpsychologen.  

 

5. Discussie en aanbevelingen 

Bij het literatuuronderzoek was er voor beantwoording van deelvraag 3 “Welke 

behandelingen kan een huidtherapeut toepassen ter behandeling van het Netherton 
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syndroom?” en deelvraag 5 “Hoe kan de huidtherapeut samenwerken met de andere 

disciplines die betrokken zijn bij de behandeling van patiënten met het Netherton 

syndroom?” , beschreven in paragraaf 3.3 en 3.5, weinig tot geen literatuur beschikbaar. 

Voor beantwoording van deze deelvragen is er gebruik gemaakt van de antwoorden uit de 

interviews. Deelvraag 5 is door geen enkele wetenschappelijke bron onderbouwd. Ook was 

er bij beantwoording van de andere deelvragen weinig wetenschappelijke literatuur 

beschikbaar, waardoor alternatieve bronnen zijn geraadpleegd. Hierdoor kan de 

betrouwbaarheid van het onderzoek verminderd zijn. Het weinige aan wetenschappelijke 

literatuur kan het gevolg zijn door de onbekendheid van het Netherton syndroom. Daarnaast 

lopen er nog volop onderzoeken op het gebied van het Netherton syndroom, dit is ook 

gebleken uit het interview met de dermatoloog (zie bijlage C). Uit ditzelfde interview kwam 

naar voren dat er een onderzoek loopt over intraveneuze immunoglobuline therapie bij 

patiënten met het Netherton syndroom. De uitkomsten van dit onderzoek zouden moeten 

aantonen of de therapie bij patiënten met het Netherton syndroom aanslaat en of dit 

generaliseerbaar is naar de gehele populatie. 

 

Het resultaat van de interviews, welke afgenomen zijn onder patiënten met het Netherton 

syndroom, is niet generaliseerbaar naar de gehele populatie. De kenmerken en 

verschijnselen die bij het Netherton syndroom naar voren komen, kunnen per patiënt 

verschillen. Zo is er uit de interviews met de patiënten gebleken dat maar 1 patiënt 

oedeemvorming had. Hierdoor kan afgevraagd worden of oedeemvorming een kenmerk is bij 

alle patiënten met het Netherton syndroom. Verder zouden er meer dermatologen 

geïnterviewd moeten worden om een beter beeld te kunnen krijgen over wat de rol van de 

dermatoloog is bij patiënten met het Netherton syndroom. Ook kan de kennis van 

dermatologen op het gebied van het Netherton syndroom achterhaald worden. Omdat er 

onvoldoende kennis over het Netherton syndroom onder dermatologen is, is er maar 1 

dermatoloog geïnterviewd. Hierdoor kan de betrouwbaarheid van de resultaten in het 

onderzoek verminderd zijn. 

 

De 8 huidtherapeuten die hebben meegewerkt aan het onderzoek zijn geworven in de 

omgeving van Noord en Oost Nederland. Doordat er geen huidtherapeuten uit andere delen 

van Nederland zijn geïnterviewd, kan de betrouwbaarheid van de resultaten in het onderzoek 

verminderd zijn. Er hadden huidtherapeuten door heel Nederland benaderd moeten worden 

om mee te werken aan het onderzoek middels een interview. Hierdoor zou er gekeken 

kunnen worden of de huidtherapeuten, uit andere delen van Nederland, patiënten met het 

Netherton syndroom zien in de praktijk. Ook zou de kennis op het gebied van het Netherton 

syndroom onder de huidtherapeuten gepeild kunnen worden. 

 

Doordat er maar 15 patiënten in Nederland aangesloten zijn bij de patiëntengroep, kan er 

afgevraagd worden of patiënten met het Netherton syndroom een interessante doelgroep is 

voor huidtherapeuten. De huidtherapeut behandeld veel , er kan echter afgevraagd worden 

of de huidtherapeut voldoende kennis heeft over de behandeling van diverse zeldzame 

(huid)aandoeningen. Uit de interviews met de patiënten en huidtherapeuten is gebleken dat 

zij een huidtherapeut graag terugzien in het behandeltraject als er wordt gekeken naar de 

behandelmogelijkheden voor patiënten met het Netherton syndroom. Hierbij wordt er 

gedacht aan coachen (instrueren) bij het zalven van pasgeboren baby’s. Tevens kan er 

worden afgevraagd of de huidtherapeut hier toe bevoegd is, omdat er in de opleiding 

huidtherapie niet specifiek aandacht word besteed aan zalven van baby’s. 
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In de databanken die zijn gebruikt voor het onderzoek waren geen eerdere onderzoeken te 

vinden over de relatie tussen huidtherapie en het Netherton syndroom. Hierdoor was het 

lastig om een vergelijking te maken tussen de uitkomsten van dit onderzoek in vergelijking 

met andere onderzoeken. Doordat er geen andere onderzoeken zijn over de relatie tussen 

huidtherapie en het Netherton syndroom zou dit onderzoek eventueel een begin kunnen zijn 

voor vervolg onderzoek. 

 

Er wordt aanbevolen om een centraal informatiepunt op te richten voor huidtherapeuten 

over zeldzame (huid)aandoeningen en de behandeling daarvan. Aangezien de huidtherapeut 

hiervoor niet wordt opgeleid. Hierdoor krijgt de huidtherapeut meer kennis over zeldzame 

aandoeningen en de behandeling daarvan, waarna er eventueel een mogelijkheid is voor 

huidtherapeuten om deze zelfstandig te behandelen. Ten tweede wordt er aanbevolen om 

een eventueel in een vervolg onderzoek heel Europa mee te nemen in het onderzoek. Dit 

omdat de populatie met het Netherton syndroom in Nederland erg klein is, namelijk 15 

patiënten. Dit onderzoek kan hierdoor niet gegeneraliseerd worden. Om een vervolg 

onderzoek te kunnen generaliseren, zou dus een grotere populatie noodzakelijk zijn. Ook kan 

er hierdoor een uitgebreider onderzoek gedaan worden, waaruit zal moeten blijken of de 

huidtherapeut in andere landen wel een rol heeft bij patiënten met het Netherton syndroom 

als er gekeken wordt naar de behandelmogelijkheden van de huidaandoening en de 

psychische en sociale gevolgen. 

 

Veel onderzoeken op Pubmed, Google Scholar, Cochrane Library en Wiley Online Library 

betreft het Netherton syndroom waren niet openbaar, hiervoor moest betaald worden. Om 

dit te voorkomen in een vervolg onderzoek wordt er aanbevolen om het onderzoek te laten 

uitvoeren door iemand die toegang heeft tot alle literatuur. Een andere optie is om een 

bepaald budget vrij te stellen voor het onderzoek, om zo toegang te krijgen tot alle 

literatuur. 

 

Daarnaast heeft dit onderzoek aanwijzingen opgeleverd die toegepast kunnen worden bij 

vervolgonderzoek. Zo zou er onderzoek gedaan kunnen worden naar wat het verschil is 

tussen de behandelingen van een dermatologie verpleegkundige en een huidtherapeut. Zo 

zou de huidtherapeut eventueel betrokken kunnen worden in het behandelproces van 

patiënten met het Netherton syndroom, als duidelijk wordt wat de verschillen zijn tussen de 

2 disciplines. Huidtherapie is een relatief jong beroep, hierdoor is nog niet bij alle disciplines 

bekend wat een huidtherapeut kan betekenen omtrent complexe (huid)aandoeningen zoals 

het Netherton syndroom. Ook zou er onderzoek gedaan kunnen worden naar 

oedeemvorming bij patiënten met het Netherton syndroom, aangezien er maar 1 

geïnterviewde patiënt last had van oedeemvorming. Als blijkt dat patiënten met het 

Netherton syndroom last hebben van oedeemvorming zou de huidtherapeut in overleg met 

artsen en dermatologen de patiënten kunnen behandelen middels manuele lymfedrainage.  

 

6. Relevantie 

Door de uitkomst van dit onderzoek zijn huidtherapeuten op de hoogte over wat zij kunnen 
betekenen voor patiënten met een complexe huidaandoening, zoals het Netherton 
syndroom, als er wordt gekeken naar de behandelmogelijkheden van de huidaandoening en 
de psychosociale gevolgen. Op dit moment komt de huidtherapeut niet voor in het 
behandelproces van patiënten met het Netherton syndroom. Uit vervolgonderzoek zal 
moeten blijken wat het verschil is tussen een dermatologie verpleegkundige en een 
huidtherapeut om zo tot de conclusie te komen of een huidtherapeut alsnog iets kan 
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betekenen in het behandelproces van patiënten met het Netherton syndroom. Meer kennis 
over verschillende huidaandoeningen betekent meer behandelmogelijkheden wat uiteindelijk 
kan leiden tot meer werkgelegenheid. 
 
Het onderwerp is relevant in de huidige maatschappij omdat de diagnose van het Netherton 
syndroom nog vaak wordt gemist (Global Ichthyosis Syndrome Network, 2014). Daarom is 
het van belang om meer bekendheid te creëren bij disciplines over de huidaandoening, dus 
ook bij de huidtherapeuten. Door meer bekendheid over de huidaandoening zullen eventueel 
nog meer disciplines betrokken kunnen worden in het behandelproces. Hierdoor kan er in 
overleg met verschillende disciplines gekeken worden wat de beste zorg is voor patiënten 
met het Netherton syndroom.  
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



21 
 

7. Literatuurlijst 

 

Allen, A., Elias, P., Korman, N., Siegfried, E., Silverman, R., Szabo, S., & Williams, M. (2001). 

Significant absorption of topical tacrolimus in 3 patients with Netherton syndrome. 

Archives of dermatology, 137(6), 747-750. doi:10-1001/pubs.Arch Dermatol.-ISSN-

0003-987x-137-6-dob10000 

Anton-Lamprecht, I., & Hausser, I. (1996, Mei). Severe congenital generalized exfoliative 

erythroderma in newborns and infants: a possible sign of Netherton syndrome. 

Pediatric Dermatology, Volume 13, Issue 3, 183–199. doi:10.1111/j.1525-

1470.1996.tb01202.x 

Bates, C., Bates-Freed, B., & Gattucio, H. (1994). Release the Butterfly. A handbook for 

parents and caregivers of childeren with ichthyosis. Raleigh: The Foundation for 

ichthyosis and related skin types. 

Bodemer, C., Bursztejn, A., Bygum, A., Deraison, C., Furio, L., Gaitanis, G., . . . van der 

Wier, G. (2012, Maart). Clinical expression and new SPINK5 splicing defects in 

Netherton syndrome: unmasking a frequent founder synonymous mutation and 

unconventional intronic mutations. Journal of Investigative Dermatology, Volume 132, 

Issue 3, 575–582. doi:http://dx.doi.org/10.1038/jid.2011.366 

Center of rare skin diseases. (2016). Opgeroepen op 7 april 2016, van Erasmus MC: 

http://www.erasmusmc.nl/patientenzorg_algemeen/erkendeexpertisecentra/Skindisor

ders/Centerofrareskindiseases/ 

Converse, P., & McKusick, V. (2014, September 22). Opgehaald van Omim: 

http://www.omim.org/entry/256500?search=Netherton%20syndroom&highlight=net

herton%20syndroom 

Cuperus, E., & Pasmans, S. (2015). Landelijk protocol neonatale erythrodermie. z.p.: 

Erasmus Medisch Centrum Rotterdam-Sophia Kinderziekenhuis & UMC 

UtrechtWilhelmina. 

Dekker, J., Kaptein, A., Smets, E., & Vingerhoets, A. (2012). Psychologie en geneeskunde 

(Vol. Dermatologie). (A. Evers, & S. Spillekom-van Koulil, Red.) Houten: Bohn Stafleu 

van Loghum. 

Duller, P., Evers, A., Gerritsen, M., van de Kerkhof, P., Kraaimaat, F., Otero, M., . . . 

Verhoeven, E. (2007). Invloed van huidaandoeningen op het dagelijks leven (IHDL). 

Psychologie en Gezondheid, jaargang 2007; 35, 37–45. doi:10.1007/BF03071757 

Fleckman, P., Newell, B., van Steensel, M., & Yan, A. (2013, Februari 5). Topical treatment 

of ichthyoses. Dermatologic Therapy, Volume 26, Issue 1, 16–25. doi:DOI: 

10.1111/j.1529-8019.2012.01526.x 

Global Ichthyosis Syndrome Network. (2014). Netherton Syndroom, een algemene inleiding 

en tips voor zelfzorg. Opgeroepen op 5 oktober 2015, van Netherton: 

http://netherton.nl/netherton-syndroom/netherton-syndroom/ 

Harper, J., Judge, M., & Morgan, G. (1994, November). A clinical and immunological study of 

Netherton's syndrome. British Journal of Dermatology, Volume 131, Issue 5, 615–

621. doi:10.1111/j.1365-2133.1994.tb04971.x 



22 
 

Hover, M. (2016). Leven met Netherton. Opgeroepen op 7 april 2016, van Huidhuis: 

https://www.huidhuis.nl/ouders/leven-met-netherton 

Nederlandse vereniging van Huidtherapeuten. (2016). Wat doet een huidtherapeut? 

Opgeroepen op 7 april 2016, van Huidtherapie: 

http://www.huidtherapie.nl/huidtherapeut/ 

Ngan, V. (2014, November 18). Netherton syndrome. Opgeroepen op 29 maart 2016, van 

Dermnetnz: http://www.dermnetnz.org/scaly/netherton.html 

Pasmans, S., & Weststrate, A. (2016). Netherton Syndroom Professionals. Opgeroepen op 29 

maart 2016, van Huidhuis: https://www.huidhuis.nl/richtlijn/netherton-syndroom-

professionals 

Sommer, A. (1998, Mei 16). Vergadering gehouden op 16 mei 1998 te Maastricht. 

Opgeroepen op 7 april 2016, van NTVG: https://www.ntvg.nl/artikelen/nederlandse-

vereniging-voor-dermatologie-en-venereologie-21/volledig 

Verhoeven, N. (2011). Wat is onderzoek? Den Haag: Boom Lemma uitgevers. 

Wolter, A. (2016). Netherton info. Opgeroepen op 29 maart 2016, van Netherton-Nederland: 

www.netherton-nederland.nl/nethertoninfo.php 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



23 
 

8. Bijlagen 

Bijlage A: Interviews patiënten (A t/m I) 

Bijlage B: Interviews huidtherapeuten (J t/m Q) 

Bijlage C: Interview dermatoloog (R) 

Bijlage D: Brief aan de dermatoloog 

Bijlage E: Brief aan dermatologen overige ziekenhuizen 

Bijlage F: Facebook bericht 

Bijlage G: Logboek literatuuronderzoek 

Bijlage H: Brief aan de patiëntengroep  

Bijlage I: Vragenlijst interview dermatoloog 

Bijlage J: Vragenlijst interview huidtherapeuten 

Bijlage K: Vragenlijst interview patiënten  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



24 
 

Bijlage A: Interviews patiënten  

 

Interview A 

Patiënt  

Geslacht: vrouw 

 

Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Bij de geboorte. 
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Als kind zijnde dacht de huisarts dat ik sebbororisch eczeem had vanwege het schilferen. 
Mijn moeder heeft mij verteld als ze mij in bad deed dat dan heel mijn huid aan haar handen 
zat, dat liet heel makkelijk los. Later in het ziekenhuis zijn ze erachter gekomen dat het een 
vorm van ichthyosis was maar ze wisten niet wat voor vorm, toen was ik 7 of 8 jaar. Op een 
gegeven moment werd het zo erg toen ben ik bij een dermatoloog in assen gekomen.  
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
Ik vind dat het heel erg op een neer gaat. Dit is al mijn leven lang zo. Ik ben wel heel 
gevoelig voor infecties. Ik merk het ook aan mijn hormonen als ik ongesteld moet worden 
gaat de afweer naar beneden en dan ben ik wel gevoeliger. Ik dacht, misschien groei ik 
erover heen, maar dat is dus niet zo. Ik merk wel dat mijn lichaam nu aftakelt, ik heb nu 
weinig energie, maar de huidaandoening is nog niet echt erger geworden voor mijn gevoel.  
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Toen ik baby was. 
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Sinds ik 39 ben dus nu 7 jaar.  
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Seborrorisch eczeem, psoriasis, Ichthyosis linearis circumflexa. Maar niet het Netherton 
syndroom. Bamboe haar is ook geconstateerd. 
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
39 jaar. Ik ben zelf informatie gaan zoeken in 2006 en in 2009 is het vastgesteld. 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Het gaat echt met ups en downs.  
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Dermofaten klasse 4 vroeger, dit hielp enorm goed met als gevolg na een half jaar dat mijn 
bijnieren er mee ophielden. Verder heb ik nog van alles geprobeerd zonnebanken, vet in 
bad, zalfjes uit Amerika. Lamette crème als basis, hormoon zalven maar daar ben ik heel 
voorzichtig mee omdat je bijnieren er van kunnen stoppen. Ik gebruik iets voor mijn longen, 
iets tegen allergie levocetirizine dat is een anti histamine tabletje tegen hooikoorts, 
neusspray tegen allergie en kunsttranen voor droge ogen, soort gel voor mijn mond voor 
uitdrogend tandvlees en een middel voor mijn schildklier.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Ik ben wel een perfectionist, ik wil niet anders zijn dan anderen en het liefst wil ik nog beter 
zijn om zo min mogelijk op te vallen, ik val al genoeg op door de huidaandoening. Ik ben als 



25 
 

kind er veel mee gepest. Ik heb nu een soort post traumatische stress klachten tegen een 
burn-out aan. En wat ik erg vind is dat niemand mij serieus nam, nu de ziekte wat bekender 
wordt voelt het als een stukje erkenning.  
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Ik vond het vroeger heel moeilijk, maar nu eigenlijk ook nog steeds, om contacten te leggen 
omdat toch je vertrouwen is beschadigd. En mensen kijken veel naar je en je krijg echt nare 
opmerkingen. Ik slik antidepressiva voor angstklachten.  
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Ik heb weinig energie, als ik uiteten ga moet ik heel erg opletten op wat ik eet. Ik moet elke 
dag stofzuigen want ik laat sporen achter. Als ik kleding ga passen vind ik het wel gênant 
want dan sneeuwt het schilfers. Tegen hele erge warmte kan ik ook niet. Verder kan ik geen 
make up dragen en geen nagellak op.  
 
Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
Eerst met hormoonzalven, daarna vooral vettende zalven met melkzuur of ureum, ik heb een 
middel geslikt om het immuunsysteem te onderdrukken dat heet neotigason, Vitamine a, 
puva dat zijn pillen met uva, antibiotica, prednison dit helpt maar eventjes om het te 
onderdrukken maar als je er mee stopt komt het weer super erg terug. Nu gebruik ik vooral 
zeezout in bad, dat brand even maar werkt wel goed.  
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Kinderarts, dermatoloog, huisarts, endocrinoloog voor mijn bijnieren en schildklier. 
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Vroeger heb ik veel aan begrip en erkenning gemist, ik merk dat nu heel erg. Wat ik nog wel 
mis, is ondersteuning met aanvraag van uitkering etc. en thuishulp. Er moet meer aandacht 
komen voor psychosociale ondersteuning.  
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Ondersteuning voor aanvraag van uitkering, thuishulp etc. Ik denk als huidtherapeut dat je 
wel wat kan betekenen op het vlak van manuele lymfedrainage. In de eerste levensjaren 
misschien ondersteuning voor de ouders bij het smeren van de zalven een soort van coach.  
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Smeren, hou veel rekening met mijn allergieën, elke dag stofzuigen, alles in de droger, alles 
wassen met neutral. Ben allergisch voor nagellak, antibiotica, gras, ontstekingsremmende 
medicijnen, veel voedsel tomaten, eieren, chocola, ananas, melk. Moet niezen van zuurkool, 
wijn, bier, vijgen waarschijnlijk omdat hier veel histamine in zit.  
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Ik wist er nog niet veel van eigenlijk. 
 
Bent u al behandeld door  een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee, nog nooit. 
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Fragmenteren en Labelen 
 
Huidaandoening 
De huidaandoening werd eerst aangezien als een andere huidaandoening dan het Netherton 
syndroom, namelijk sebbororisch eczeem. Het verloop van de huidaandoening gaat op en 
neer de ene dag gaat het beter dan de andere dag. Vooral door de hormonen merk ik de 
schommeling in mijn huidaandoening. Ik heb ook bamboe haar. 
 
Diagnose 
Pas vanaf me 39e weet ik dat ik het Netherton syndroom heb.  
 
Medicatie en zalven 
Dermofaten klasse 4 vroeger, dit hielp enorm goed met als gevolg na een half jaar dat mijn 
bijnieren er mee ophielden. Verder heb ik nog van alles geprobeerd zonnebanken, vet in 
bad, zalfjes uit Amerika. Lamette creme als basis, hormoon zalven maar daar ben ik heel 
voorzichtig mee omdat je bijnieren er van kunnen stoppen. Ik gebruik iets voor mijn longen, 
iets tegen allergie levocetirizine dat is een anti histamine tabletje tegen hooikoorts, 
neusspray tegen allergie en kunsttranen voor droge ogen, soort gel voor mijn mond voor 
uitdrogend tandvlees en een middel voor me schildklier. Verder ben ik voor veel allergisch. 
 
Psychosociaal 
Ben er veel mee gepest en heb nu klachten zoals een ernstig energie gebrek. Ik slik 
antidepressiva voor angstklachten en het vertrouwen in de mens is toch wat beschadigd.  
 
Behandeling 
Eerst met hormoonzalven, daarna vooral vettende zalven met melkzuur of ureum, ik heb een 
middel geslikt om het immuunsysteem te onderdrukken dat heet neotigason, Vitamine a, 
puva dat zijn pillen met uva, antibiotica, prednison dit helpt maar eventjes om het te 
onderdrukken maar als je er mee stopt komt het weer super erg terug. Nu gebruik ik vooral 
zeezout in bad, dat brand even maar werkt wel goed. Verder ben ik behandeld door de 
volgende disciplines: Kinderarts, dermatoloog, huisarts, endocrinoloog. 
 
Huidtherapie 
Ik denk als huidtherapeut dat je wel wat kan betekenen op het vlak van manuele 
lymfedrainage. In de eerste levensjaren misschien ondersteuning voor de ouders bij het 
smeren van de zalven een soort van coach. 
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Interview B 
Patiënt  
Geslacht: man 
 
Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Vanaf de geboorte. 
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Mijn ouders zagen gelijk een rode gloed , en ze zijn van alles gaan onderzoeken in het 
ziekenhuis en uiteindelijk kwam eruit dat het ging om het Netherton syndroom. 
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
In de loop der jaren word het minder als het goed is, je groeit er nooit overheen. Bij baby 
zijnde is het eerste jaar kritiek geweest en later wordt het alleen in periodes slecht. Er is ook 
bamboe haar geconstateerd. 
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Gelijk toen ik baby was en naar mate ik ouder werd, werd dat wel steeds minder omdat het 
wel wat beter met mij ging.  
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Toen ik een half jaar was en ben nu 21. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Ichthyosis, soorten van eczeem.  
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
Een half jaartje. 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Nou ik heb nu net een prednison kuur gehad, daarvoor ging het slecht. Nu gaat het wel weer 
goed en is de huidaandoening stabiel door de kuur.  
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Vette zalf voor huid en hoofdhuid, beta methason voor op rode plekken als het erger is.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Ik heb het geaccepteerd. Maar ik merk wel op mijn werk van klanten dat ze kijken. Vroeger 
was het erg vervelend, maar tegenwoordig trek ik mij er niks van aan. 
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Ik ben eigenlijk nooit er mee gepest. Mijn ouders en de scholen hebben goed voorlichting 
gegeven zodat het duidelijk werd wat ik had en ik heb goede vrienden die voor mij op 
kwamen mocht dat nodig zijn.  
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Vooral als het echt slecht gaat dan kan ik moeilijk lopen of lang op me benen staan. Naar 
school gaan kost ook veel tijd en energie door het smeren. Ik heb nooit kunnen sporten wat 
ik altijd graag wilde dat vind ik wel heel jammer.  
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Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
In mijn kinderjaren teer zalf, laatst een immunoglobuline behandeling maar dit werkte niet 
echt (2 jaar geleden) ze hebben nu de dosering verhoogd dus misschien zou het nu wel 
werken. Ik ben ook voor wratten behandeld en geopereerd maar heb daar nu geen last meer 
van. Ik heb wel veel allergieën kippen eieren, vis, pinda, noten.  
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Kinderarts, Dermatoloog, immunologie, KNO arts voor oren uitzuigen. 
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Het gaat nu goed , kan snel terecht bij Suzanne Pasmans.  
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Ik mis niet echt wat nu. Ik snap wel dat iemand behoefte kan hebben aan psychologische 
ondersteuning maar ik ben zelf sterk en heb dat niet zelf nodig. Ik denk wel dat 
ondersteuning en begeleiding voor ouders in het eerste levensjaar goed is door een 
huidtherapeut. Later kan je ook nog blijven begeleiden als kinderen zelfstandig worden dat 
jij als huidtherapeut het bijvoorbeeld voor doet en daarna dat het kind het zelf thuis nadoet. 
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Ik heb een uur nodig om me klaar te maken, douchen, smeren, intrekken van de zalf.  
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Ik weet eigenlijk helemaal niks van huidtherapie.  
 
Bent u al behandeld door een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee, dat kan ik mij niet herinneren.  
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
De huidaandoening is gelijk bij de geboorte ontstaan, er zijn veel onderzoeken gedaan en 
kreeg eerdere diagnoses zoals Ichthyosis en soorten van eczeem te horen. Uiteindelijk kwam 
er uit dat het om het Netherton syndroom ging. In de loop der tijd is de huidaandoening 
minder geworden maar ik ben er niet overheen gegroeid. Ik heb ook bamboe haar. 
 
Diagnose 
Ik weet dat ik het Netherton syndroom heb vanaf toen ik een half jaar was.  
 
Medicatie en zalven 
Vette zalf voor huid en hoofdhuid, beta methason voor op rode plekken als het erger is. 
Verder ben ik voor heel veel allergisch. 
 
Psychosociaal 
Ik ben er nooit mee gepest en ik heb het geaccepteerd dat ik de huidaandoening heb. Ik 
trek mij er niks meer van aan als mensen naar me kijken. Ik geloof zeker wel dat andere bij 
psychologische hulp baat hebben.  
 
Behandeling 
In mijn kinderjaren teer zalf, laatst een immunoglobuline behandeling maar dit werkte niet 
echt (2 jaar geleden) ze hebben nu de dosering verhoogd dus misschien zou het nu wel 
werken. Verder ben ik door verschillende disciplines geholpen zoals: Kinderarts, 
Dermatoloog, immunologie, KNO arts voor oren uitzuigen. 
 
Huidtherapie 
Ik denk wel dat ondersteuning en begeleiding voor ouders in het eerste levensjaar goed is 
door een huidtherapeut. Later kan je ook nog blijven begeleiden als kinderen zelfstandig 
worden dat jij als huidtherapeut het bijvoorbeeld voor doet en daarna dat het kind het zelf 
thuis nadoet. 
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Interview C 
Patiënt  
Geslacht: Meisje 
 
Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Direct naar de geboorte. 
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Het was zichtbaar bij de geboorte. 
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
De huidaandoening was verwaarloost, onhygiënisch. Dit hebben wij goed gehouden om goed 
te smeren en hierdoor is het rustiger geworden. Ze heeft een Netherton huid maar het is 
niet ontstoken en geen infecties etc.  
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Toen ze baby was. 
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Er is genetisch onderzoek gedaan in Amerika, ze heeft een 4,5 jaar oudere zus die heeft het 
ook. Dus voor dat ze geboren werd wisten ze al dat het een huidaandoening was die erfelijk 
was. En zij is zelf ook naar Amerika gegaan voor onderzoek en daar kwam het uit dat zij 
Netherton heeft. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Doordat haar zus het heeft was het al gelijk duidelijk dat het om het Netherton ging.  
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
Kort want het was gelijk duidelijk. De diagnose van haar zus heeft langer geduurd een jaar 
of 4. 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Ja.  
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Vaseline lanette zalf, anti allergie tabletten, ze heeft heel veel allergieën voor ei, noten, 
pinda, tarwe, zuivel, tomaten, huisstofmijt, honden, katten.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Ze heeft weinig schaamte gevoel, ze heeft nooit veel gemopperd, maar vind het nu echt een 
klote ziekte. Ze vind het zalven echt heel vervelend.  
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Ik zie niet iets bijzonders bij haar en ze zegt er geen last van te hebben. Ze speelt gewoon 
met vriendjes en vriendinnetjes. 
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Goed op het eten letten elke dag, verder belemmerd het haar niet echt. Ze heeft een heel 
normaal leven. Ik heb niet het idee dat het haar belemmerd, maar nu ze gaat puberen merk 
ik wel dat het haar dwars gaat zitten. 
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Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
Ze heeft niet een speciale behandeling ondergaan voor specifiek haar huidaandoening. Wel 
het zalven natuurlijk. 
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Kindergeneeskunde, KNO arts, dermatologie, allergologie, psycholoog.  
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Dermatologen weten vaak het fijne er niet van ze zeiden blijf maar smeren met hormoonzalf 
waardoor haar bijnieren waren gestopt met functioneren. Wij kregen een hele dure zalf 
voorgeschreven die uiteindelijk helemaal niet mocht worden gebruikt voor een Netherton 
huid. Wij hebben het geweigerd om met de hormoonzalf door te blijven smeren. Hier ben ik 
heel blij mee want haar huid ziet er nu gezond huid, het is een Netherton huid maar verder 
geen infecties of kapotte huid. Alleen als het Netherton opspeelt wordt de huid roder en 
schilverend, maar dit valt reuze mee. 
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Artsen hebben er weinig weet van dit is jammer. Wij hebben heel erg behoefte aan rust, de 
huid rustig houden met vette zalf, en zolang de huid rustig is vind ik het persoonlijk niet 
nodig om, om de zoveel weken bij een dermatoloog te gaan zitten. Door minder nadruk te 
leggen op de huidziekte geeft het haar ook meer rust. Nu heeft ze niet zo veel behoefte aan 
een praatgroep, maar ik kan mij voorstellen dat als ze ouder wordt hier wel behoefte aan 
heeft.  
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Wij maken haar zo zelfstandig mogelijk, ze smeert zelf, besteld en haalt haar medicijnen zelf 
op. Als ze heel erg schilfert ruimt ze dit zelf op. Door haar achtergrond (verwaarlozing) 
begeleiden wij haar wel extra op het gebied persoonlijke verzorging. 
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Ik wist hier nog niks over. Maar nu je hier over heb verteld denk ik toch aan het stukje 
acceptatie, ze worden toch minder aangeraakt, dus ik denk een stukje erkenning en 
verwenning dus soms massage omdat doorbloeding ook belangrijk is voor de huid natuurlijk. 
Aanwijzingen in zalven zou wel nuttig zijn, welke druk oefen je uit omdat de huid natuurlijk 
pijnlijk is voor het kind, wat voor kleren trek je aan, sluitingen die irriteren etc. maar dan 
alleen in het begin en dan later dat ze zelfstandig worden. Het kind moet niet betuttelt 
worden, maar maak de ouders en kind zelfstandig doe het voor en laat het kind het thuis zelf 
doen.  
 
Bent u al behandeld door een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee, nog nooit.  
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
De huidaandoening was zichtbaar bij de geboorte, de huidaandoening was zeer verwaarloost 
toen we haar in huis namen. Nu ziet de huid er goed uit ze heeft wel het Netherton 
syndroom maar je ziet het niet. Ze heeft ook bamboe haar. 
 
Diagnose 
Ze heeft nog een zus die heeft de huidaandoening ook dus ze wisten gelijk toen ze geboren 
werd dat ze het Netherton syndroom had. 
 
Medicatie en zalven 
Vaseline lanette zalf, anti allergie tabletten, ze heeft heel veel allergieën voor ei, noten, 
pinda, tarwe, zuivel, tomaten, huisstofmijt, honden, katten. 
 
Psychosociaal 
Ze schaamt zich niet er voor, maar nu ze ouder word vind ze het wel een klote ziekte en vind 
het zalven heel vervelend. Verder heeft ze gewoon veel vriendinnetjes en vriendjes dus dat 
zit wel goed. 
 
Behandeling 
Ze heeft niet een speciale behandeling ondergaan voor specifiek haar huidaandoening. Wel 
het zalven natuurlijk. Verder zijn wij bij verschillende disciplines geweest zoals: 
Kindergeneeskunde, KNO arts, dermatologie, allergologie, psycholoog. De dermatologen 
weten vaak het fijne niet van deze huidziekte waardoor ze maar zeggen blijf maar smeren 
met hormoonzalven. Hier zijn wij mee gestopt en de huid ziet er nu gezond uit.  
 
Huidtherapie 
Ik denk dat aanwijzingen tijdens het zalven wel fijn kan zijn voor sommige ouders, verder 
tips over wat voor kleding trek je nou aan, welke druk geef je tijdens het smeren etc. Maar 
dit dan alleen in het begin en daarna als ze ouder zijn tips geven om ze zelfstandig te 
maken.  
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Interview D 
Patiënt  
Geslacht: Vrouw 
 
Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Bij de geboorte. 
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Het was na een paar dagen al zichtbaar.  
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
Het zit op het hele lichaam, van top tot teen. Ik heb ook bamboe haar. Het word rood en 
schilferend en dan gaat eigenlijk heel de huid eraf. Soort brandwonden effect. 
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Toen ik jong was. Ik had opnames van een half jaar en daar heb ik ook leren lopen. Er was 
toen nog helemaal niks bekend.  
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Toen ik 9 jaar was. Dus nu 32 jaar. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Taai slijmziekte, eczeem. 
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
9 jaar. 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Het gaat per jaar achteruit vind ik. Heb heel erg last van me botten ook. Ik kan ook heel erg 
last hebben van ontstekingen, en als deze weg gaan krijg ik bijvoorbeeld weer heel erg last 
van een rode huid. Vroeger had ik weinig last van ontstekingen maar nu weer heel weinig.  
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Begonnen met hormoonzalven smeren, nu geen hormoonzalven meer mijn bijnieren zijn 
hierdoor stil gaan liggen. Ik moet elke dag hydrocortison slikken maar dit tast weer je botten 
aan ik heb nu al twee nieuwe heupen, snel botten breken.  Ik gebruik nu af en toe 
hormoonzalven alleen op kleine plekjes in het gezicht.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Vroeger op school ben ik niet echt gepest of zo, ik ging vroeger echt overal mee naar toe ik 
bleef niet thuis. Ik loop wel bij een psycholoog om te leren hoe ik er mee om moet gaan, 
vanaf me 9e jaar. Later toen ik een jaar of 20 was ging het er om i.v.m. werk ik kan niet 
werken en dat heeft ook psychische gevolgen. Maar als iemand kijkt of iets sta ik daar 
boven. 
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Niet veel ik heb veel vrienden en vriendinnen en ik heb een heel sociaal leven.  
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Het beheerst heel mijn leven ik moet de hele dag zalven, nu ik ouder ben moet ik er meer 
aandacht aan besteden. Omdat mijn botten minder zijn en ik heb dan twee nieuwe heupen 
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gehad , ik heb hier een infectie op gehad, en hierdoor kan ik niet zelfstandig meer lopen. Ik 
loop met een rollator en krukken. Ik kan ook niet werken, ik heb daarom een uitkering. Ik 
heb ook allergieën, kaas, vis, noten, pinda, pure tomaten, huisstofmijt, voor kort harige 
dieren (stugge haren).  
 
Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
Ik heb met een onderzoek meegedaan twee jaar geleden een zalf uit Zwitserland een 
medicijn zeiden ze, ik had hele goede resultaten met deze zalf. Ik denk dat de klachten met 
70% waren afgenomen. Dit onderzoek loopt nog steeds.   
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Dermatoloog, endocrinoloog voor de bijnieren, kno arts, kinderarts, cardioloog, longarts, 
orthopeed, reumatoloog, oogarts. 
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Er zijn weinig oudere patiënten dus je moet zelf heel veel uitzoeken hoe dat zit met werk en 
uitkering aanvragen. Daar zou ik wel wat meer begeleiding in willen. Ik heb nu wel een 
persoonsgebonden budget maar je loopt tegen veel dingen aan in de maatschappij.  
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Meer begeleiding zie vorige vraag. 
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Mijn ouders hebben mij altijd verzorgt, ik ben later thuis met een persoonsgebonden budget 
begonnen. Momenteel van 14 uur zorg, 2 keer per dag een uur. Zelf heb ik zorg ingekocht, 
verpleegkundige die komen standaard 1 keer per dag, als de huid erger is dan 2 keer per 
dag. Door de thuiszorg blijf ik wel langer uit het ziekenhuis en kan ik thuis blijven als ik hun 
dit jaar niet had gehad had ik zeker 4 a 5 ziekenhuisopnames gehad. Een tijdje geleden heb 
ik drie keer erg kritiek gelegen en was ik er bijna niet meer. De verpleegkundige zalven met 
handschoenen en schorten om infecties te voorkomen. Ik krijg 1 of 2 keer per week 
lymfedrainage door de verpleegkundige, deze heeft dit geleerd bij de fysiotherapeut. Mijn 
haren moet ik ook goed verzorgen wassen, föhnen, olie. 
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Nee eigenlijk nog niet.  
 
Bent u al behandeld door  een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee nog nooit. Ik denk wel dat je door het vocht vasthouden wel wat kan beteken voor 
mensen d.m.v. lymfedrainage. Verder in de eerst levensjaar coaching voor zalven. Ik heb 
vroeger ook nog camouflage gehad dus misschien iets met camouflage.  
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
De huidaandoening was na een paar dagen na de geboorte al zichtbaar. Het zit over het hele 
lichaam het word rood en schilferend en dan gaat eigenlijk heel de huid eraf. De 
huidaandoening gaat per jaar achteruit vind ik zelf. Ik heb ook bamboe haar. 
 
Diagnose 
Toen ik 9 jaar was wist ik dat het om het Netherton syndroom ging. Ik heb ook nog andere 
diagnoses gehoord zoals, taai slijmziekte en eczeem.  
 
Medicatie en zalven 
Begonnen met hormoonzalven smeren, nu geen hormoonzalven meer mijn bijnieren zijn 
hierdoor stil gaan liggen. Ik moet elke dag hydrocortison slikken maar dit tast weer je botten 
aan ik heb nu al twee nieuwe heupen, snel botten breken.  Ik gebruik nu af en toe 
hormoonzalven alleen op kleine plekjes in het gezicht. Verder heb ik veel allergieën.  
 
Psychosociaal 
Ik ben er niet mee gepest op school. Verder loop ik wel bij een psycholoog om te leren hoe 
ik er mee om moet gaan en nu ik ouder ben ook in verband met dat ik niet kan werken door 
de huidaandoening. Ik heb verder veel vriendinnen en vrienden en heb een heel sociaal 
leven.  
 
Behandeling 
Ik heb met een onderzoek meegedaan twee jaar geleden een zalf uit Zwitserland een 
medicijn zeiden ze, ik had hele goede resultaten met deze zalf. Ik denk dat de klachten met 
70% waren afgenomen. Dit onderzoek loopt nog steeds. Verder ben ik in aanraking 
gekomen met verschillende disciplines zoals de dermatoloog, endocrinoloog voor de 
bijnieren, kno arts, kinderarts, cardioloog, longarts, orthopeed, reumatoloog, oogarts. 
 
Huidtherapie 
Ik krijg 1 a 2 keer per week lymfedrainage door verpleegkundige, deze heeft het geleerd bij 
de fysiotherapeut. Verder denk ik in het eerste levensjaar coaching voor zalven wel handig is 
voor ouders. Ik heb vroeger ook nog camouflage gehad dus misschien iets met 
camouflagetherapie.  
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Interview E 
Patiënt  
Geslacht: Meisje 
 
Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Ze is er mee geboren, de huid was erg rood. De kinderarts herkende gelijk Ichthyosis. Maar 
ze wisten niet precies wat voor vorm. 
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Na de geboorte was ze gelijk erg rood, de kinderarts kwam er bij kijken en zag gelijk dat het 
om een vorm ging van ichthyosis.  
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
Bij een dag of drie ging ze heel erg vervellen. Eerst was ze rood daarna begon ze te 
vervellen. Ze verloor ook veel vocht, ze verdampte letterlijk. Elk jaar is het nu een beetje het 
zelfde ze heeft een soort cyclus , in de winter is het het ergst. Dan zijn er echt dagen dat ze 
echt niet kan lopen omdat ze pijn in de benen heeft. Ze heeft ook bamboe haar , elk jaar in 
de herfst valt de haar uit en in het voorjaar gaat het weer groeien. Het is over heel haar 
lichaam maar het gezicht is het ergst. 
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Gelijk toen ze geboren was. 
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Vanaf 8 maanden. Dus ongeveer 5,5 jaar. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Lammelaire ichthyosis, nog andere vormen van ichthyosis, eczeem.  
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
Bij 8 maanden wisten wij dat het om Netherton ging.  
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Het is echt met cyclussen. Ze heeft nu wel botontkalking. Ze heeft ook een hele lage dosis 
van cortisol van haarzelf, dus als ze stress heeft of iets kan ze zo flauw vallen. Hier heeft ze 
pilletjes voor. Maar sinds de immunoglobuline kuur is dit niet nodig meer geweest. Ze heeft 
soms echt last van haar benen. 
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Antihistamine tegen de jeuk, elacon hormoonzalf, locabase basiscreme (vette zalf), 
sudocreme. De oren moeten ook schoon worden gemaakt want er zitten veel schilfertjes in 
en anders krijg ze oorontsteking.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Vanaf dat ze 3 is merk ze echt dat mensen zien dat ze anders is en dit vind ze niet leuk. 
Vooral op plekken waar ze haar niet kennen, je krijg dan veel opmerkingen. Ook echt 
onbeschofte opmerkingen. Ze gaat soms huilen ze vindt het echt heel vervelend.  
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Op school gaat het heel goed en ze heeft veel vriendjes en vriendinnetjes. 
 



37 
 

Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Allergieën, koemelk en kippen ei. Elke dag zalven. Als het warm is kan ze niet naar buiten 
dan gaat ze echt koken.  
 
Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
In juni zijn wij begonnen met een immunoglobuline kuur, dat doet ze om de week 15ml met 
een naaldje in de buik. Ze is hierdoor minder ziek geweest , een ze heeft niet echt erge 
opvlammen gehad. Verder heel veel zalven geprobeerd. Het beste is eigenlijk de locobase en 
de elacon. Maar dit is per patiënt echt verschillend. In bad gebruiken wij olie en zeezout. 
Elke jaar een scan om te kijken of ze botontkalking heeft. Ze krijgt ook calorieën poeder om 
aan te komen, en drie maal dosis vitamine D voor de botten. Ook had ze zilverpakjes , een 
krab pak zodat ze niet kon krabbelen.  
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Dermatoloog, kinderarts, immunoloog, endocrinoloog, kno arts.  
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Fijn dat er nu korte lijnen zijn met het ziekenhuis/specialisten. Ik kan haar mailen en binnen 
24 uur krijg je antwoord.  
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Het is lastig dat artsen er weinig van weten. Er moet meer bekendheid komen over de 
huidaandoening.  
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Vooral smeren, in bad. Dit vind ze niet echt leuk op het moment zelf maar daarna is het 
klaar en is het weer goed.  
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Ze had wel een huidverpleegkundige, die deed echt vooral de zalven voor smeren en 
uitproberen. Maar een huidtherapeut heb ik nog nooit van gehoord nee. Misschien kan een 
huidtherapeut wel coachen in het zalven, in het begin kwamen wij bij een dermatoloog  en 
die gaf ons een zalf mee en dan kom je thuis en dan sta je dan moet je een baby met pijn 
gaan insmeren wat nog meer pijn gaat doen. Het moet maar die drempel is echt lastig ik heb 
echt moeten huilen. De verpleegkundige vonden het net zo eng als ik als ouder. Vooral bij de 
eerste week zou het wel handig zijn iemand die het voor doet.  
 
Bent u al behandeld door een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee, nog nooit.  
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
Ze is met de huidaandoening geboren. De kinderarts dacht meteen aan ichthyosis maar ze 
wisten niet precies wat voor vorm. Bij een dag of drie na de geboorte ging ze heel erg 
vervellen. Verder verloor ze veel vocht, ze verdampte letterlijk. Nu is het elke jaar een beetje 
hetzelfde ze heeft een soort van cyclus, in de winter is het het ergst. Ze heeft ook bamboe 
haar. 
 
Diagnose 
Vanaf 8 maanden wisten wij dat het ging om het Netherton syndroom. Verder hebben wij 
nog andere diagnoses te horen gekregen zoals, Lammelaire ichthyosis en eczeem.  
 
Medicatie en zalven 
Antihistamine tegen de jeuk, elacon hormoonzalf, locabase basiscreme (vette zalf), 
sudocreme. De oren moeten ook schoon worden gemaakt want er zitten veel schilfertjes in 
en anders krijg ze oorontsteking. Verder heeft ze last van allergieën voor koemelk en kippen 
ei.  
 
Psychosociaal 
Vanaf 3 jaar merkte ze dat ze anders was dan andere mensen en dit vind ze niet leuk. Ze 
gaat soms huilen. Op school gaat het verder heel goed en ze heeft veel vrienden en 
vriendinnen.  
 
Behandeling 
In juni zijn wij begonnen met een immunoglobuline kuur, dat doet ze om de week 15ml met 
een naaldje in de buik. Ze is hierdoor minder ziek geweest , een ze heeft niet echt erge 
opvlammen gehad. Verder heel veel zalven geprobeerd. Het beste is eigenlijk de locobase en 
de elacon. Maar dit is per patiënt echt verschillend. In bad gebruiken wij olie en zeezout. 
Elke jaar een scan om te kijken of ze botontkalking heeft. Ze krijgt ook calorieën poeder om 
aan te komen, en drie maal dosis vitamine D voor de botten. Ook had ze zilverpakjes , een 
krab pak zodat ze niet kon krabbelen. Verder hebben wij verschillende disciplines gezien 
zoals, dermatoloog, kinderarts, immunoloog, endocrinoloog, kno arts. 
 
Huidtherapie 
Misschien kan een huidtherapeut wel coachen in het zalven. Vooral bij de eerste week zou 
het handig zijn als iemand het voordoet omdat het toch wel eng is op zo pasgeborenen.  
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Interview F 
Patiënt  
Geslacht: man 
 
Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Bij de geboorte. 
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Ik ben thuis geboren, en er was een verloskundige bij. Mijn moeder zag dat ik helemaal rood 
was en toen ik twee dagen was had ik dus zodanig veel vochtverlies dat ik met spoed naar 
het ziekenhuis moest. Mijn ouders hebben drie jaar lang door heel het land gereisd om een 
arts te zoeken die een diagnose kon stellen.  
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
In het begin was het best wel slecht. Ik heb heel veel allergieën, voor pinda en noten, melk, 
vis, ei. Mijn IGE gehalte is 5000. Een arts heeft tegen mijn ouders gezegd stop met suikers 
en vanaf dat moment ging het eigenlijk een stuk beter met mij, ongeveer rond drie jaar. 
Verder is het redelijk stabiel gebleven. Vanaf mijn 16e was het weer heel slecht, mijn benen 
waren helemaal kapot en ik kon bijna niet lopen. Rond me 17e/18e is het weer een beetje 
stabiel geworden, waarschijnlijk kwam het door de puberteit. Je hebt twee versies de rode 
versie of de schilferige versie. Ik heb ook bamboe haar. 
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Met twee dagen en vanaf toen ziekenhuis in en uit.  
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Toen ik drie was, nu 20 jaar geleden. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Eczeem, psoriasis.  
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
Drie jaar. 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Het is relatief stabiel bij mij, nu toevallig is mijn nek kapot. Stress en allergieën zijn de 
triggers van de huidaandoening. 
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Basis zalf lanette. S’avonds kool teer vaseline. 
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Mijn ouders hebben mij zo makkelijk mogelijk opgevoed, je bent niet zielig. Ik sta sterk in 
mijn schoenen. Ik hou me strak aan mijn allergieën. Ik studeer gewoon, klasgenoten, 
vrienden.  
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Niet veel ik heb gewoon vrienden, klasgenoten.  
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Ik heb een beperkte energie. Maar er valt mee te leven. Ik probeer zo slim mogelijk met 
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mijn tijd om te gaan. Af en toe een powernap en dan pas weer wat gaan doen. 
 
Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
Relatief veel zalven met teer vroeger werd ik dan helemaal ingezwachteld. 2x per dag 
smeren in de ochtend een basis zalf lanette en s’avonds kool teer in vaseline.  
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Dermatologen, huisarts, longarts, kinderarts, cardioloog, mensen gespecialiseerd in groei 
vanwege groeistoornis.  
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Lastig te beantwoorden maar ik mis niks eigenlijk.  
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Nou het gaat eigenlijk goed, ik voel het aankomen als ik een opvlamming krijg van de 
huidaandoening, ik kijk goed naar mijn lichaam en weet precies wanneer ik mijn rust moet 
pakken.  
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
2 keer per dag smeren, me rust op tijd pakken, in bad, douchen elke dag, dan zalven, 
aankleden en naar werk. In de avond nog een keer zalven en dan slapen. 
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Heel vaag iets ooit gehoord. Denk dat het ondersteunen in zalven niet nodig is voor de 
oudere patiënten omdat deze al zelf goed weten hoe ze moeten zalven. Maar misschien bij 
ouders al vanaf dag 1 ondersteunen bij het zalven. Het is vooral op psychisch vlak waar veel 
ondersteuning nodig is.  
 
Bent u al behandeld door een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee, nog nooit. 
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
De huidaandoening is ontstaan bij de geboorte. Mijn moeder zag dat ik helemaal rood was 
en toen ik twee dagen oud was had ik zodanig veel vochtverlies dat ik met spoed naar het 
ziekenhuis moest. In het begin ging het slecht met mij, de artsen hadden tegen mijn ouders 
gezegd stop met suikers eten en vanaf dat moment ging het best goed met mij. Vanaf mijn 
16e jaar werd het weer slechter en mijn benen waren zo kapot dat ik bijna niet kon lopen. 
Rond me 18e jaar werd het weer stabiel. Je hebt twee versies van het Netherton de rode 
versie of de schilferige versie. Ik heb ook bamboe haar.  
 
Diagnose 
Vanaf mijn 3e levensjaar. Ik heb ook nog diagnoses zoals eczeem en psoriasis te horen 
gekregen voordat duidelijk werd dat ik Netherton had.  
 
Medicatie en zalven 
Basis zalf lanette. S’avonds kool teer vaseline. 
 
Psychosociaal 
Ik sta sterk in mijn schoenen, en ik heb gewoon vrienden. Verder studeer ik ook.  
 
Behandeling 
Relatief veel zalven met teer vroeger werd ik dan helemaal ingezwachteld. 2x per dag 
smeren in de ochtend een basis zalf lanette en s’avonds kool teer in vaseline. Verder ben ik 
nog met verschillende disciplines in aanraking gekomen zoals, dermatologen, huisarts, 
longarts, kinderarts, cardioloog, mensen gespecialiseerd in groei vanwege groeistoornis. 
 
Huidtherapie 
Denk dat het ondersteunen in zalven niet nodig is voor de oudere patiënten omdat deze al 
zelf goed weten hoe ze moeten zalven. Maar misschien bij ouders al vanaf dag 1 
ondersteunen bij het zalven. Het is vooral op psychisch vlak waar veel ondersteuning nodig 
is. 
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Interview G 
Patiënt  
Geslacht: meisje 
 
Wanneer is de huidaandoening ontstaan?  
Vanaf de geboorte.  
 
Hoe bent u er achter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (familiair) 
Ze zijn van alles gaan testen 1,5 jaar. Bij de geboorte gelijk naar de IC gegaan. Ze wisten 
gelijk dat het Ichthyosis was de arts zei dat het waarschijnlijk een lichte vorm was maar dit 
bleek niet zo te zijn. De huid ging heel erg vervellen en werd heel rood. Nu heeft ze alleen 
nog heel erg in het gezicht, verder het lichaam valt wel mee. Wij hebben veel op het internet 
gezocht omdat wij in het buitenland zaten. Met 5 weken zijn ze begonnen met onderzoeken 
maar pas na 1,5 jaar kwam het echt naar voren. Ze heeft geen wenkbrauwen en ze heeft 
alleen bovenwimpers. 
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
Het was eerst echt heel heftig, vervelde over het hele lichaam. Na een jaar stabiliseerde het 
, het zag er beter uit en het zit op een aantal plekken het meeste in het gezicht. Soms heb 
ze twee weken dat het weer erger is. Wij wonen nu in Singapore en omdat het zo vochtig is 
heb ze al een infectie opgelopen, hier had ze normaal nooit last van. Antibiotica helpt hier 
goed voor. In de warmte hier is ze wel roder.  
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Wij bleven gelijk in het ziekenhuis vanaf de geboorte. 
 
Hoelang weet u de diagnose al?  
Vanaf dat ze 1,5 jaar was. Dus nu 1,5 jaar ongeveer. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Congenitale Ichthysiforme Erythroderma (CIE).  
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
1,5 jaar. 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
- 
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
Vetten zalven. Lycobase uit Dubai. Vaseline/parafine. Alles wat heel vet is.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Hier lig ik vaak van wakker. Iedereen vraagt altijd wat is er met haar. Ik merk dat ze heel 
erg in paniek raak als kinderen te dichtbij komen. De kinderen van haar leeftijd hebben het 
nog niet door. En de grotere kinderen vragen er wel naar maar dat is al snel goed. Ik heb al 
een kaartje van de psycholoog voor als het nodig mocht zijn.  
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Ze heeft gewoon vriendinnetjes. Ze weet dat ze een rood gezicht heeft en anders eruit ziet. 
Maar hier ziet iedereen er anders uit, van verschillende culturen, dus het is niet echt een 
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groot thema voor haar. Ik heb gewoon een brief gestuurd voor alle ouders om het een 
beetje uit te leggen. Dan weet iedereen er van en dan kijk niemand hier meer raar van op.  
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Ze heeft heel erg last van de velletjes in haar oren, en heb nu oordoppen voor haar en de 
oren zien er echt goed uit.  
 
Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
Nog niks eigenlijk. Vetten zalven. Steroïden crème en af en toe antibiotica.  
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Kinderarts, allergoloog, immunoloog, diëtist voor de slechte groei, homeopaat.  
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Ze kunnen nog niet zoveel voor behandelingen ze zeggen voornamelijk goed smeren en zo 
door blijven gaan en meer is er niet. Er lopen wel wat onderzoeken.  
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Als ik vraag om psychologische hulp/mogelijkheden weten ze niet wie er in gespecialiseerd 
is, bij wie ik kan aankloppen. Dus ik mis een behandeltraject op psychologisch vlak.  
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Crèmes smeren, ‘s ochtends minuut of 20 in bad, dan crème, haren kammen voor de vellen 
30 min. Ik heb in de ochtend echt ongeveer 1,5 uur nodig om haar klaar te maken voor de 
dag. De juffen doen om een uur of 11 haar gezicht. En in de avond ook nog gecremed en de 
haar in de olie om de vellen los te weken. Het huis ligt onder de velletjes dus je moet vaak 
stofzuigen.  
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Ik heb er nog nooit van gehoord. Alleen heb mij er wel ingelezen, mij lijkt camouflage 
therapie zeker wel wat voor haar. Bij een dermatoloog is het meer je krijgt iets 
voorgeschreven, maar verder niet de uitleg erbij ja heel kort maar dan wil je nog meer 
bespreken maar hier heb je er dan geen tijd meer voor dat vind ik wel jammer. Als 
huidtherapeut ben je denk ik makkelijker bereikbaar.  
 
Bent u al behandeld door  een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee nog nooit.  
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
De huidaandoening is ontstaan bij de geboorte. Ze zijn van alles gaan testen toen ze 1,5 jaar 
was. Ze wisten gelijk dat het ging om ichthyosis en waarschijnlijk om een lichte vorm wat 
uiteindelijk niet zo was. De huid was rood en ging vervellen. Het is nu nog heel erg in het 
gezicht maar het lichaam valt mee. Het was eerst heel heftig en vervelde over het hele 
lichaam. Na een jaar stabiliseerde het en zag het er beter uit.  
 
Diagnose 
Vanaf dat ze 1,5 jaar was kregen wij de diagnose te horen. Verder hebben wij nog 
Congenitale Ichthyosiforme Erythroderma (CIE) vorm gehoord als diagnose voordat het 
bekend werd dat het over Netherton ging.  
 
Medicatie en zalven 
Vetten zalven. Lycobase uit dubai. Vaseline/parafine. Alles wat heel vet is. 
 
Psychosociaal.  
Hier lig ik als moeder vaak wakker van. Ik merk dat ze erg in paniek raakt als mensen te 
dichtbij komen. Ze heeft verder gewoon vriendinnetjes, ze weet dat ze er anders uitziet. 
Omdat wij in Singapore wonen ziet zij verschillende mensen met verschillende huidskleuren 
dus het valt dan niet zo op.  
 
Behandeling 
Vetten zalven. Steroïden crème en af en toe antibiotica. Verder zijn wij bij verschillende 
disciplines geweest zoals, kinderarts, allergoloog, immunoloog, diëtist voor de slechte groei, 
homeopaat. 
 
Huidtherapie 
Mij lijkt camouflage therapie zeker wel wat voor haar. Bij een dermatoloog is het meer je 
krijgt iets voorgeschreven, maar verder niet de uitleg erbij ja heel kort maar dan wil je nog 
meer bespreken maar hier heb je er dan geen tijd meer voor dat vind ik wel jammer. Als 
huidtherapeut ben je denk ik makkelijker bereikbaar. Ik mis verder psychische hulp 
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Interview H 
Patiënt  
Geslacht: man 
 
Wanneer ontstaat de huidaandoening? 
Ik ben geboren met de huidaandoening alleen was geheel niet duidelijk wat voor 
huidaandoening het was.  
 
Hoe is het verloop van de huidaandoening? 
Mijn gezondheid ging hard achter uit meteen na de geboorte en heb 5 maanden in het 
ziekenhuis gelegen voor onderzoeken en herstel. Daarna volgden nog vele ziekenhuis 
opnames voor onderzoeken en verslechterende gezondheid. 
 
Welke uiterlijke kenmerken hebben de Netherton patiënten en zijn deze bij 
iedere patiënt gelijk? 
Tot 3 jaar geleden had ik nog niemand ontmoet die dezelfde aandoening had of de uiterlijke 
kenmerken had als ik; rode en sterk vervellende huid en niet/slecht groeiend haar. 
 
Welke diagnose wordt er vaak nog meer gesteld voor dat de diagnose Netherton 
wordt vastgesteld? 
Bij mij is er vaak gesproken over Ichthyosis maar er is nooit echt die diagnose gesteld; men 
taste lang in het duister wat het was. 
 
Hoelang duurt het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
In mijn geval duurde dit traject zo’n 20 jaar; toen is mij meegedeeld dat het met aan 
zekerheid grenzende waarschijnlijkheid het Comel Netherton Syndroom is en later is dit door 
medisch onderzoek bevestigd. 
 
Welke medicatie/zalven worden gebruikt voor de huidaandoening? 
Er is geen genezende medicatie of zalf voor deze aandoening; ik smeer veel met 
Vaseline/Paraffine in Lanette I crème om de huid vet te houden en het vervellen te 
vertragen. 
 
Welke psychische gevolgen n.a.v. het Netherton syndroom ziet u bij 
de patiënten? 
Daar ik zelf patiënt ben die deze aandoening al heel zijn leven heeft weet ik niet wat het is 
om te leven zonder deze aandoening en heb ik mij zelf “van nature” redelijk beschermt 
tegen psychische effecten van deze aandoening. 
 
Welke sociale gevolgen n.a.v. het Netherton syndroom ziet u bij de patiënten? 
De aandoening heeft wel behoorlijke sociale gevolgen omdat het, bij mij, een heel duidelijk 
zichtbare aandoening is waar je niet om heen kunt. Dat schrikt mensen af en levert soms al 
dan niet vervelende reacties op zoals aanspreken/vragen stellen, maar ook uitschelden. Dit is 
in mijn geval naarmate ik ouder werd wel minder geworden/valt het mij minder op. 
Een groter probleem is dat het vinden van passend werk moeilijk is omdat het bedrijfsleven 
huiverig is mensen met een “onbekende”aandoening in dienst te nemen omdat men niet 
weet hoe daarmee om te gaan en men bang is voor “veel” ziekteverzuim. 
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening patiënten in het dagelijks leven? 
In mijn geval belemmert het mij behoorlijk in het dagelijks leven; elke dag moet ik heel 
vroeg op om in bad te gaan en mijn huid te laten weken/oude vellen eraf te wassen en te 
smeren. Gedurende de dag vervel ik veel en dat levert veel overlast op voor mijzelf en voor 
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anderen, dus wat opgeruimd moet worden. Daarnaast is zonlicht niet goed dus de zomer is 
geen goed jaargetijde; altijd met lange mouwen en langer broek en hoed op. Ook wat 
betreft vakanties levert het belemmeringen op omdat ik een bad nodig heb. 
 
Welke behandelingen zijn er allemaal voor het Netherton syndroom? 
Voor zover mij bekend zijn er geen genezende behandelingen; alleen behandelingen die de 
symptomen moeten onderdrukken zoals smeren met crème of nieuwe “proef” behandelingen 
zoals infuus met immunoglobuline. 
 
Wanneer spreekt men van een gezond beeld bij Netherton patiënten, en word de 
behandeling gestopt? 
Naar mijn idee kun je bij een huid die aangetast is door het Netherton syndroom niet 
spreken van een gezond huid beeld; het kan naar omstandigheden van zo goed als mogelijk 
tot heel slecht zijn, en alle gradaties daartussen. Voor mij is de huid goed als het vervellen 
door goed smeren, de juiste weersomstandigheden (vochtig, niet te warm en niet te koud 
weer) en weinig druk en stress tot een minimum beperkt kan worden. 
 
Met welke disciplines krijgt de patiënt te maken het gehele traject? 
Ik heb te maken (gehad) met de kinderarts, dermatoloog, KNO arts en oog arts. De laatste 
twee door gevolgen van het Netherton syndroom (niet sluitende ogen en ontstoken 
gehoorgangen door vervelling. 
 
Wat vind men van het traject wat men volgt voor de aandoening? 
Het traject is was bij mij niet van te voren uitgestippeld en veel behandelingen komen omdat 
ik klachten heb. De periodieke controles gaan naar mijn mening goed. 
 
Waar heeft men behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Ik vind dat consulten en behandelingen efficiënt afgehandeld moeten worden, maar wel met 
goede uitleg over wat er gedaan gaat worden en waarom, of waarom iets niet gedaan (kan) 
worden. 
 
Hoe gaat de patiënt thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Ik verzorg mijzelf maar aangezien ik thuiswonend ben nemen mijn vader en moeder het 
overgrote deel van het schoonhouden en heel de was (kleren en beddengoed) voor hun 
rekening. Medische zaken regel ik zelf. 
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Van het beroep huidtherapeut wist ik tot dit mailtje weinig tot niets. Of het van nut kan zijn 
naast de dermatoloog hangt denk ik af van persoon tot persoon. 
 
Worden er nu patiënten behandeld door een huidtherapeut? en denkt u dat er 
een samenwerking met de huidtherapeut kan plaatsvinden? 
Ik neem aan dat er u personen door een huidtherapeut behandeld worden omdat er 
huidtherapeuten opgeleid worden. Als de huidtherapeut en de dermatoloog goed samen 
werken en er geen elkaar tegensprekende adviezen aan of overlappingen voor de patiënt 
zijn kan dit een aanvulling zijn. 
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
Het is gelijk bij de geboorte ontstaan. Mijn gezondheid ging hard achter uit en heb meteen in 
het ziekenhuis gelegen voor onderzoeken en herstel.  
 
Diagnose 
Na 20 jaar wisten ze dan eindelijk wat het was. Er is veel gesproken over ichthyosis maar 
verder was er nog nooit een diagnose gesteld. 
 
Medicatie en zalven 
Er is geen genezende medicatie of zalf voor deze aandoening; ik smeer veel met 
Vaseline/Paraffine in Lanette I crème om de huid vet te houden en het vervellen te 
vertragen. 
 
Psychosociaal.  
De aandoening heeft wel behoorlijke sociale gevolgen omdat het, bij mij, een heel duidelijk 
zichtbare aandoening is waar je niet om heen kunt. Dat schrikt mensen af en levert soms al 
dan niet vervelende reacties op zoals aanspreken/vragen stellen, maar ook uitschelden. Dit is 
in mijn geval naarmate ik ouder werd wel minder geworden/valt het mij minder op. 
Een groter probleem is dat het vinden van passend werk moeilijk is omdat het bedrijfsleven 
huiverig is mensen met een “onbekende”aandoening in dienst te nemen omdat men niet 
weet hoe daarmee om te gaan en men bang is voor “veel” ziekteverzuim. 
 
Behandeling 
Ik heb te maken (gehad) met de kinderarts, dermatoloog, KNO arts en oog arts. De laatste 
twee door gevolgen van het Netherton syndroom (niet sluitende ogen en ontstoken 
gehoorgangen door vervelling). Voor zover mij bekend zijn er geen genezende 
behandelingen; alleen behandelingen die de symptomen moeten onderdrukken zoals smeren 
met crème of nieuwe “proef” behandelingen zoals infuus met immunoglobuline. 
 
Huidtherapie 
Of het van nut kan zijn naast de dermatoloog hangt denk ik af van persoon tot persoon. Als 
de huidtherapeut en de dermatoloog goed samen werken en er geen elkaar tegensprekende 
adviezen aan of overlappingen voor de patiënt zijn kan dit een aanvulling zijn. 
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Interview I 
Patiënt  
Geslacht: Vrouw 
 
Wanneer is de huidaandoening (+ verloop) ontstaan? 
Bij mijn geboorte, vanaf 29 juni 1994. 
 
Hoe bent u erachter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (Familiair) 
Toen ik een paar weken oud was kwam een vriendin van mijn moeder met het tijdschrift 
Libelle waarin een artikel stond over de huidaandoening Ichthyosis dat Prof. Dr. P.M Steijlen 
had geschreven. Mijn ouders lazen dit en ze zeiden dat het precies beschreven was zoals ik 
er op dat moment uitzag. Allereerst gingen mijn ouders met dit artikel naar het AZM-
ziekenhuis in Maastricht om dit te laten zien. Maar daar werden zei uitgelachen en de artsen 
zeiden dat zei niet zomaar uit een artikel dat konden concluderen. Onderaan het artikel 
stond een telefoonnummer bij van het Radboud ziekenhuis in Nijmegen afdeling 
dermatologie. Mijn moeder belde daar naartoe om een afspraak te maken met de Professor. 
De wachttijd was 6 weken. Samen met mijn ouders ging ik naar de Professor in het 
ziekenhuis in Nijmegen. Daar aankomen op de afdeling Dermatologie hadden de artsen 
alleen maar oog voor mij over hoe bijzonder ik eruitzag. Ze hebben toen allerlei onderzoeken 
gedaan en bloed afgenomen. Bij een onderzoek moesten ze 100 haren hebben maar die had 
ik helaas niet. Ik was compleet kaal. Ze hebben met een scheermesje enkele haren kunnen 
weghalen. Na 4 weken kon ik weer terug op spreekuur komen en mochten mijn ouders 
onder de microscoop kijken naar de haren. Daaruit bleek dat ik de huidziekte Ichthyosis 
Netherton Syndroom had. Dat zag je duidelijk aan de haren omdat dit bamboe haar was.  
 
Wat voor allergieën heeft u? 
Ik heb als kind allerlei allergie testen gehad en daaruit bleek dat ik voor alles allergisch ben 
behalve voor Kabeljauw. Later op 14 jarige leeftijd ben ik nog eens op alles getest en toen 
kwam eruit dat ik allergisch ben voor huisstofmijt, pollen, noten , en huisdieren. 
 
Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
Mijn huid zag er rood en schilferig uit (steeds aan het vervellen). 
 
Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
Direct na de geboorte. 
 
Hoelang weet u de diagnose al? 
Vanaf 4 maanden na mijn geboorte. 
 
Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het 
om het Netherton syndroom ging?  
Sebbororisch Eczeem.  
 
Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
Ongeveer 4 maanden 
 
Is de huidaandoening nu stabiel? 
Sinds anderhalf jaar is het nu redelijk stabiel door het infuus wat ik nu iedere maand krijg. 
Iedere maand heb ik ongeveer 1 a 2 weken huidirritaties waardoor mijn dagelijkse 
bezigheden flink verstoord word. 
 
Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
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Zalven: Vaseline Paraffine, Flamazine, Zinkzalf. 
Medicatie: Immuunglobuline Privigen.  
 
Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
Ik vind het zelf niet fijn dat ik deze huidziekte heb. Je moet met alles rekening houden en je 
staat overal in de belangstelling. Maar ik heb dit wel vanaf mijn geboorte dus ik weet niet 
beter dat ik deze ziekte heb. 
 
Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
Contacten met andere blijft altijd moeilijk ze zien direct aan mij dat ik anders ben dan 
anderen. Daardoor verlies je wel contacten omdat ze er niet goed mee om kunnen gaan. 
Ik deed de opleiding S.A.W Sociaal Agogisch Werk en daarbij moest ik stage gaan lopen bij 
een kinderopvang. Maar daar weigerde ze mij vanwege mijn uiterlijk (mijn huidziekte dus). 
Daardoor werd ik gedwongen te stoppen met de opleiding. Sinds 5 maanden werk ik bij de 
Hema en daar merk je aan de mensen dat ze wel zien dat ik anders ben maar dat ze toch 
normaal met mij om kunnen gaan. Mijn sociale vriendenkring is door de huidziekte ook niet 
zo groot. Als ik last heb van mijn huid moet ik vaak de afspraken afzeggen die ik dan met 
mijn vriendinnen gemaakt heb. 
 
Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
Als ik last heb van mijn huid kan ik niet veel doen. Dan moet ik een paar keer per dag mijn 
lichaam helemaal insmeren. Ik kan dan moeilijk bewegen omdat alles dan pijn doet. 
Ook de kleren plakken dan aan mijn huid vast dus moet ik deze vaak wisselen de hele dag 
door. Dus de enige oplossing is dan op bed gaan liggen. Daardoor kan ik niet weg van huis. 
Dus kan ik niet gaan werken of andere sociale dingen gaan doen. Tijdens het vrijen is het 
lastiger omdat de huid dan veel pijn doet. 
 
Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 
behandeling? 
Hormoonbehandeling, teerzalf behandeling, Antibiotica, heb verschillende zalven 
uitgeprobeerd en de infuusbehandeling die ik nu maandelijks krijg. 
 
Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
Ziekenhuis Radboud in Nijmegen, Ziekenhuis AMC Amsterdam, Ziekenhuis Erasmus Mc 
Rotterdam, Ziekenhuis UMC Utrecht, Ziekenhuis AZM Maastricht en Ziekenhuis Clinicum 
Aken. 
 
Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
Op dit moment goed door het infuus die ik nu maandelijks krijg en daarbij zichtbaar resultaat 
zie. 
 
Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
Sinds ik de infuusbehandeling thuis toegediend krijg vind ik het veel fijner dan in het 
ziekenhuis zelf. Dat ik steeds dezelfde dokters en verpleegsters krijg zodat ik niet steeds 
hoef uit te leggen wat ik heb! 
 
Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
Ik zalf mijn lichaam iedere ochtend en avond zelf in nadat ik gedoucht ben. Ik gebruik 
neutrale wasmiddelen, shampoos en zepen. Ik draag alles van katoen en ook mijn 
beddengoed is van katoen. Ik plan zelf ook rustmomenten in om mijn lichaam rust te geven. 
  
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
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Dat een huidtherapeut mensen met een zieke of beschadigde huid helpt en verzorgt. 
 
Bent u al behandeld door  een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
Nee. 
 
Wat denk u dat een huidtherapeut kan betekenen voor patiënten met deze 
huidaandoening? 
Niks omdat mijn huidbeeld heel vaak veranderd.  
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Fragmenteren en labelen 
 
Huidaandoening 
Toen ik een paar weken oud was kwamen me ouders erachter (door een artikel in een 
tijdschrift). Me ouders zijn eerst uitgelachen door artsen dat ze met het artikel aankwamen, 
hierna zijn ze naar het Radboud ziekenhuis in Nijmegen gegaan. Ze hebben hier allerlei 
onderzoeken gedaan en bloed afgenomen. Door een haar onderzoek zijn ze tot de conclusie 
gekomen dat het ging om het Netherton syndroom. Ik heb ook bamboe haar.  
 
Diagnose 
Vanaf me 4e maand na mijn geboorte. Eerder werd er gesproken over sebbororisch eczeem.   
 
Medicatie en zalven 
Zalven: Vaseline Paraffine, Flamazine, Zinkzalf. 
Medicatie: Immuunglobuline Privigen. 
 
Psychosociaal.  
Ik vind het zelf niet fijn dat ik de huidziekte heb. Contact met andere blijft moeilijk. Ik wilde 
voor mijn opleiding stage lopen in een kinderopvang maar hier ben ik geweigerd vanwege 
me uiterlijk. Hierdoor werd ik gedwongen om te stoppen met mijn opleiding. Mijn sociale 
vriendenkring is ook niet zo groot. Als ik er last van mijn huid heb kan ik niet veel doen want 
me kleren plakken dan aan mijn huid en ik kan dan niks anders doen dan op bed liggen. 
Hierdoor kan ik niet gaan werken of andere sociale dingen doen. Ook tijdens het vrijen is het 
lastiger omdat de huid veel pijn doet.  
 

Behandeling 

Hormoonbehandeling, teerzalf behandeling, Antibiotica, heb verschillende zalven 

uitgeprobeerd en de infuusbehandeling die ik nu maandelijks krijg. Ik ben bij verschillende 

ziekenhuizen onder behandeling geweest zoals, Ziekenhuis Radboud in Nijmegen, Ziekenhuis 

AMC Amsterdam, Ziekenhuis Erasmus Mc Rotterdam, Ziekenhuis UMC Utrecht, Ziekenhuis 

AZM Maastricht en Ziekenhuis Clinicum Aken. 

 

Huidtherapie 

Ik denk dat een huidtherapeut niks kan betekenen voor mij omdat mijn huidbeeld steeds 

veranderd.  
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Bijlage B: Interviews Huidtherapeuten 

 

Interview J  

Beroep: Huidtherapeut 

 

Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 

ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 

wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 

problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 

huid en infecties.  

 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord? 
Nee, dat had ik nog nooit. Ben wel bekend met Ichtyosis. 
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk? 
Nog nooit. Ooit 1 advies-vraag bij Ichtyosis gehad, verder niet. 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom? 
Ja, maar beperkt.  Wij kunnen alleen met adviezen ondersteunen, geen diagnose stellen en 
geen medicatie voorschrijven. 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten? 
Voorlichting geven en helpen in zoektocht naar juiste huidverzorgingsproducten. Met ureum 
bv? Verder heel belangrijk om prettige steunkousen te krijgen en evt mee te denken bij niet-
elastische verbanden (klittenbandsysteem) voor andere lichaamsdelen dan onderbenen. 
Dus eigenlijk alleen steunkousen aanmeten en voorlichting/adviezen. 
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Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces (rol in het 
behandelproces) van deze patiënten? (denk hierbij aan adviseren, voorlichten, 
etc.) 
Voorlichting huidverzorgingsproducten en de zoektocht daarin ondersteunen (langer iets 
proberen, ander ‘fout’ gedrag opsporen zoals te heet douchen/zeepgebruik). En natuurlijk 
indien nodig doorverwijzen om een diagnose te krijgen! 
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
Niet perse. Dermatoloog heeft vaak te weinig tijd voor dit soort voorlichtingsgesprekken, 
maar een specialistisch verpleegkundige zou dat wel heel goed kunnen. Indien die niet 
aanwezig is; kan een huidtherapeut die rol heel goed vervullen vind ik. 
 
Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
Nee, zo te horen komen ontstekingen zeer frequent voor en dan is medicatie noodzakelijk. 
Dus zo’n patiënt moet sowieso standaard bij een arts onder controle staan hiervoor. 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten? 
Ik denk dat een netwerk van specialisten (dermatologen/huidtherapeuten etc) een positieve 
uitwerking kan hebben ter verduidelijking voor de patiënten. Juist omdat het een kleine 
groep is en weinig mensen expertise hierin hebben. Lotgenotencontact lijkt me ook heel 
belangrijk. 
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Voorlichting geven en helpen in zoektocht naar juiste huidverzorgingsproducten. Met ureum 
bv? Verder heel belangrijk om prettige steunkousen te krijgen en evt mee te denken bij niet-
elastische verbanden (klittenbandsysteem) voor andere lichaamsdelen dan onderbenen. Dus 
ik denk eigenlijk alleen steunkousen aanmeten en voorlichting/adviezen. 
 
Samenwerking 
Ik denk dat een netwerk van specialisten (dermatologen/huidtherapeuten etc) een positieve 
uitwerking kan hebben ter verduidelijking voor de patiënten. 
 
Rol van de huidtherapeut in het behandelproces 
Voorlichting huidverzorgingsproducten en de zoektocht daarin ondersteunen (langer iets 
proberen, ander ‘fout’ gedrag opsporen zoals te heet douchen/zeepgebruik). En natuurlijk 
indien nodig doorverwijzen om een diagnose te krijgen! 
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Interview K 
Beroep: Huidtherapeut 
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord? 
Tot nu toe had ik hier nog nooit van gehoord. 
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk?  
Tot nu toe geen. 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom? 
Ja zeker. Ik denk dat wij als huidtherapeuten in dit soort trajecten, gezien de chronische 
aard, mits we voldoende bijscholing gaan volgen, cliënten kunnen ondersteunen in het 
zelfmanagement.  
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten? Wat 
voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? (denk 
hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.)  
Allereerst kunnen wij uitleg geven over de fysiologie en anatomie van de huid, vervolgens 
over de pathologie van deze aandoening. Dan uitleg over de verschillende 
behandelmogelijkheden, zoals het insmeren van de huid, over de verschillende ingrediënten 
die in crèmes/zalven zitten. 
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  
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Zeker. Ik denk dat de huidtherapeut de enige professional op het gebied van 
huidproblematiek in de eerstelijn is. We zijn direct toegankelijk. De overheid wil chronische 
zorg graag dicht bij huis. Evt een huidtherapeutisch spreekuur in huisartsenpraktijken. 
Coaching bij deze huidproblemen lijkt mij een goede aanvulling op de behandeling. Ik denk 
dat het belangrijk is om via bijvoorbeeld het RPS formulier er achter te komen waar de 
beperkingen van de cliënt in het dagelijks leven zitten. Vervolgens samen met de cliënt 
bekijken hoe de cliënt met deze beperkingen om kan gaan, doelen stellen, etc. 
 
Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  
Ik denk dat de dermatoloog te ver van de cliënt staat. De dermatoloog is dé medisch 
deskundige op het gebied van huidproblematiek maar zal zich voornamelijk bezig moeten 
houden met diagnostiek en voorschrijven van de juiste medicatie. Ter ondersteuning zou de 
cliënt naar de huidtherapeut kunnen, adviezen, voorlichting etc is zo belangrijk bij 
(chronische)huidaandoeningen. Het gaat om hoe de cliënt kan blijven functioneren en 
participeren in de samenleving, de kwaliteit van leven. Daar is kennis over de aandoening 
voor nodig. Alleen een dermatoloog kan deze zorg niet bieden, daar is die zorg veel te duur 
voor. Huidtherapeut is gevestigd in de buurt van de cliënt, lage drempel om advies in te 
winnen. 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten? 
Na diagnostiek krijgt de cliënt het advies om contact op te nemen met de huidtherapeut. Evt 
via een EPD informatie uitwisseling waarbij de cliënt bepaald wat de dermatoloog en 
huidtherapeut te zien krijgen. (cliënt is beheerder van zijn eigen dossier) 
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Allereerst kunnen wij uitleg geven over de fysiologie en anatomie van de huid, vervolgens 
over de pathologie van deze aandoening. Dan uitleg over de verschillende 
behandelmogelijkheden, zoals het insmeren van de huid, over de verschillende ingrediënten 
die in crèmes/zalven zitten. 
 
Samenwerking 
Na diagnostiek krijgt de cliënt het advies om contact op te nemen met de huidtherapeut. Evt 
via een EPD informatie uitwisseling waarbij de cliënt bepaald wat de dermatoloog en 
huidtherapeut te zien krijgen. (cliënt is beheerder van zijn eigen dossier) 
 
Rol van de huidtherapeut in het behandelproces 
Ik denk dat wij als huidtherapeuten in dit soort trajecten, gezien de chronische aard, mits we 
voldoende bijscholing gaan volgen, cliënten kunnen ondersteunen in het zelfmanagement. 
Coaching bij deze huidproblemen lijkt mij een goede aanvulling op de behandeling. Ik denk 
dat het belangrijk is om via bijvoorbeeld het RPS formulier er achter te komen waar de 
beperkingen van de cliënt in het dagelijks leven zitten. Vervolgens samen met de cliënt 
bekijken hoe de cliënt met deze beperkingen om kan gaan, doelen stellen, etc. 
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Interview L  
Beroep: Huidtherapeut  
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord?  
Ik had er nog niet van gehoord. 
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk?  
In 8,5 jaar tijd nog niemand mee gezien in de praktijk. 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom?  
Wellicht met huidadviezen en oedeemtherapie (steunkousen). 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten?  
Het geven van huidverzorgingsadvies en oedeemtherapie (MLD, tek). 
 
Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? 
(denk hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.)  
Ik denk dat wij als huidtherapeut met onze kennis goed advies mbt huidverzorging kunnen 
geven en leefregels. 
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  
Ja maar wel in samen werking met een dermatoloog/ arts.  
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Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  
Gedeeltelijk wel. Dermatoloog heeft vaak weinig tijd en schrijft medicatie voor maar daar 
houdt het niet bij op. Voor wat extra advies en evt behandeling van oedeem zijn wij als HT 
zeer goed inzetbaar. 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten? 
Zeker samenwerking. Misschien kun je het zien zoals een acne patiënt. Daarbij verwijst 
dermatoloog vaak naar ons voor (ik noem het even) nazorg. Denk dat dat voor deze 
patiënten groep ook geldt. Wij kunnen weer andere dingen dan de dermatoloog.  
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Hierbij denk ik aan het geven van huidverzorging advies en oedeemtherapie (MLD, tek). 
 
Samenwerking 
Zeker samenwerking. Misschien kun je het zien zoals een acne patiënt. Daarbij verwijst 
dermatoloog vaak naar ons voor (ik noem het even) nazorg. Denk dat dat voor deze 
patiënten groep ook geldt. Wij kunnen weer andere dingen dan de dermatoloog. 
 
Rol van de huidtherapeut in het behandelproces 
Wellicht met huidadviezen en oedeemtherapie (steunkousen). Ik denk dat wij als 
huidtherapeut met onze kennis goed advies mbt huidverzorging kunnen geven en leefregels. 
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Interview M  
Beroep: Huidtherapeut 
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 

Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord?  

Nee, voor dit onderzoek heb ik nog niet eerder van Netherton syndroom gehoord. 
  

Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk?  

Nee (Ik ben ook nog niet zo lang afgestudeerd juli 2014).  

 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom?  

Ja, dat denk ik wel. Over beharing zou behandeld kunnen worden en het oedeem wellicht 
met MLD. 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 

nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  

 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 

oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten?  

Indien er teveel haargroei aanwezig is, zouden wij dat wellicht met de laser of elektrische 
epilatie kunnen behandelen (uiteraard met extra veel beleid). Ook zouden wij MLD kunnen 
toepassen om te kijken of dit een positief effect geeft. 
 
Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? 
(denk hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.)  

Als er veel sprake van oedeem is, kunnen wij de patiënt hierin begeleiden met de tips wat 
wel te doen en wat niet. Een adviserende rol over product gebruik, indien de patiënt dit nog 
niet ontvangen heeft. Daarbij kunnen wij een luisterend oor beide en wellicht zorgen dat de 
patiënt wat prettiger door het leven gaat als er wat symptomen bestreden kunnen worden.  



59 
 

 

 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  

Als de MLD behandeling of het ontharingsproces effectief is bij deze patiënten kan dat zeker 
hun leven positief beïnvloeden. Ik weet niet of dat zo is, maar ik zou het zeker proberen. 
 
Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
Nee, dat vind ik niet. De dermatoloog is bevoegd om medicatie voor de schrijven, wij niet. 
Wel zou een samenwerking wellicht voor een nog beter resultaat voor de patiënt kunnen 
zorgen. 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten?  

Ik denk dat een samenwerking met dermatoloog of discipline waar de patiënt onder 
behandeling staat van groot belang is. Zeker gezien wij hier weinig ervaring mee 
hebben.  Als ik een patiënt onder behandeling krijg, zou ik altijd eerst toestemming van de 

arts willen of het wel verantwoord is om te gaan behandelen. 
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Indien er teveel haargroei aanwezig is, zouden wij dat wellicht met de laser of elektrische 
epilatie kunnen behandelen (uiteraard met extra veel beleid). Ook zouden wij MLD kunnen 
toepassen om te kijken of dit een positief effect geeft. 
 
Samenwerking 
Ik denk dat een samenwerking met dermatoloog of discipline waar de patiënt onder 
behandeling staat van groot belang is. Zeker gezien wij hier weinig ervaring mee hebben.  
Als ik een patiënt onder behandeling krijg, zou ik altijd eerst toestemming van de arts willen 
of het wel verantwoord is om te gaan behandelen. 
 
Rol van de huidtherapeut in het behandelproces 
Als er veel sprake van oedeem is, kunnen wij de patiënt hierin begeleiden met de tips wat 
wel te doen en wat niet. Een adviserende rol over product gebruik, indien de patiënt dit nog 
niet ontvangen heeft. Daarbij kunnen wij een luisterend oor beide en wellicht zorgen dat de 
patiënt wat prettiger door het leven gaat als er wat symptomen bestreden kunnen worden. 
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Interview N  
Beroep: Huidtherapeut  
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord?  
Ichtyosis wel, Netherton syndroom niet. 
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk? 
0 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom?  
Op dit moment niet. 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 

Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, 
met oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als 
ze klein zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten?  
Indien geïndiceerd kan mld mogelijk zijn en aanmeten van kousen. 
 
Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? 
(denk hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.)  
Als ik meer van het syndroom weet; met namen voorlichting. 
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  
Voor voorlichtingen indien mogelijk mld en kousen kan een huidtherapeut toegevoegde 
waarde geven. 
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Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt?  
Wat doet een dermatoloog naast het voorschrijven van medicatie en zalven? Zodra het om 
mld gaat, dan naar een huidtherapeut. Als het alleen gaat om medicatie en voorlichting kan 
een dermatoloog of dermatologisch verpleegkundige dit ook. 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten?  
Weet ik niet. 
 

Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Ik denk niet dat we wat kunnen betekenen op dit moment. Indien geïndiceerd kan mld 
mogelijk zijn en aanmeten van kousen. 
 
Samenwerking 
Ik weet niet hoe ik dit voor mij moet zien. 
 
Rol van de huidtherapeut in het behandelproces 
Als ik meer van het syndroom weet; met name voorlichting geven dan. 
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Interview O  
Beroep: Huidtherapeut  
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord? 
Ik heb niet eerder van dit specifieke syndroom gehoord maar wel van andere 
verhoorningsstoornissen zoals Ichtyosis.  
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk? 
Geen 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom? 
Naar aanleiding van het lezen van de informatie denk ik dat wij als Huidtherapeut enkel een 
adviserende rol op ons kunnen nemen. Naar mijn mening kunnen wij binnen een team van 
specialisten (kinderarts en dermatoloog) een toevoeging zijn.  
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten? 
Adviserende rol m.b.t. zalven. Welke zalf, hoe aan te brengen, hoeveel aan te brengen, hoe 
herken je infecties? Wat te doen bij het ontstaan van beginnende infectie. Indien de huid dit 
toelaat lichte vorm van oedeemtherapie waarbij tevens advies m.b.t. therapeutische kousen. 
Zalven en kousen gaan vaak niet samen, hoe hiermee om te gaan? 
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Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? 
(denk hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.) 
Adviserende rol. Naar mijn idee het beste wanneer je als Huidtherapeut in het ziekenhuis 
werkt of in een zorgcentrum waar ook huisartsen werken. Naar mijn idee is het minder 
effectief als je een losse praktijk hebt en daarmee niet gemakkelijk contact hebt met 
specialisten. 
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
Ik denk dat de Huidtherapeut een toevoeging kan zijn binnen het behandeltraject. Ik vraag 
me echter af hoe en door wie deze “adviserende rol” nu wordt ingevuld.  
 
Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
Nee zeker niet. Binnen onze studie komt deze aandoening minimaal naar voren. Wanneer 
het lesmateriaal wordt aangepast en de Huidtherapeut standaard binnen een polikliniek 
Dermatologie zit zouden wij een toevoeging kunnen zijn. 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten? 
Ik denk dat een samenwerking het allerbelangrijkste is om de patiënt zo goed mogelijk te 
helpen. 
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Adviserende rol m.b.t. zalven. Welke zalf, hoe aan te brengen, hoeveel aan te brengen, hoe 
herken je infecties? Wat te doen bij het ontstaan van beginnende infectie. Indien de huid dit 
toelaat lichte vorm van oedeemtherapie waarbij tevens advies m.b.t. therapeutische kousen. 
Zalven en kousen gaan vaak niet samen, hoe hiermee om te gaan? 
 
Samenwerking 
Ik denk dat een samenwerking het allerbelangrijkste is om de patiënt zo goed mogelijk te 
helpen. 
 
Rol van de huidtherapeut in het behandelproces 
Naar aanleiding van het lezen van de informatie denk ik dat wij als Huidtherapeut enkel een 
adviserende rol op ons kunnen nemen. Naar mijn mening kunnen wij binnen een team van 
specialisten (kinderarts en dermatoloog) een toevoeging zijn. Naar mijn idee het beste 
wanneer je als Huidtherapeut in het ziekenhuis werkt of in een zorgcentrum waar ook 
huisartsen werken. Naar mijn idee is het minder effectief als je een losse praktijk hebt en 
daarmee niet gemakkelijk contact hebt met specialisten. 
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Interview P  
Beroep: Huidtherapeut  
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord? 
Ik heb niet eerder van dit specifieke syndroom gehoord. 
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk? 
Geen 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom? 
Zoals je al aangeeft, zijn de symptomen te behandelen in zoverre, er dient "huidonderhoud" 
gepleegd te worden. De huid die rood en schilferend is, moet uiteraard verzorgd worden. 
Dit gebeurt met zalven en crèmes. Dit geeft comfort aan de huid, souplesse. Infecties 
kunnen desastreus zijn, waardoor agressieve behandelmethodes achterwege moeten blijven, 
etc. 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten? 
Het behandelen van oedeem moet geen probleem zijn voor een huidtherapeut. 
Oedeemtherapie geeft de mogelijkheid om uiteindelijk met een therapeutisch elastische kous 
het oedeem te consolideren, waardoor er geen lekkage van lymfevocht meer plaats vindt, de 
pijn minder wordt en de stabiliteit vergroot kan worden. 
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Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? 
(denk hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.) 
 -  
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
- 
 
Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
- 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten? 
In zijn algemeenheid denk ik dat er in samenwerking met de dermatoloog, mogelijk 
psycholoog en internist een passend beleid gevoerd moet worden. 
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Het behandelen van oedeem moet geen probleem zijn voor een huidtherapeut. 
Oedeemtherapie geeft de mogelijkheid om uiteindelijk met een therapeutisch elastische kous 
het oedeem te consolideren, waardoor er geen lekkage van lymfevocht meer plaats vindt, de 
pijn minder wordt en de stabiliteit vergroot kan worden. 
 
Samenwerking 
In zijn algemeenheid denk ik dat er in samenwerking met de dermatoloog, mogelijk 
psycholoog en internist een passend beleid gevoerd moet worden. 
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Interview Q  
Beroep: Huidtherapeut  
 
Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van ichtyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord? 
Ik heb nog nooit een patiënt gezien met het Netherton syndroom. 
 
Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk? 
Geen 
 
Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u 
uitleggen waarom? 
Zoals je al aangeeft, zijn de symptomen te behandelen in zoverre, er dient "huidonderhoud" 
gepleegd te worden. De huid die rood en schilferend is, moet uiteraard verzorgd worden. 
Dit gebeurt met zalven en crèmes. Dit geeft comfort aan de huid, souplesse. Infecties 
kunnen desastreus zijn, waardoor agressieve behandelmethodes achterwege moeten blijven, 
etc. 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten? 
Ik denk wel dat wij als HT iets kunnen betekenen voor deze patiënten groep 
In de vorm van begeleiden en advies betreft de verzorging van de huid ,zelfmanagement  
De therapie oedeemtherapie en aanmeten TEK. 
 
Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? 
(denk hierbij aan adviseren, voorlichten, etc.) 
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 Zie hierboven 
 
Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces 
van deze patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
-  
 
Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu 
deze patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
- 
 
Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van 
Netherton patiënten? 
Alles in overleg met huisarts, dermatoloog,wijkverpleging en eventueel psycholoog  
 
Fragmenteren en labelen 
 
Behandeling 
Ik denk wel dat wij als huidtherapeuten iets kunnen betekenen voor deze patiënten groep. 
In de vorm van begeleiden en advies betreft de verzorging van de huid ,zelfmanagement, de 
therapie oedeemtherapie en aanmeten TEK 
 
Samenwerking 
Bovengenoemde in overleg met huisarts, dermatoloog,wijkverpleging en eventueel 
psycholoog 
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Bijlage C: Interview Dermatoloog 

Interview R 
Beroep: Dermatoloog 
 
Wat weet u van de huidaandoening Netherton syndroom (ichthyosis)? 
Heel veel in ben de expert op het gebied van het Netherton syndroom.  
 
Ziet u vaak patiënten met het Netherton syndroom in uw praktijk zo ja, hoe vaak? 
Je ziet eigenlijk geen patiënten in de praktijk daarvoor is de huidaandoening te zeldzaam 
voor. Ik ben kinderdermatoloog dat is mijn superspecialisatie. Ik heb eerst 1 toen 2 toen 3 
patiënten leren kennen met deze aandoening. Toen heb ik bedacht of het niet fijn zou zijn 
voor de patiënten om elkaar te leren kennen. Toen heb ik dat georganiseerd een 
patiëntendag dat waren er toen 7 ongeveer en nu zitten we op een aantal van 15 patiënten. 
Er zijn nog twee patiënten alleen die zitten nog niet in de groep.  
 
Welke uiterlijke kenmerken hebben de Netherton patiënten en zijn deze bij 
iedere patiënt gelijk? 
Ze behoren tot de groep Ichthyosis ziekte. De meeste mensen worden rood geboren, bij een 
deel van de mensen blijft dat en bij een ander deel gaat het over in een mildere vorm de 
ichthyosis linearis circumflexa een soort grillig patroon op de huid met een dubbelwandige 
schilfering. Veel patiënten hebben als het slecht gaat de rode vorm en wanneer het wat 
beter gaat hebben zij de schilferende versie. Ze hebben haarafwijkingen ‘’bamboe haar’’. En 
zij hebben atopie , aanleg voor allergische aandoeningen. Dit is de trias en als je de trias heb 
dan heb je het Netherton syndroom. De mensen lijken een beetje op elkaar, de meeste 
hebben kort haar. 
 
Welke psychische gevolgen n.a.v. het Netherton syndroom ziet u bij de 
patiënten?  
Officieel is daar niks over bekend, de patiënten zijn niet anders gewent maar beseffen dus 
niet dat ze anders zijn dan andere ‘’normale’’ mensen. Wat wel voorkomt is dat de mensen 
een beperkte energie hebben. Er komt nog een onderzoek. 
 
Welke sociale gevolgen n.a.v. het Netherton syndroom ziet u bij de patiënten? 
De mensen hebben een beperkte energie dus hierdoor kunnen ze dus minder ondernemen 
dan normaal. Bijvoorbeeld als 1 van de patiënten wil gaan stappen op zaterdag avond moet 
hij eerst voordat die weg gaat even slapen. Dat is normaal toch wel anders bij mensen van 
rond de 20 jaar.  
 
Wat doen jullie met de psychische/sociale gevolgen n.a.v. de huidaandoening? 
Hier komt nog onderzoek naar. Maar wij hebben er wel aandacht voor. Wij hebben toegang 
tot een psycholoog die tips kan geven. 
 
Hoe verloopt het screenings proces? (familiair)  
Ze worden rood geboren, hier is een protocol voor. Elke kind willen wij graag dat deze via 
het protocol bekeken word bij de geboorte zo kom je het snelst tot een diagnose. 
 
Hoe stelt u de diagnose? 
In het protocol staat dat je een huidbiopt neemt, dat je naar de haren kijkt en dat je 
genetisch onderzoek doet. De diagnose kan tegenwoordig binnen een week naar voren 
komen via een huidbiopt. Genetisch onderzoek duurt langer, wij hebben er wel voor gezorgd 
dat dit wel sneller gaat dan eerst, eerst  duurde dat maanden tot jaren en nu duurt dat 
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ongeveer weken (8weken).  
 
Wanneer spreekt u van een gezond beeld bij Netherton patiënten, en word de 
behandeling gestopt? 
Een Netherton patiënt is niet gezond, maar als de patiënt de schilferende vorm heeft 
ichthyosis linearis circumflexa en het is niet al te actief dan is het beeld van de aandoening 
redelijk stabiel.  
 
Wat voor behandelmogelijkheden zijn er voor patiënten met het Netherton 
syndroom? 
1 is je barrière zo goed mogelijk hebben met vette zalven, als de huid te ontstoken is dan 
behandelen we met ontstekingsremmende middelen zoals hormoonzalven en prednison. En 
nu zijn wij bij een paar patiënten aan het uitproberen wat intraveneus immunoglobuline 
doet.  
 
Met wie werkt u allemaal samen om een patiënt met het Netherton syndroom te 
behandelen? 
Wij hebben een team hier zit een patiënt in, de immunologen, kinderendocrinoloog, 
dermatoloog, psychologie, mensen van het lab, algemeen kinderarts.  
 
Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
Ik werk wel met een huidtherapeut samen dus weet wel iets er van.  
 
Wat zou u vinden van een samenwerking met een huidtherapeut? 
Binnen de Netherton vind ik dat best moeilijk, je kunt mensen helpen om te coachen. Als je 
met een dermatoloog intensief samenwerkt dan kan dat wel. Maar ik ga niet zomaar 
doorverwijzen naar een huidtherapeut omdat veel mensen niet van de ziekte afweten. Wij 
hebben wel een huidtherapeute niet voor mensen met het Netherton syndroom maar wel 
voor andere huidziekte. Ik zou eerder met een dermatoloog verpleegkundige samenwerken.  
 
Fragmenteren en labelen 
 
Uiterlijke kenmerken 
De patiënten behoren tot de groep ichthyosis. De meeste worden rood geboren, bij een deel 
van de mensen blijft dat en bij een ander deel gaat het over in een mildere vorm de 
ichthyosis linearis circumflexa een soort grillig patroon op de huid met een dubbelwandige 
schilfering. Veel patiënten hebben als het slecht gaat de rode vorm en wanneer het wat 
beter gaat hebben zij de schilferende versie. Ze hebben haarafwijkingen ‘’bamboe haar’’. En 
zij hebben atopie , aanleg voor allergische aandoeningen. Dit is de trias en als je de trias heb 
dan heb je het Netherton syndroom. De mensen lijken een beetje op elkaar, de meeste 
hebben kort haar. Een Netherton patiënt is niet gezond, maar als de patiënt de schilferende 
vorm heeft ichthyosis linearis circumflexa en het is niet al te actief dan is het beeld van de 
aandoening redelijk stabiel. 
 
Psychosociale gevolgen 
Officieel is daar niks over bekend, de patiënten zijn niet anders gewent maar beseffen dus 
niet dat ze anders zijn dan andere ‘’normale’’ mensen. De mensen hebben een beperkte 
energie dus hierdoor kunnen ze dus minder ondernemen dan normaal. We hebben toegang 
tot een psycholoog die tips kan geven. 
 
Diagnose 
In het protocol staat dat je een huidbiopt neemt, dat je naar de haren kijkt en dat je 
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genetisch onderzoek doet. De diagnose kan tegenwoordig binnen een week naar voren 
komen via een huidbiopt. Genetisch onderzoek duurt langer, wij hebben er wel voor gezorgd 
dat dit wel sneller gaat dan eerst, eerst  duurde dat maanden tot jaren en nu duurt dat 
ongeveer weken (8weken). 
 
Behandelmogelijkheden 
1 is je barrière zo goed mogelijk hebben met vette zalven, als de huid te ontstoken is dan 
behandelen we met ontstekingsremmende middelen zoals hormoonzalven en prednison. En 
nu zijn wij bij een paar patiënten aan het uitproberen wat intraveneus immunoglobuline 
doet. 
 
Samenwerking 
Wij hebben een team hier zit een patiënt in, de immunologen, kinderendocrinoloog, 
dermatoloog, psychologie, mensen van het lab, algemeen kinderarts. Binnen de Netherton 
vind ik het best moeilijk om te zeggen of ik wil samenwerken met een huidtherapeut, je kunt 
mensen helpen om te coachen. Als je met een dermatoloog intensief samenwerkt dan kan 
dat wel. Maar ik ga niet zomaar doorverwijzen naar een huidtherapeut omdat veel mensen 
niet van de ziekte afweten. Wij hebben wel een huidtherapeute niet voor mensen met het 
Netherton syndroom maar wel voor andere huidziekte. Ik zou eerder met een dermatoloog 
verpleegkundige samenwerken. 
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Bijlage D: Brief aan de Dermatoloog 
 
Geachte mevrouw Pasmans, 
 
Voor mijn opleiding Huidtherapie aan de Haagse Hogeschool  is het de bedoeling om een 
onderzoeksrapport te schrijven. Ik ben Laura Decates 23 jaar en ik zit in mijn vierde leerjaar 
van de opleiding Huidtherapie. Het onderwerp van mijn onderzoeksrapport is het Netherton 
syndroom. Hierbij heb ik als hoofdvraag ‘’ Wat kan een huidtherapeut bijdragen aan de 
behandeling  van patiënten met de huidaandoening Netherton syndroom?’’. Door middel van 
een literatuuronderzoek en een praktijkonderzoek hoop ik antwoord te krijgen op de 
hoofdvraag. Mijn opdrachtgever is Karin Veldman van de stichting Netherton Netwerk 
Nederland die per 10 december onderdeel zal zijn van de Vereniging voor Ichthyosis 
Netwerken. Ik heb via Karin Veldman en de website van de stichting vernomen dat u erg 
deskundig bent op het gebied van Netherton syndroom. Het lijkt mij dan ook erg interessant 
om met u in contact te komen. Voor mijn onderzoek wil ik een aantal deskundigen (4 
dermatologen) interviewen en ik hoop dat u hier aan wilt meewerken en eventueel kent u 
meerdere dermatologen die van deze huidaandoening kennis hebben en ook willen 
meewerken. Het interview zal ongeveer een uur in beslag nemen. U kunt contact met mij 
opnemen via lauradecates@hotmail.com. 
 
Ik hoor graag van u. 
 
Met vriendelijke groet,  
 
Laura Decates  
Vierdejaars studente aan de Haagse Hogeschool 
Opleiding Huidtherapie 
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Bijlage E: Brief aan dermatologen overige ziekenhuizen 
 

Geachte meneer/mevrouw, 
 
Ik ben Laura Decates 23 jaar en studeer aan de Haagse Hogeschool. Ik volg de opleiding 
Huidtherapie en zit nu in mijn laatste jaar. In het vierde leerjaar is het de bedoeling om een 
onderzoek te doen en hierover een onderzoeksrapport te schrijven. Nu heb ik gekozen voor 
het onderwerp Netherton syndroom. Het lijkt mij erg interessant om mijn onderzoek hier 
over te schrijven omdat ‘’complexe huidaandoeningen’’ niet uitgebreid aan bod komen 
tijdens mijn opleiding. Met het onderzoek wil ik   te weten komen wat een Huidtherapeut kan 
bijdragen aan de behandeling van patiënten met het Netherton syndroom. Hierbij wil ik een 
aantal deskundigen (4 huidtherapeuten en 4 dermatologen)/patiënten interviewen over hun 
ervaringen met het Netherton syndroom, hiermee kan ik de bekendheid onder de 
deskundigen en de ervaringen van patiënten tijdens het zorgtraject peilen.  Door interviews 
af te nemen hoop ik erachter te komen wat een huidtherapeut kan bijdragen aan de 
behandeling van patiënten met het Netherton syndroom. Door het beantwoorden van de 
vraag ‘’ Wat kan een huidtherapeut bijdragen aan de behandeling  van patiënten met de 
huidaandoening Netherton syndroom?’’ zal zowel de Huidtherapeuten/andere disciplines als 
patiënten hier baat bij hebben. De huidtherapeuten hebben een nieuwe huidaandoening die 
zij kunnen behandelen, andere disciplines hebben een nieuwe discipline om mee samen te 
werken en de patiënten hebben een nieuwe zorgverlener waarbij zij terecht kunnen voor hun 
huidaandoening.  
 
Het interview wordt gebruikt met als doeleinde het beantwoorden van de hoofd en 
deelvragen van het onderzoek. De gegevens die worden verstrekt zullen alleen gebruikt 
worden voor het onderzoek en namen zullen worden weggelaten. Het interview zal ongeveer 
een uur in beslag nemen. Ook zal het interview worden opgenomen d.m.v. een 
geluidsopname, dit wordt alleen gebruikt om het interview  terug te luisteren tijdens het 
uitwerken van het onderzoeksrapport. Telefonisch interviews zijn ook mogelijk i.v.m. de 
korte tijdsduur van het onderzoek. 
 
Als u interesse heeft om mee te werken aan het onderzoek d.m.v. een interview, kunt u 
contact opnemen via: lauradecates@hotmail.com 
 
Met vriendelijke groet, 
 
Laura Decates 
Studente aan de Haagse Hogeschool 
Vierde leerjaar 
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Bijlage F: Facebook bericht  

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Bijlage G: Logboek literatuuronderzoek 

Datum Databank Tijdvak Zoektermen Aantal 

hits 

Bron Titel Relevantie 

29-03-16 Wiley Online 
Library 

Vanaf 
1950 

Netherton 
syndrome 

905 http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.
1111/j.1525-

1470.1996.tb01202.x/abstract 

Severe congenital generalized 
exfoliative erythroderma in newborns 

and infants: A possible sign of 
Netherton syndrome 

Ja  

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.

1111/j.1365-
2133.1994.tb04971.x/abstract 

A clinical and immunological study of 

Netherton’s syndrome 

Ja 

Journal of 

Investigative 
Dermatology 

Vanaf 

1950 

Netherton 

syndrome 

199 http://www.jidonline.org/article/S002

2-202X(15)35603-7/fulltext 

Clinical expression and 

new SPINK5 splicing defects in 
Netherton syndrome: Unmasking a 

frequent founder synonymous 
mutation and unconventional intronic 

mutations 

Ja 

Huidhuis  Netherton 
syndroom 

 https://www.huidhuis.nl/richtlijn/neth
erton-syndroom-professionals 

Netherton Syndroom Professionals Ja 

Google  Netherton 

syndrome 
 

74.200 http://www.dermnetnz.org/scaly/net

herton.html 

Netherton syndrome 

 

Ja 

Netherton 

Nederland 

16.400 www.netherton-

nederland.nl/nethertoninfo.php 

Netherton info 

 

Ja 

Google Scholar Vanaf 

1950 

Psychologie en 

huidaandoening
en 

259 http://download.springer.com/static/

pdf/348/art%253A10.1007%252FBF0
3071757.pdf?originUrl=http%3A%2F

%2Flink.springer.com%2Farticle%2F

10.1007%2FBF03071757&token2=ex
p=1459260623~acl=%2Fstatic%2Fp

df%2F348%2Fart%25253A10.1007
%25252FBF03071757.pdf%3ForiginU

rl%3Dhttp%253A%252F%252Flink.s

pringer.com%252Farticle%252F10.1
007%252FBF03071757*~hmac=e0e

67f3c9c70347fe75e4e46051377de04
33aa90d764545a9ca33fc752564af8 

Invloed van huidaandoeningen op 

het dagelijks leven (IHDL) 

Ja 
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Traject 
Netherton 

syndroom 

18.600   Nee 

Traject 
ichthyosis 

1   Nee 

Behandelingen 
ichthyosis 

83 http://www.nvdv.nl/wp-
content/uploads/2014/08/NTvDV-

mei-2010.pdf#page=17 

Ichthyosis follicularis met atrichie en 
fotofobie syndroom 

Nee 

http://link.springer.com/article/10.10
07/BF03061419 

Loslating van de huid op de 
neonatale leeftijd 

Nee 

31-03-16 Cochrane Library  Treatments 

ichthyosis 

1 http://onlinelibrary.wiley.com/cochra

nelibrary/search 

Topical tacrolimus for atopic 
dermatitis 

Nee  

Pubmed  Treatments 

ichthyosis 

515 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubme

d/?term=treatments+ichthyosis 

Otologic Manifestations of Autosomal 

Recessive Congenital Ichthyosis in 

Children 

Nee 

Treatments 

ichthyosis 

linearis 
circumflexa 

37 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubme

d/?term=treatments+ichthyosis+line

aris+circumflexa 

Development of multiple nevi and 

lentigines in a child 

with Netherton's syndrome treated 
with narrowband ultraviolet B 

phototherapy 

Nee 

Treatments 

Netherton 

syndrome 

84 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubme

d/?term=treatment+netherton+synd

rome 

Ichthyosis linearis circumflexa in a 

child. Response to narrowband 

UVB therapy 

Nee 

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubme

d/26592187 

A case of netherton syndrome: 
successful treatment with 
omalizumab and pulse prednisolone 
and its effects on cytokines and 
immunoglobulin levels 

Nee 

Netherton 
syndrome 

appearance 

6 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/
25710899 

Ichthyosis Linearis Circumflexa as 
the Only Clinical Manifestation 

of Netherton Syndrome 

Nee 

Netherton 
familiarity with 

skin therapist 

0    

07-04-16 Wiley Online 
Library 

Vanaf 
1950 

Netherton 
syndrome 
treatment 

729 http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.
1111/j.1365-4632.2010.04768.x/full 

A practical, algorithmic approach to 
diagnosing hair shaft disorders 

Nee  

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10. Primary Immunodeficiency Diseases Nee 

http://onlinelibrary.wiley.com/cochranelibrary/search
http://onlinelibrary.wiley.com/cochranelibrary/search
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD009864.pub2/full
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=treatments+ichthyosis+linearis+circumflexa
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=treatment+netherton+syndrome
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1046/j.1365-2249.1999.00109.x/full Report of an IUIS Scientific 
Committee 

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.

1111/1346-8138.12913/abstract 

Betapapillomavirus in multiple non-

melanoma skin cancers of Netherton 
syndrome: Case report and 

published work review 

Nee 

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.

1111/j.1529-

8019.2012.01526.x/abstract 

Topical treatment of ichthyoses Ja 



 

 

Bijlage H: Brief aan de patiëntengroep  

Beste meneer/mevrouw, 
 
Ik ben Laura Decates en studeer aan de Haagse Hogeschool. Ik volg de opleiding 
Huidtherapie en zit nu in mijn laatste jaar. Een huidtherapeut is een paramedische specialist. 
Hij/zij zal er alles aan doen om klachten – zoals pijn, jeuk, bewegingsbeperkingen en 
lichamelijke handicaps – als gevolg van huidaandoeningen te verminderen, op te lossen of te 
voorkomen. Daarnaast ontvangt de huidtherapeut regelmatig patiënten met psychische 
klachten als gevolg van schaamte, angstgevoelens of beperkingen die met hun 
huidaandoening samenhangen. Het werkveld van de huidtherapeut is breed en afwisselend. 
Patiënten kunnen van jong tot oud bij de huidtherapeut terecht met huidproblemen (van 
acne, oedeem tot ouderdomsvlekken) – en wensen op het gebied van cosmetische 
verbeteringen (camoufleren van verkleuringen, verwijderen van tatoeages etc.). Daarnaast 
kan een preventief bezoek aan de huidtherapeut problemen of verergering van klachten 
voorkomen – denk aan het vroegtijdig ontdekken van huidkanker. 
 
In het vierde leerjaar is het de bedoeling om een onderzoek te doen en hierover een 
onderzoeksrapport te schrijven. Nu heb ik gekozen voor het onderwerp Netherton syndroom. 
Het lijkt mij erg interessant om mijn onderzoek hier over te schrijven omdat ‘’complexe 
huidaandoeningen’’ niet uitgebreid aan bod komen tijdens mijn opleiding. Met het onderzoek 
wil ik te weten komen wat een Huidtherapeut kan bijdragen aan de behandeling van 
patiënten met het Netherton syndroom. Hierbij wil ik een aantal deskundigen/patiënten 
interviewen over hun ervaringen met het Netherton syndroom, hiermee kan ik de 
bekendheid onder de deskundigen en de ervaringen van patiënten tijdens het zorgtraject 
peilen.  Door interviews af te nemen hoop ik erachter te komen wat een huidtherapeut kan 
bijdragen aan de behandeling van patiënten met het Netherton syndroom. Door het 
beantwoorden van de vraag ‘’ Wat kan een huidtherapeut bijdragen aan de behandeling  van 
patiënten met de huidaandoening Netherton syndroom?’’ zal zowel de Huidtherapeuten als 
patiënten hier baat bij hebben. De huidtherapeuten hebben een nieuwe huidaandoening die 
zij kunnen behandelen en de patiënten hebben een nieuwe zorgverlener waarbij zij terecht 
kunnen voor hun huidaandoening.  
 
Het interview wordt gebruikt met als doeleinde het beantwoorden van de hoofd en 
deelvragen van het onderzoek. De gegevens die worden verstrekt zullen alleen gebruikt 
worden voor het onderzoek en namen zullen worden weggelaten. Het interview zal ongeveer 
een uur in beslag nemen. Ook zal het interview worden opgenomen d.m.v. een 
geluidsopname, dit wordt alleen gebruikt om het interview terug te luisteren tijdens het 
uitwerken van het onderzoeksrapport. Als het interview telefonisch wordt gedaan zal het 
eveneens opgenomen worden door middel van een geluidsopname.  
 
Graag hoor ik via mijn contactpersoon Karin Veldman of u geïnteresseerd bent om mee te 
werken aan het onderzoek d.m.v. een interview. Als u aan het eind van het onderzoek de 
resultaten wilt lezen kunt u dit aangeven en zal ik het onderzoeksrapport opsturen naar mijn 
contactpersoon, die deze zal door mailen naar u.  
 
Met vriendelijke groet,  
 
Laura Decates 
Student aan de Haagse Hogeschool 
Vierde leerjaar 
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Bijlage I: Vragenlijst interview dermatoloog 

1. Wat weet u van de huidaandoening Netherton syndroom (Ichthyosis)? 
2. Ziet u vaak patiënten met het Netherton syndroom in uw praktijk zo ja, hoe vaak? 
3. Welke uiterlijke kenmerken hebben de Netherton patiënten en zijn deze bij iedere 

patiënt gelijk? 
4. Welke psychische gevolgen n.a.v. het Netherton syndroom ziet u bij de patiënten?  
5. Welke sociale gevolgen n.a.v. het Netherton syndroom ziet u bij de patiënten? 
6. Wat doen jullie met de psychische/sociale gevolgen n.a.v. de huidaandoening? 
7. Hoe verloopt het screenings proces? (familiair)  
8. Hoe stelt u de diagnose? 
9. Wanneer spreekt u van een gezond beeld bij Netherton patiënten, en word de 

behandeling gestopt? 
10. Wat voor behandelmogelijkheden zijn er voor patiënten met het Netherton 

syndroom? 
11. Met wie werkt u allemaal samen om een patiënt met het Netherton syndroom te 

behandelen? 
12. Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
13. Wat zou u vinden van een samenwerking met een huidtherapeut? 
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Bijlage J: Vragenlijst interview huidtherapeuten 

Mijn onderzoek gaat over het Netherton syndroom. Het Netherton syndroom is een zeldzame 
ernstige huidaandoening welke een ernstige vorm is van Ichthyosis. Het Netherton syndroom 
wordt gekenmerkt door roodheid, schilfering, haarafwijkingen, groeiachterstand, allergie en 
problemen met het afweersysteem waardoor er een verhoogde kans is op uitdroging van de 
huid en infecties.  
 
Het gendefect wordt gelokaliseerd op chromosoom 5q32 en geïdentificeerd als een mutatie 
in het SPINK5 gen, dat codeert voor de serine proteaseremmer LEKTI. Een gebrek aan het 
LEKTI-eiwit leidt tot versnelde afbraak van de huidcellen, hierdoor wordt de huid rood en 
schilferend. De barrièrefunctie die de huid normaal heeft is ook beschadigd door het gebrek 
aan LEKTI eiwitten. De doorlaatbaarheid van de huid neemt toe en het vermogen om water 
aan zich te binden neemt af, waardoor droogheid en schilfering van de huid ontstaat. 
 
1. Heeft u wel eens van het Netherton syndroom gehoord? 
2. Hoeveel Netherton patiënten ziet u in de praktijk? 
3. Denkt u dat u wat kunt betekenen voor deze patiënten? Zo ja/nee, kunt u uitleggen 
waarom? 
 
Tot op heden is er geen genezing mogelijk voor het syndroom (de ziekte) van Netherton. 
Wel kunnen de symptomen bestreden worden. De huid moet meerdere keren per dag 
verzorgd worden met een vette zalf die makkelijk over de huid smeert ( zoals vaseline gelijke 
delen gemengd met paraffine of oculentem simplex). Dit moet ook niet weer tot 
oververhitting leiden door 'afsluiting' (occlusie) van de huid. De behandeling van een 
erythrodermische huid berust op het tot rust brengen van de zieke huid en daarmee op het 
voorkómen van eiwitverlies via de huid, secundaire infecties en ontregeling van de 
lichaamstemperatuur.  Dit kan worden bereikt door een emolliens (zalf) toe te passen, zo 
nodig gecombineerd met corticosteroïd(hormoon) zalf.  
 
Uit interviews met patiënten bleek dat zij te kampen hebben met terugkerende infecties, met 
oedeemvorming, met steunkousen vanwege vocht in de benen en met onbegrip als ze klein 
zijn, dan denkt iedereen dat zij verbrand zijn omdat ze rood zijn en vervellen. 
 
4. Wat voor behandelingen denkt u te kunnen uitvoeren bij deze patiënten? 
5. Wat voor rol zou u kunnen spelen in het behandelproces van deze patiënten? (denk hierbij 
aan adviseren, voorlichten, etc.) 
6. Vindt u dat de huidtherapeut betrokken dient te worden in het behandelproces van deze 
patiënten? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
7. Vindt u dat u deze mensen hoort te behandelen in plaats van dermatologen die nu deze 
patiënten behandelen? Kunt u uitleggen waarom u dit vindt? 
8. Hoe zou u de samenwerking zien met andere disciplines op het gebied van Netherton 
patiënten? 
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Bijlage K: Vragenlijst interview patiënten  

1. Wanneer is de huidaandoening (+ verloop) ontstaan? 
2. Hoe bent u erachter gekomen dat u de huidaandoening heeft? (Familiair) 
3. Wat voor allergieën heeft u? 
4. Hoe was het verloop van de huidaandoening? 
5. Wanneer ging u voor het eerst naar de huisarts/ziekenhuis? 
6. Hoelang weet u de diagnose al? 
7. Welke diagnose heeft u eerder gehad/gehoord voordat het duidelijk werd dat het om 

het Netherton syndroom ging?  
8. Hoelang duurde het traject van ontdekken van de huidaandoening tot diagnose? 
9. Is de huidaandoening nu stabiel? 
10. Gebruikt u medicatie/zalven voor de huidaandoening? 
11. Wat doet het op psychisch vlak met u? (hoe voelt u zich eronder) 
12. Wat doet het op sociaal vlak met u? (in contacten met anderen) 
13. Op welke manier belemmerd de huidaandoening u in uw dagelijks leven? 
14. Heeft u een behandeling ondergaan voor de huidaandoening zo ja, wat voor 

behandeling? 
15. Bij wie bent u allemaal onder behandeling geweest voor uw huidaandoening? 
16. Wat vind u van het traject wat u volgt voor uw aandoening? 
17. Waar heeft u behoefte aan in/tijdens de behandeling? 
18. Hoe gaat u thuis met de huidaandoening om, zelfmanagement? 
19. Wat weet u van het beroep huidtherapie? 
20. Bent u al behandeld door een huidtherapeut voor uw huidaandoening? 
21. Wat denk u dat een huidtherapeut kan betekenen voor patiënten met deze 

huidaandoening? 
 
 


