Waarom patiéntenperspectief bij hidradenitis suppurativa

van cruciaal belang is

“HS is veel meer dan een huidziekte”

Maar liefst een op de honderd mensen kampt met klachten van hidradenitis

suppurativa (HS)."s Toch duurt het zo’n zeven tot tien jaar voordat de

diagnose wordt gesteld. 2 Hoe kan het patiéntenperspectief onderzoekers en

behandelaren verder helpen? Een gesprek met voorzitter Mirella van de Bunte

en secretaris Hans Blaauwbroek van de Hidradenitis Patiénten Vereniging.

Tekst: Naomi van Esschoten

Ftwetenschappelijk onderzoek komt regelmatig
naar voren dat de tijd tot diagnose van HS lang is.
Herkennen jullie dat?

Mirella van de Bunte: “Absoluut. We horen vaak dat
mensen vijf of tien, maar soms zelfs dertig jaar met klachten
rondlopen voordat ze eindelijk de diagnose krijgen. Dat
leidt tot veel vragen en emoties. Dat zien we ook terug in de
verhalen die mensen delen in de besloten Facebook-groep.”
Hans Blaauwbroek: “Het verkorten van de tijd tot

diagnose is voor onze vereniging een van de belangrijkste
speerpunten.”

“Het verkorten van de tijd tot

diagnose is een gedeeld belang”

Hoe willen jullie dat bereiken?

Blaauwbroek: “We volgen een tweesporenbeleid. Enerzijds
willen we de kennis vergroten in de eerste lijn met peer-to-
peer kennis delen. Zo hebben we vorig jaar tijdens de HS
Awareness Week in juni een evenement georganiseerd waar
huisartsen andere eerstelijnszorgverleners uitleg gaven over
de presentatie van de ziekte. Ook het belang van vroegtijdig
verwijzen kwam aan bod, evenals het bestaan van het
expertisenetwerk met de HiCare-centra. De huisarts

kan hiermee direct verwijzen naar dermatologen die

zijn gespecialiseerd in HS. Zo krijgt de patiént de juiste

zorg op de juiste plek: eerst een goede diagnose en een

behandelplan, daarna zorg dicht bij huis.”

Van de Bunte: “Daarnaast zetten we in op patiénten beter

faciliteren. Schaamte vormt vaak een drempel om naar de

huisarts te gaan. Daarom maken we onze website beter 1
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vindbaar voor klachten waarop patiénten googelen. Denk
aan ‘ontsteking lies’, ‘rode plek oksel’ of ‘pus bilnaad.’
Vervolgens vinden patiénten bij ons een Signaalkaart, die we
hebben ontwikkeld in samenwerking met Huid Nederland
en Novartis. Daarop staan de symptomen, uitleg over de

ziekte en hoe je goed voorbereid naar de huisarts kunt gaan.”

@n welke problemen lopen patiénten aan als de
diagnose eenmaal is gesteld?

Van de Bunte: “Mensen hebben naast medische, ook

veel praktische vragen. Die gaan over uiteenlopende
onderwerpen: over het gebruik van een warm of juist
koud kompres bij een acute opvlamming of over

welke kleding je kunt dragen. Ook wordt informatie
uitgewisseld over behandelingen. Dan zie je de kracht
van lotgenotencontact: via onze besloten Facebook-groep
delen 1.300 mensen met HS hun ervaringen. Ook dankzij
onze webinars bereiken we veel mensen. Met informatie
en tips over behandelingen, wondzorg, voeding of
positieve gezondheid. Maar denk ook aan zaken als het
aangaan van relaties, het hebben van een kinderwens of
kwesties rond werk en financién.
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- Hans Blaauwbroek en Mirella van de Bunte:
“Volg de behandelrichtlijn en houd
o0og voor nieuwe behandelingen en
e-health-mogelijkheden”

Vanwege de oververtegenwoordiging van mensen met
HS met een lage sociaal-economische status zijn vooral
leefstijl en financién een grote uitdaging.”
Blaauwbroek: “Daarnaast ondersteunen we patiénten met
de Gesprekskaart, die we eveneens met Huid Nederland
en Novartis hebben ontwikkeld. Deze is erop gericht
om goed voorbereid naar de dermatoloog te gaan en
geeft tips voor voor, tijdens en na het gesprek. Je hebt
tenslotte maar weinig tijd in de spreekkamer. Er staan
medische vragen op, zoals ‘Hoe ernstig is mijn HS?’

en ‘Welke behandelmogelijkheden heb ik?’ Maar ook
vragen over het doel waarmee je naar het consult komt:
bijvoorbeeld praten over de gevolgen van de ziekte voor
levensgebieden zoals werk, relatie of een kinderwens.”

Wat maakt jullie werk relevant voor dermatologen en
andere behandelaren?

Blaauwbroek: “Het verkorten van de tijd tot diagnose

is een gedeeld belang. Wij willen dat proces positief
beinvloeden door het bevorderen van kennis. Het helpt
als patiénten dankzij de Signaalkaart eerder hulp zoeken
en huisartsen eerder verwijzen naar expertisecentra. De
Gesprekskaart helpt dan weer om de spreekkamer van de
dermatoloog binnen te stappen met meer gerichte vragen.

Dat kan bovendien bijdragen aan samen beslissen en meer
eigen regie over de ziekte.”

Van de Bunte: “Daarnaast brengen wij het
patiéntperspectief in bij richtlijnontwikkeling en
wetenschappelijk onderzoek. Dat is best uitdagend,

want de vrijwilliger aan wie wij vragen om ons te
vertegenwoordigen, moet snappen hoe het proces loopt
en onze punten goed kunnen verwoorden aan tafel met
artsen en onderzoekers. Onze vereniging telt slechts 250
leden, ook al hebben we veel meer belangstellenden uit
de achterban op sociale media. We doen dus veel met een
kleine club mensen. Maar het lukt en we worden steeds
vaker in een vroeg stadium gevraagd om mee te denken.”

WThopen jullie voor de toekomst?

Blaauwbroek: “Dat we nog wat treden kunnen klimmen op
de participatieladder. Elke sport van die ladder staat voor
een hoger niveau van betrokkenheid en invloed. Wij zitten
nog vaak op de eerste treden van informeren, raadplegen en
adviseren. Terwijl we liever zouden werken op het niveau
van coproduceren, meebeslissen en zelf organiseren. Verder
hoop ik dat het HiCare-netwerk goed van de grond komt en
de tijd tot een diagnose wordt verkort naar gemiddeld drie
jaar.”



Signaalkaart, gesprekskaart en vernieuwde website

- “De expert zag het meteen. Zo kreeg ik

op mijn 30e eindelijk de diagnose”

Van de Bunte: “Tk hoop dat we vooroordelen en stigma’s

nog succesvoller kunnen tegengaan, want er hangt nog
een hoog ‘eigen schuld’-gehalte om de ziekte. HS is niet
vies of besmettelijk, en de ziekte ontstaat niet door een
gebrek aan hygiéne, door overgewicht of door roken. Het
is een complex samenspel van factoren. Bovendien is HS
niet alleen een huidziekte: het gaat gepaard met een hoge
psychische last, een forse aantasting van de kwaliteit van
leven en vaak met comorbiditeit. Daarom hoop ook ik dat
de HiCare-centra die complete zorg voor HS-patiénten

gaan bieden.”

Welk advies willen jullie dermatologen meegeven
over (de behandeling van) HS?

Van de Bunte: “We zien best veel praktijkdifferentiatie.
Volg daarom de behandelrichtlijn en houd oog voor
nieuwe behandelingen en e-health-mogelijkheden.”
Blaauwbroek: “Besef dat de patiént met HS tijd vraagt.
Wat heeft de patiént nodig in het omgaan met HS,
bijvoorbeeld op het gebied van wondzorg, psychische
zorg of leefstijl? Kijk verder dan medicatie en ga in
gesprek. Onze belangrijkste tip is dan ook: zie de
patiént als mens.”

De website van de Hidradenitis Patiénten verhalen van patiénten en wordt informatie Hiermee kunnen patiénten goed voorbereid
Vereniging is compleet vernieuwd. Hierop gegeven over thema’s als wondzorg, psyche, naar de huisarts of dermatoloog.

staat een overzicht van dermatologen die kwaliteit van leven en leefstijl evenals

zijn aangesloten bij het HiCare-netwerk. praktische tips voor leven met HS. Tot slot > Bekijk de website

Daarnaast is er begrijpelijke uitleg te vinden vinden patiénten hier ook de Signaalkaart, die van de Hidradenitis

over het ziektebeeld, zijn er ervarings- is ontwikkeld in samenwerking met Novartis. Patiénten Vereniging
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