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, 11 april 2015, Bunnik
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Presentator
Presentatienotities
Bedankt voor uitnodiging
Voorstellen: psycholoog/onderzoeker, ruim 5 jaar werkzaam bij HF, promotie onderzoek AMC Amsterdam Dermatologie en medische Psychologie. Verschillende projecten waaronder e-learning. 

Frederiek: vragen opschrijven


Fondsenwervende organisatie die tot doel heeft een

uitvoerende en verbindende rol te vervullen in het
bestrijden van huidziekten en daarmee in het
verbeteren van de kwaliteit van zorg voor en de
kwaliteit van leven van patiénten met een huidziekte.
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Huidziekte = huid EN haarziekte






Particulieren

e Eenmalige giften

e Donateurs

e Fiscaal aftrekbare schenkingen
e Legaten

Bedrijfsleven
e Patronen
e Subsidies
e Samenwerkingen

Overheid, Fondsen, Stichtingen en Loterij
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Steun het Huidfonds: www.huidfonds.nl/steun-on

aen nim an g, Da al toenemen

» Wat kunt u doen?

Fr7ijn illend i et Huk 18 steunen. We zeiten 7 kart voor U ap gen rij.

» Met ecn cenmalige gift draagt u al bij

U bl en gteun zijn haed nodig. Bivoarbeeld voor onee strijd tegen L helpt het Huidfonds al met een

gift von € 10,1 Ga hienopr naar cnze website. Uw gift komit dan direct bij ans terecht.

» Al donateur draagt u een héél Jaar bij aan onze strijd

Wist u dat voor het Huidfonds méér dan geld alloen? Met weel donatewrs achter ach kan hot Huidionds
invined uitaetenen op politiek, overheid en zorgversekeraars. Met € 2,50 per masaed of met een bedrag van € 25, draagt u
oen hicl jaar bij aan jd tegen Urijg d ien het magazine HUID&aar gratis, Ga hicrvoor raar
onee website, meld u aan en ubem meteen donateurt

+ Bij een schenking betash de fiscus mee

Hesft ual schenkan dacht? Het Hui is een Algamaen Mt

Beogende Instelling {ANBIL. Hierdoor kunt u viij van inkomstenbelesting

schenken. Dit kan ook al bij deine bedmagen: Tieserkomst van een natars
is niet nadig! Het Huidfends hoeft op de website eon formulizr om dit

— eenvoudig te regeken. Wi helpen u graag!

» Schenken doet u niet alleen bij levea!
Nict alleen bij leven kunt u veel betekenen voar de bestrijding
van huidaandoeni Ulamt het Huidonds cok inuw
opnemen. Fn doordat het Hi s (een s ie- al
recht hoaft te betalen, helpt de fiscus ook hierbi]. 7ie voar verdera
informatie cnve website af neem cntact op. Ogk uw eigen notaris of da
nataris van het Hui ki o vrijblipend i

» Meer weten?

Op cinee website vindl u alle mfcomati Iniddfonds. nlfst s

U kunt contact apnemen via het mailadn i idtands.nl

of telefonisch op werkdagen tssen 09.00 en 13.00 wr: 030 - 87 39 96,
Dak feunt u e Steunformulies op de achterzijde iwullen en ons kasteloos
toezenden, INGhank: NL42 INGE 0000 077231,

Warrc Lo “Kipkaw roa e ronnse s it ourt Sckibare sendoieing s heel mensali

Maar dal it b doardacis wn die otgefiliends buk bt sums fard as
Walte wir of il srtailen? Boderdk Jat sy do bieinglen onder ans
Wardoce anam garaki veordam. ©
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HUID laatste editie aantal exemplaren mee

Promotie onderzoek, onderzoekslijn voorgangers

Ook andere zorginnovatieprojecten, waaronder Vragenlijstenportaal Dermatologie.


Meer dan twee miljoen Nederlanders hebben
langdurig of zelfs hun hele leven te maken met

een huid- of haaraandoening.
(bron: UMC St. Radboud & Stichting Nationaal Huidfonds, 2006)

m lh !:enigne J lflebologieJ acne
u l l

idtumoren

huidinfecties

? m premallgnltelten

hmdkunker

o)

% huidfonds



Presentator
Presentatienotities
Onderzoeksrapport ‘Huidaandoeningen in de huisartspraktijk’

Bij 30-50% van de mensen met een haaraandoening is dit chronisch



10% van de mensen met een chronische huid- of
haaraandoening heeft een ernstige
vermindering van kwaliteit van leven.
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Wat is uw kwaliteit van leven?

Geef een cijfer van 1 tot 10

1 =zeer lage kwaliteit van leven

10 = zeer hoge kwaliteit van leven
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Aan de zaal vragen even voor zichzelf te bedenken. Ze hoeven cijfer niet te zeggen, maar ik stel aantal vragen:
“waar dacht u aan toen u het cijfer gaf?”
“wat maakt dat u geen hoger cijfer heeft gegeven?”
“wat maakt dat u geen lager cijfer heeft gegeven?”

Iedereen heeft wel een idee wat “kwaliteit van leven” is. Zowel positieve als negatieve punten dragen er aan bij. 
In te delen in verschillende gebieden.

Komen we straks op terug
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Indeling in drie gebieden
Ook overlap




e Verminderd zelfvertrouwen
e Angst

e Depressie

e Lichaamsbeeld

e Problemen in sociale interactie en dagelijkse
activiteiten

e Huwelijksproblemen
e Problemen op het werk
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We weten uit onderzoek dat haaraandoeningen verschillende negatieve psychosociale gevolgen kunnen hebben zoals:


Ruim een derde van de mensen met
alopecia areata heeft last van een depressie.
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Wisselende percentages 36-39%
Hogere percentages (75%) bij patiënten waarbij meer dan de helft van de schedel is aangedaan.

In interactieve gedeelte op terugkomen: herkent u dit?


54% van de patiénten met alopecia areata gaf aan dat
het een negatief effect had op hun zelfvertrouwen.
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45-79% van de mannen met alopecia androgenetica gaf
aan hiermee te worden gepest.
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In de spreekkamer van de dermatoloog is er weinig tijd
om hierop in te gaan.
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Evt in interactieve gedeelte op terugkomen
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eHealth is het gebruik van ICT en met name internettechnologie om gezondheid en gezondheidszorg te ondersteunen en te verbeteren.

E-health wordt in toenemende mate ingezet in de gezondheidszorg en biedt een mogelijkheid om aanvullende zorg te bieden. Denk aan apps, teledermatologie, online afspraken maken, elektronische vragenlijsten (PROMs) en zelfmanagement programma’s. 


l(waliteituan‘leven

() s www.kwaliteitvanleven.nl
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In aansluiting hierop heeft het Huidfonds het e-learning programma Kwaliteit van Leven ontwikkeld.

Versie 1 ontwikkeld (Stichting Aquamarijn), haalbaarheidsonderzoek, nu versie 2 verbeterd/uitgebreid


Op het openbare gedeelte introductiefilmpje te zien en algemene info


http://kvl2.demo.infi.nl/page/cms/view
http://kvl2.demo.infi.nl/page/cms/view

Ontwikkeld in samenwerking met experts en patiénten:

e Adviesraad: dermatologen, verpleegkundigen, eHealth expert,
patiéntvertegenwoordiger

e Patiéntenpanel: 10 patiénten met verschillende chronische
huidaandoeningen

e Expertpanel: 13 professionals; dermatologen, verpleegkundigen,
(GZ/klinisch) psychologen, maatschappelijk werker, psychiater,
seksuologen

e Tekstschrijver, vormgever, ICT bedrijf,
media bedrijf
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Patiëntenpanel o.a. iemand met alopecia


Toegang via dermatoloog of patiéntenvereniging

GebruikersnaamJvanZoest
Wachtwoordsse

Inloggegevens vergaten
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Mits die is aangesloten bij het Huidfonds


Doel:

Beter leren omgaan met de gevolgen van de
aandoening in het dagelijks leven.
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Dus GEEN behandelprogramma

In sommige gevallen is verwijzing naar een psycholoog wenselijk (bijv bij depressie), maar niet altijd dusdanige problemen dat psychologische behandeling nodig is, terwijl iemand er dan wel last van heeft in dagelijks leven. Daar is programma voor bedoeld.

In programma wordt dat ook duidelijk aangegeven, tevens wordt vermeld wanneer iemand hulp moet zoeken bij psycholoog of andere hulpverlener. Bijv “als u de volgende klachten heeft, ga dan naar uw huisarts”



Educatief, zelfmanagement programma

In 8-10 weken zelfstandig vanuit huis te
doorlopen.
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Persoonlijke cursus:

e |Introductiemodule
e 4 keuzemodules
o Afsluitende module

% huidfonds

Keuzemodules: \

Omgaan met Jeuk
Omgaan met Boosheid
Omgaan met Somberheid
Minder Piekeren
Uiterlijk
Seksualiteit
Sociale Contacten
Vrije Tijd en Sport

/
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Patient stelt eigen persoonlijke cursus samen. Aan het eind van de introductiemodule een vragenlijst met advies voor te volgen modules die van toepassing zijn.
Patient kiest zelf 4 modules die van toepassing zijn. 
Per module ongeveer 2 weken
gemiddeld 1,5 uur per week

Ambitie om dit in de toekomst verder uit te breiden met nieuwe onderwerpen


Per module:
e Verhalen van ervaringsdeskundigen
e Tips en adviezen van experts
e /elftests

e Oefeningen en opdrachten
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Per module krijgen ze…

Animaties / audio’s
Interactief (vragen)
Dagboek / opdrachten


—T
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Iwaliteitvanleven

Tips en adviezen voor het omgaan met jeuk

Hieronder vindt u de tips uit het onderdeel Over jeuk en krabben van de module Omgaan met
jeuk nog eens op een rijtje.

Dagelijkse huidverzorging

Als u tijdens uw dagelijkse huidverzorging rekening houdt met uw huidaandoening kunt u
ervoor zorgen dat de jeuk vermindert:

. douche ongeveer 5 a 10 minuten, niet langer
. douche (indien mogelijk) niet iedere dag, bepaal z Lo
per maand waar u zich prettig bij voelt e
. gebruik niet te warm water (hoe kouder, hoe beter A ; . 4y
. 4 - huidfonds ;
. gebruik een ongeparfumeerde zeepvervanger (liefs
laagje op de huid komt)

. droog de huid deppend af, niet wrijvend ( ’ H H \’ .. . .

. smeer de huid na het wassen in met (voorgeschrev ’ wa 'te'lvﬂﬂ even mijn profiel uitloggen
Omgevingsfactoren { Archief | Dagboek | Bibliotheek | Help } Cursus
Er zijn factoren die invioed hebben op uw huid, maar waar u ) : i g : PHEP
het weer, de kwaliteit van de lucht, uw leeftijd. Maar er zijn o * Cursus ag
op kunt uitoefenen om ervoor te zorgen dat de jeuk niet verer Introductie ) )

. o ) viterlijk Kennismaking

. zet e verwarming niet te hoog . Seksualiteit ) )

. vermijd het dragen van knellende kleding K Ervaringen van een huidpatiént

. draag geen ruwe of prikkelende stoffen (zoals wol) Sociale contacten Lucas Mellema heeft van jongs af aan een zichtbare chronische huidaandoening. Lucas wordt vaak aangestaard. Omdat

. draag vochtdoorlatende kleding (bijvoorbeeld katog Inleiding hij hier steeds meer last van heeft trekt Lucas zich de laatste jaren steeds meer in zichzelf terug.

. zorg V:OOF een goede Ye.nt'}at'e Over sociale contacten Klik op de afbeelding om naar het verhaal van Lucas te luisteren.

. gebruik geen airconditioning

. gebruik geen wasverzachter

- aabhenil aan ey A idAdal

> 00:00 00:23 | st | 2 |

huidfonds
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Een aantal voorbeelden:
Tips en adviezen voor het omgaan met jeuk
 ervaringen van Lucas die zich steeds meer terugtrekt door zijn huidaandoening


@ huidfonds

l(waliteitvan‘leven

mijn profiel uitloggen

Archief Dagboek Bibliotheek Help Cursus
= Dagboek

Monitor )
: Archieven Sociale contacten

Teruq naar de Cursus

aH

Dagboek Mijn sociale contacten

1 huidfonds

l(waliteitvmq\leven

1: Heeft u in de ochtend sociale contacten gehad?

) Nee
@ Ja

Volgende Sluiten en later verder gaan
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Dagboek Sociale contacten: iedere dag een aantal vragen beantwoorden. Terugkijken in de monitor (grafiek)


Gebeurtenis —J) Gedachten —J) Gevoel —)p Gedrag

T
—

@ huidfonds

IKwaliteit vanleven

Opdracht Helpende gedachten

Achtergrond van de opdracht

Aan een gebeurtenis zelf kunt u vaak niets veranderen. Wel kunt u de (onbewuste)
gedachten die u krijgt naar aanleiding van een gebeurtenis beinvioeden. Daarmee beinvloedt
u ook uw gevoel en uw gedrag.

Hoe kunt u invloed uitoefenen op uw gedachten? Dat doet u door niet-helpende gedachten
te veranderen in helpende gedachten. Daar gaat u in dit onderdeel mee oefenen.

Instructies

U heeft de afgelopen week in het dagboek Somberheid bijhouden drie gebeurtenissen
beschreven die u somber maakten. Pak uw ingevulde dagboek (op de computer of op papier)
erbij. In deze opdracht beantwoordt u voor deze drie gebeurtenissen steeds de onderstaande
vragen.

Wat was de gebeurtenis?

Wat zouden helpende gedachten kunnen zijn voor deze gebeurtenis?
Hoe zou ik me dan voelen (gevoel)?

Wat zou ik dan doen (gedrag)?

PwN
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Psycho-educatie: uitleg over de invloed die gedachten hebben op gevoelens (4G model)
Opdracht om niet-helpende gedachten om te zetten in helpende gedachten (cognitieve therapie)



l(waliteituan‘leven

() s www.kwaliteitvanleven.nl
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1 December 2014 “live” gegaan

http://kvl2.demo.infi.nl/page/cms/view
http://kvl2.demo.infi.nl/page/cms/view

e 45 patienten

e Online vragenlijsten:
— Patienten
— Professionals

e Afronding eind juni
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Eerste patienten werken nu met het programma
Na 7 weken vragenlijst over hun ervaringen, 1e data komen nu binnen



4 R - A

Goede uitleg over wat
jeuk is en wat oorzaken
kunnen zijn

Meehelpen aan
bewustwording.

Helpende gedachten \ )
helpen echt!
. Y
4 N
e ™ Dankzij het
programma durf ik
Goede tips om met de deur weer uit!
boosheid om te gaan. R/ Y,

\_ J
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even geduld aub
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Vanaf juni de mogelijkheid dat meerdere dermatologen/pt organisaties het programma gaan aanbieden.
Alopecia vereniging heeft zich al aangemeld voor implementatie. Zal ook actief meedenken in werkgroep
U wordt hierover tzt verder geinformeerd.



Mede mogelijk gemaakt door financiéle steun van:
e AbbVie

e DSW Zorgverzekeringen

e Huidpatiénten Nederland

e LEO Pharma

e Neutral / Unilever

e Stichting Agis

DSWUJ ~s88gs-
Huidpatiénten

zorgverzekeraar e

NeUiTOr —____Adgis

IPECLAAL ONTWIKKELD WOOR

DE GEVOELIGE HUID
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Lichaam

/Als mijn huid schilfert, dan\

is het heel erg om op
effen stoffen meubels te

zitten. Als je dan opstaat
ziet iedereen al die
schilfers. Dat is heel

génant! /




e Lichamelijke symptomen

- gevoelige huid, jeuk, pijn, schilfering, haaruitval
e Dagelijkse activiteiten
- douchen, wassen, kleden en huishouden
e Mobiliteit
- bewegen, lopen, zitten, tillen
e Vitaliteit
- beperkte energie, moeheid
e Slaapproblemen
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Veel hiervan speelt niet of nauwelijks bij haaraandoeningen. Klopt dat?
Reacties vragen aan de zaal. 


\_

Ik schaam me zo voor mijn
uiterlijk, dat ik moeite heb
om nieuwe mensen te

ontmoeten.
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Op het gebied van gevoelens wel duidelijk gevolgen van haaraandoeningen.

Ook van invloed op sociale contacten


% huidfonds

Stemming en emoties

- boosheid, schaamte, angst en somberheid of
depressie

Zorgen maken of piekeren
Lichaamsbeeld

-> onaantrekkelijk, lelijk of vies voelen

Zelfbeeld

- minderwaardig voelen
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Herkent u dit?
Andere voorbeelden?
Een derde van de patiënten met alopecia heeft een depressie. Herkenbaar? 

Zelfbeeld / zelfvertrouwen verminderd. Herkenbaar in de zaal? Wat doe je eraan? Tips/ervaringen uitwisselen.

Pesten / nare opmerkingen van anderen?


% huidfonds

Sociaal

~

Ik zie ertegenop om naar
een verjaardag te gaan,
omdat ik geen zin heb in
blikken vol medelijden./




* Persoonlijke relaties

e Sociale contacten en activiteiten
 Bezoek aan kapper/schoonheidspecialiste
e Sport

o Seksualiteit en intimiteit

 Werk en loopbaan
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Herkenbaar?
Andere voorbeelden?
Solliciteren? Werkverzuim?



In de spreekkamer van de dermatoloog is er weinig tijd
om hierop in te gaan.
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Herkenbaar? Of wel over praten met dermatoloog?
Kun je bij anderen terecht?


Helpende gedachten:

» Jk accepteer mezelf zoals ik ben.

e Ikverdien het om gezond en gelukkig te zijn.

 (Ook met een haaraandoening ben ik een leuk mens.

e Ik ben meer dan mijn haaraandoening.

e Het maakt niet uit als ik een fout maak! ledereen maakt wel eens
* Niemand is perfect. ledereen heeft zijn sterke en zwakke kanten.
e In plaats van “Het moet...” Het zou prettig zijn als ...

e QOokal zit het soms tegen, dan is dit nog geen ramp.

e Ik doe zo goed mogelijk mijn best, meer kan ik niet doen.

e Ik kan het!
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Voorbeeld uit programma


Oda van Cranenburgh

kwaliteitvanleven@huidfonds.nl
020-5662484
030-2823995 (secretariaat)

5 - D,
- huidfonds sterker ® Legese
Fr n Huidpatiénten = @ o'
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