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voorwoord

Lief en Leed

Bijna twintig jaar werk ik als voorlichter bij Psoriasis-

patiénten Nederland. Via de Psoriasis Infolijn heb ik het
lief en leed van heel wat mensen aangehoord en hen met
advies, informatie en doorverwijzingen op weg geholpen.

Tegenwoordig vinden veel mensen hun informatie via het
internet. De telefoontjes van nu gaan meer over behandel-
keuzes en ‘eigen regie’. Zo krijg ik vaak de vraag hoe je
psoriasis met een gezonde leefstijl positief kunt beinvloe-
den. Anderzijds komen steeds meer mensen voor de keus
te staan om de behandeling aan te passen en zijn ze op
zoek naar informatie over de behandeling die het beste bij
hen past.

De meeste indruk maken de verhalen van diegenen bjj
wie de psoriasis een grote impact op het leven heeft.
Verdrietige verhalen over mensen die door hun aan-
doening in een relationele crisis zijn beland of problemen
hebben op het werk. Ook hoor ik vaak verhalen van
mensen met psoriasis rondom de genitalién. Dan druk

ik mensen op het hart om deze problemen met hun
huisarts of dermatoloog te bespreken, want er zijn vaak
oplossingen voor en zij kunnen je daarbij ondersteunen.

In deze tweede editie van Huidzicht vind je informatie
over een breed scala aan onderwerpen, met de nadruk op
de eigen regie. Hopelijk helpt het lezen van dit magazine
je om zo goed mogelijk op de hoogte te zijn van (de
impact van) psoriasis en de behandelingsmogelijkheden,
zodat je in samenspraak met je arts kunt beslissen wat
voor jou de beste zorg en ondersteuning is. In dit
magazine vind je ook ervaringsverhalen van anderen

die leven met psoriasis. Daarmee is dit magazine een
cadeautje voor iedereen die direct of indirect met psoriasis
te maken heeft.

Veel leesplezier,

Petra Vermeulen
Voorlichter Psoriasispatiénten Nederland
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Anneke van de Kieft (70) werkt als redac- ’( ‘

teur voor het magazine Psoriasis en heeft

sinds haar achttiende psoriasis. Voor

| | Huidzicht ging ze in gesprek met professor

' ' dermatologie Peter van de Kerkhof. Peter
is tegenwoordig met pensioen maar nog

zeer actief op het gebied van psoriasis.




interview

Psoriasis is een huidaandoening,
een auto-immuun ziekte. Kunt u eenvoudig
uitleggen wat het precies is? Vaak beginnen
artsen over T-cellen, maar dan haak ik al
gauw af.

Bij mensen met psoriasis is er sprake
van een zeer sterke afweerreactie. Normaal
gesproken vernieuwt onze huid zich continu
en worden oude huidcellen vervangen door
nieuwe cellen. Maar bij psoriasis gaat dit
proces abnormaal snel. Dat geeft de schilfe-
ring. Hierbij ontstaan er ontstekingen in de
huid die zich uiten in roodheid met pijn en
jeuk. Ook kunnen er andere aandoeningen
ontstaan, zoals ontstekingen aan gewrichten
en pezen. Het voordeel van deze sterke af-
weer is dat bacteriéle infecties van de huid bij
mensen met psoriasis vaak geen kans krijgen.
Mocht je als psoriasispatiént geopereerd wor-
den, dan is dat meestal geen enkel probleem.

Bepaalde ziektes komen vaker
voor bij mensen met psoriasis.
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Hoe en wanneer kun je psoriasis Krijgen?

We weten niet zo goed waardoor iemand
psoriasis krijgt. Bij iedereen speelt erfelijkheid
een rol. Hoe meer mensen in een familie
psoriasis hebben, hoe groter de kans op
psoriasis. Sommige gebeurtenissen kunnen
psoriasis verergeren, bijvoorbeeld stress, een
keelontsteking (met streptokokken) en be-
paalde medicijnen zoals sommige medicijnen
voor hart- en vaatziekten (bétablokkers), anti-
malaria middelen en lithium. Psoriasis kan op
elke leeftijd ontstaan, alhoewel we een piek
zien bij kinderen tussen de 12 en 18 jaar.

Als je psoriasis hebt is de kans groter dat
Je ook last krijgt van gerelateerde ziektes.
Ik kreeg zo’n vijftien jaar geleden ook ge-
wrichtsontstekingen, maar het duurde nogal
lang voordat de diagnose werd gesteld. Op
welke ziektes heeft iemand met psoriasis
meer kans? Enwaar moet je als patiént alert
op zijn? '
De laatste jaren is inderdaad vast komen te
staan dat psoriasis meer is dan een huid-
aandoening. Men spreekt ook wel van een
‘systeemziekte’; de verstoorde afweer kan in
het hele lichaam ontstekingen veroorzaken.
Bepaalde ziektes komen daardoor vaker voor
bij mensen met psoriasis, zoals gewrichtsont-
stekingen (artritis psoriatica), overgewicht,
hart- en vaatziekten, suikerziekte, depressie
en de ziekte van Crohn. Opvallend is dat deze
ziektes zowel bij mensen met matige als bjj
mensen met ernstige psoriasis vaker voorko-
men. Er zijn inmiddels aanwijzingen dat als
de psoriasis goed behandeld wordt, ook de
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Het belangrijkste advies:
houd je lichaam goed in
de gaten en blijf niet
doorlopen met klachten!

kans op bijkomende ziektes kleiner wordt.
Het belangrijkste advies: houd je lichaam
goed in de gaten en blijf niet doorlopen met
klachten! Nagelpsoriasis of psoriasis op de
hoofdhuid kunnen een voorbode zijn voor
gewrichtsontstekingen, dus wanneer je dit
hebt en pijn ervaart aan je gewrichten, laat je
doorverwijzen naar een reumatoloog. Als je
er te lang mee doorloopt kan er onherstelbare
gewrichtsschade ontstaan.

Het is ook belangrijk om te zorgen voor een
gezond gewicht. Bij mensen met psoriasis
komt de combinatie van overgewicht,
suikerziekte en hoge bloeddruk (metabool-
syndroom) vaker voor. Dit verergert de
psoriasis en verhoogt de kans op allerlei
andere aandoeningen. Door gezond te eten
en voldoende te bewegen kun je een gezond
gewicht krijgen of behouden. Het kan lastig
zijn dit zelfstandig te doen. Zoek hiervoor
gerust hulp bij je huisarts. Er zijn (soms door
de verzekeraar vergoede) mogelijkheden om
je hierbij te helpen, zoals de gecombineerde
leefstijlinterventie (GLI). Ook kun je vragen
om een doorverwijzing naar een diétiste of
een praktijkondersteuner.

Zijn er ook mensen bif wie de psoriasis weer
verdwijnt? Of wordt het altijd erger?
Psoriasis is niet te genezen. Met behandelin-
gen kan de ziekte wel onderdrukt worden.
Het kan zijn dat psoriasis kortere of langere
tijd wegblijft voor het oog.

Is psoriasis een veelvoorkomende huidaan-
doening? En komt psoriasis overal in de we-
reld evenveel voor?

Psoriasis hoort samen met eczeem, acne en
huidkanker tot de top vier van meest voor-
komende huidaandoeningen. In noorde-
lijke landen komt psoriasis vaker voor dan

HUIDZICHT

Meer weten
overdit
onderwerp?
Scan dan
onderstaande
QR-code om
de podcast
met Anneke

en Peter te
beluisteren.

in landen rondom de evenaar, en dat heeft
vooral te maken met het klimaat. Bepaalde
bevolkingsgroepen hebben minder last van
de aandoening, zoals mensen uit Lapland en
de oorspronkelijke bewoners van Amerika.
Hier spelen erfelijke factoren waarschijnlijk
een rol.

Er zijn verschillende soorten behandelingen
mogelijk voor psoriasis. Is er een bepaalde
volgorde?

We kijken als dermatologen naar elke indi-
viduele patiént en diens huid en de impact
op zijn of haar leven en gezondheid. Een
huid met kleine psoriasisplekken reageert
vaak goed op een lokale behandeling met
zalven en crémes. Maar als de huid niet goed
reageert en de patiént plekken blijft houden,
gaan we over op een lichtbehandeling. Bij
mensen met ernstige psoriasis beginnen we
vaak sneller met een systemische behande-
ling. Het gaat dan om een behandeling met
pillen en spuitjes.

Hoe kijkt u aan tegen mensen met psoriasis
die hulp zoeken in het alternatieve circuit?
Ik heb daar geen problemen mee. Maar ik
ben er wel graag van op de hoogte. Sommige




interview

Wat gebeurt er in de psoriasishuid?

In een gezonde huid worden de oude huidcellen elke
26 tot 27 dagen vervangen door nieuwe cellen. Bij
mensen met psoriasis is de afweer verstoord waar-
door de huid elke 6 tot 7 dagen vervangen wordt.
Daardoor ontstaan er schilfers op de huid. Doordat de
huid ontstoken raakt zijn de plekken rood en geeft dit
klachten zoals jeuk en pijn.

Gezonde huid Psoriasis huid
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middelen kunnen bijwerkingen geven als je
ze combineert met een psoriasisbehandeling.

Ik gebruik nu alweer heel wat jaren dezelfde
behandeling en ga elke drie maanden naar
mijn dermatoloog. Dan wordt er bloed ge-
prikt en dat is het dan. Wat is eigenlijk de rol
van de huisarts en kan ik niet beter elke drie
maanden naar mijn huisarts?

De huisarts is meestal de eerste bij wie ie-
mand met psoriasis terecht komt. Kleine
psoriasisplekken kan de huisarts vaak goed
zelf behandelen. Maar als er geen verbeterin-
gen zijn en je niet tevreden bent, zeg dat dan
tegen je dokter. Ik merk dat veel patiénten

te lang blijven doorlopen met plekken of te
lang een behandeling volgen met onvoldoen-
de resultaat. Psoriasis heeft zowel sociaal als
lichamelijk een grote impact en daarom moet
de ziekte goed worden aangepakt. Wanneer
je uiteindelijk de behandeling gevonden hebt
die goed bij jou werkt, kan de huisarts, als
het om een uitwendige behandeling gaat, de
behandeling weer overnemen. Voor systemi-
sche behandelingen moet de dermatoloog de
behandeling blijven controleren. De huisarts
moet betrokken blijven bij de behandeling
van psoriasis, omdat we nu weten dat pso-
riasis een systemische ziekte is die het hele
lichaam beinvloedt. Een huisarts kan iemand
beter ondersteunen bij leefstijlaanpassingen
en kan de controle van bloeddruk en choles-
terol meteen bij het consult meenemen.

Hoe ziet u de toekomst?

Het is heel fijn dat er tegenwoordig zoveel
verschillende behandelmogelijkheden zijn
voor mensen met psoriasis. Daardoor is er
bijna voor iedereen wel een geschikte behan-
deling te vinden. En dat is belangrijk, omdat
de ziekte zowel lichamelijk als geestelijk een
grote impact kan hebben. Toch zijn er nog
veel mensen die met klachten blijven door-
lopen en de impact op de kwaliteit van leven
voor lief nemen. Dat is vaak onnodig! Ik heb
goede hoop dat we met het geven van meer
bekendheid aan psoriasis, meer mensen een
goede behandeling kunnen gaan geven. Ik
verwacht dat we de ziekte in de toekomst
met steeds krachtigere behandelingen tijdig
en langdurig gaan onderdrukken. Dat zou
heel goed nieuws zijn voor alle mensen met
psoriasis.
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WIST JE DAT...

....PSORIASIS BIJ 2-4% VAN DE
WERELDBEVOLKING VOOR KOMT?
IN NEDERLAND HEBBEN ONGEVEER
400.000 MENSEN PSORIASIS.?

...de impact van psoriasis vergelijkbaar is
met die van andere chronische

ziekten zoals diabetes, hoge V4
bloeddruk en hartfalen??

..een kind wiens beide
ouders psoriasis
hebben 50 procent
kans heeft om ook
psoriasis te krijgen?’

8

...je niet te lang moet
wachten met het

behandelen van psoriasis?
De juiste behandeling kan nagenoeg de

hele psoriasis onderdrukken. Uit onder-

zoek blijkt dat veel mensen met psoriasis niet
de behandeling krijgen die ze nodig hebben."3

...mensen met psoriasis aan de nagels
een verhoogd risico hebben om de
gewrichtsaandoening artritis psoriatica
te krijgen??

...HET BELANGRIJK IS DE PSORIASIS-
HUID GOED TE VERZORGEN? Door deze
elke dag in te smeren met een vette bodylotion
voorkom je dat de huid gaat barsten of kloofjes

vertoont. Voorkom dat je gaat krabben en de huid

beschadigt, want dan kan er een psoriasisplek
ontstaan.?

...je niet verplicht bent je werkgever te
vertellen dat je psoriasis hebt? Toch kan
het handig zijn dit wel te melden, zodat
men begrijpt wat er met je aan de hand
is en je werkgever er zo nodig rekening
mee kan houden.

\ ...depressie en gedachten aan
NG zelfdoding voorkomen bij

mensen met psoriasis?
Het is niet duidelijk of depressie
leidt tot psoriasis of dat de psori-
I asis een depressie veroorzaakt.?
'™ Bespreek je gevoelens met je
2 huisarts of met een psycholoog.

....het drinken van
5 alcohol psoriasis
' kan verergeren?’

...het verstandig is om als je

psoriasis hebt en te zwaar bent,

af te vallen?

De psoriasis wordt na het afvallen vaak
minder erg. Ook werken de medicijnen
vaak beter als je geen overgewicht hebt.?

... ER DE LAATSTE JAREN NIEUWE
BEHANDELINGEN BESCHIKBAAR ZIJN
GEKOMEN? WAARMEE BIJ EEN GROOT

DEEL VAN DE PATIENTEN (VRIJWEL) ALLE
PSORIASISPLEKKEN HELEMAAL VERDWIJNEN.?

1. NVDV, Q&A, verkegen via: www.nvdv.nl/patienten/
wereld-psoriasis-dag/qena

2. Njoo, huidarts.com verkregen via: www.huidarts.com/
huidaandoeningen/artritis-psoriatica/

3. Springer Healthcare, 2020, Psoriasis 111 vragen en antwoorden

FOTO: UNSPLASH.COM
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IN GO
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Als je psoriasis hebt, kun je met verschillende
zorgverleners te maken krijgen. Tegenwoordig
werken er in de ziekenhuizen ook steeds vaker
verpleegkundig specialisten. Jennie Janssens
is één van hen. Zij ziet dagelijks de grote impact
die psoriasis kan hebben en probeert mensen
hierbij zo goed mogelijk te ondersteunen en te
behandelen.

ennie: “Zo'n tien jaar geleden heb ik de opleiding
tot verpleegkundig specialist gevolgd. Tot die
tijd werkte ik als dermatologieverpleegkundige.
Een heel mooi beroep waarbij je de patiént zowel
behandelt als begeleidt. Als verpleegkundig spe-
cialist heb ik ook mijn eigen spreekuur en maak
ik in samenspraak met de patiént het behandel-
plan. De huisarts kan iemand rechtstreeks naar "l
een verpleegkundig specialist verwijzen.

hebben

Wanneer ik een nieuwe patiént op mijn spreekuur krijg,
probeer ik zoveel mogelijk te weten te komen. Ik bekijk
iemand van top tot teen en vul de PASI-score in om
een goed beeld te krijgen van de ernst en uitgebreid-
heid van de plekken. Een kleine plek kan een grote
impact hebben. Daarom besteed ik ook veel tijd om er-
achter te komen hoe psoriasis de kwaliteit van iemands
leven beinvloedt. Ik laat dan vaak de vragenlijst DLQI
of Skindex-29 invullen, die we vervolgens uitgebreid
nabespreken. Voor veel mensen bevestigt dat het gevoel
dat wat ze ervaren er echt toe doet.
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Mensen beginnen vaak zelf niet over psoriasis op
intieme plekken

Tijdens het lichamelijk onderzoek vraag ik ook of
iemand psoriasis heeft op de intieme plekken en of ik

Een kleine psoriasisplek kan een grote impact ’ - :’.
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Bij elke patiént probeer ik
te kijken welke behandeling
in zijn of haar specifieke
situatie het beste is.

die mag bekijken. Ik heb gemerkt dat dit nog erg
taboe is en men er vaak zelf niet over begint.
Mensen hopen vaak dat die plekken met de
behandeling ook weggaan, maar dat is niet altijd
het geval. De huid op de intieme delen is gevoelig
en kwetsbaar en vraagt vaak om een aangepaste
behandeling.

De impact van psoriasis blijkt soms groter
dan iemand zelf dacht

Tijdens het gesprek kom ik er soms achter dat

de impact van psoriasis groter is dan iemand zelf
dacht. Uit de vragenlijst over de kwaliteit van
leven komt bijvoorbeeld naar voren dat er weinig
impact is op sporten en bewegen, maar als we
doorpraten blijkt iemand al jaren niet naar het
zwembad te gaan of bepaalde sporten of sociale
activiteiten door de psoriasis uit de weg te gaan.

Men gebruikt soms al jaren dezelfde
behandeling

Het verbaast me hoe lang sommige mensen rond-
lopen met klachten. Men gebruikt soms al jaren

dezelfde behandeling, terwijl de plekken en klach-
ten aanhouden of zich uitbreiden. Dat is met het
scala aan behandelmogelijkheden tegenwoordig
echt niet meer nodig. Bij elke patiént probeer ik te
kijken welke behandeling in zijn of haar specifieke
situatie het beste is. Dat is elke keer weer maat-
werk. Ik breng dan niet alleen in kaart hoe groot
en ernstig de plekken zijn, maar neem ook mee of
iemand nog andere aandoeningen heeft en welke
behandelingen er al zijn geprobeerd. Maar ook
vraag ik naar de gezinssituatie en kijk ik of er een
werksituatie is om rekening mee te houden.

Als we samen tot een behandeling zijn gekomen
en ik zie iemand daarna op mijn spreekuur voor
het eerst in jaren weer heel tevreden een rokje
dragen of een zwarte trui, dan geeft me dat vol-
doening. Die zorgeloosheid gun ik iedereen. Mijn
boodschap is dan ook: mocht je op welke manier
dan ook beperkt worden door je huidaandoening,
blijf er niet mee rondlopen, maar bespreek dit met
je dermatoloog, dermatologieverpleegkundige of
verpleegkundig specialist.”
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vragenlijsten:

KWALITEI'T
VAN LEVEN

Psoriasis heeft vaak een grote negatieve invloed op
de kwaliteit van leven. Die invloed wordt door
mensen in de omgeving, maar ook door mensen die
zelf met de aandoening leven, nogal eens onder-
schat. Het is dan ook erg belangrijk om de invloed
van de kwaliteit van leven te meten. Deze gegevens
kunnen een hoop inzicht geven en worden gebruikt
bij de behandeling en de begeleiding van mensen met
psoriasis.

Twee veelgebruikte vragenlijsten zijn de Skindex-29
en de DLQI (Dermatology Life Quality Index). Je kunt
zo’n vragenlijst ter voorbereiding van het consult
invullen en vervolgens meenemen om met je arts of
verpleegkundige te bespreken. Je vindt deze vragen-
lijsten online of vraag ernaar bij je dermatoloog, de
verpleegkundig specialist dermatologie of de derma-
tologieverpleegkundige.
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Artritis psoriatica (AP*) is een vorm van reuma die veel voorkomt bij mensen met psoriasis.
Dermatoloog Martijn van Doorn en reumatoloog Marijn Vis uit het Erasmus MC zien tijdens
een gezamenlijk spreekuur mensen met beide aandoeningen. Met hen spraken we over AP,
een aandoening die vaak voorkomt bij mensen met psoriasis, maar vaak pas laat gediagnos-
ticeerd wordt, met alle gevolgen van dien. Waar moet je als patiént alert op zijn en wanneer

moet je aan de bel trekken?

*Artritis psoriatica wordt ook wel afgekort als PsA, naar de Engelse term Psoriatic arthritis.

is: “Eén op de drie pa-
tiénten met psoriasis
krijgt last van AP. De
gewrichten zijn dan
pijnlijk en stijf. Dat
is vooral ’s ochtends bij het opstaan
te merken of als je lang hebt geze-
ten. Nadat je weer bewogen hebt,
trekt de pijn en stijfheid vaak weer
weg. Anders dan bij reuma zijn niet
alleen de gewrichten maar vaak
ook de pezen ontstoken, waardoor
iemand wel pijn heeft maar er aan
de buitenkant vaak niets te zien is.
De bloedwaardes zijn vaak ook in
orde. Dat maakt AP lastig te diag-
nosticeren.”

Mensen met nagelpsoriasis

of psoriasis op de hoofdhuid
krijgen vaker AP

Van Doorn: “Lage rugklachten, pijn
aan de achillespees of een ontsto-
ken vinger zijn klachten die kunnen
wijzen op AP. Het is logisch om te
denken dat hoe ernstiger de pso-
riasis, hoe meer kans op AP, maar
dat is niet zo. Ook mensen met een
milde psoriasis kunnen AP krijgen.
Mensen met psoriasis aan de nagels
of psoriasis op de hoofdhuid heb-
ben meer kans op het krijgen van
AP’

MARIIN VIS: :
Hoe eerder we AP ontdekken
en behandelen, hoe beter.

Hoe eerder we AP ontdekken en
behandelen, hoe beter

Vis: “Het is heel belangrijk om AP
op tijd op te sporen. Als je lang
met de klachten doorloopt, kan er
blijvende schade aan de gewrichten
ontstaan. Daarnaast is het zo dat
hoe eerder je met een behandeling
start, des te makkelijker we de ziek-
te weer rustig kunnen krijgen. Hoe
eerder we AP ontdekken en behan-
delen, hoe beter.”

Van Doorn: “Het belangrijkste is om
klachten van de gewrichten altijd
serieus te nemen. Op ons gezamen-
lijk spreekuur zien we mensen met
psoriasis en gewrichtsklachten.
Soms is er gelukkig geen sprake
van AP, maar blijken de klachten
veroorzaakt door slijtage. Ook voor
deze klachten kunnen we mensen
dan goed doorverwijzen.”

Vis: “Dokter Van Doorn en ik heb-
ben allebei onze eigen specialisti-
sche kennis en leren ook ontzettend
veel van elkaar. De behandeling
van beide aandoeningen is soms
ingewikkeld. Er zijn tegenwoordig
veel behandelingsmogelijkheden.
De ene keer werkt een behandeling
zowel goed voor de huid als voor
de gewrichten, maar het komt ook
voor dat de behandeling maar één
aandoening onderdrukt. Wat de
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beste behandeling is, moeten we
elke keer per persoon bekijken.

We streven ernaar dat de

pijn helemaal weg is

We streven ernaar dat de psoriasis-
plekken en de pijn helemaal weg
zijn. Omdat psoriasis een systeem-
ziekte is, zien we ook regelmatig
mensen die naast psoriasis en AP
nog andere ontstekingsziekten heb-
ben, zoals de ziekte van Crohn of
colitis ulcerosa. Daarom starten we
binnenkort ook met een spreekuur
waarbij de maag-darm-leverarts zal
aanschuiven.”

Als je met meerdere dokters en
de patiént samen bent, krijg je al-
lemaal hetzelfde verhaal te horen
Van Doorn: “Iemand met meerde-
re aandoeningen wordt vaak van
het kastje naar de muur gestuurd.
Zo'n gezamenlijk spreekuur wordt
door veel mensen dan ook enorm
gewaardeerd. Als je met meerdere
dokters en de patiént samen bent,
krijg je allemaal hetzelfde verhaal te
horen. En het geeft de mogelijkheid
om gezamenlijk met de patiént te
beslissen wat te doen. Het is niet
altijd mogelijk om alle aandoenin-
gen even goed te behandelen, maar
daar kun je met elkaar een afweging
in maken.”

psoriasis

Laat je bij twijfel doorsturen naar
een reumatoloog

Vis: “Het is niet mogelijk en ook
niet nodig om alle psoriasispati-
enten met gewrichtsklachten ge-
zamenlijk te zien. We zien vooral
mensen met complexe problemen.
Het belangrijkste is dat mensen
met psoriasis niet met pijnklachten
blijven doorlopen, maar zich bij
enige twijfel laten doorsturen naar
een reumatoloog. Als het dan niet
lukt om de klachten onder controle
te krijgen, vraag dan gerust of je
doorgestuurd kan worden naar een
gezamenlijk spreekuur met een
dermatoloog en reumatoloog.”

MEER WETEN?

Scan dan onderstaande
QR-code om de podcast
met dr. Marijn Vis en

dr. Martijn van Doorn
te beluisteren.
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WELKE KLACHTEN
KUNNEN WIJZEN
QP ARTRITIS
PSORIATICA?
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BEHANDELINGEN

Er zijn verschillende behandelingen voor psoriasis:

Lichttherapie

Lichttherapie is ontstaan doordat veel
mensen met psoriasis baat bleken te
hebben bij de blootstelling van hun plekken
aan zonlicht. Bij lichttherapie worden
mensen met psoriasis behandeld met
ultraviolette stralen in een lichtcabine of via
bestraling met een speciale lamp. Ultraviolet
licht zet de huid aan tot het aanmaken van
vitamine D en dit heeft invlioed op de
celdeling en op het afweersysteem.
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Lokale behandeling met
zalven en cremes
Basiszalven en cremes smeer je op
je huid. Ze houden je huid vet. Je
gebruikt voor psoriasis altijd één
of meerdere basiszalven, eventueel
gecombineerd met een andere
behandeling. Er zijn ook zalven en
cremes die de groei van huidcellen
en de ontsteking remmen.

Systemische behandeling

Een systemische behandeling wordt gestart wanneer
lokale behandelingen en lichttherapie onvoldoende
werken of bij ernstige vormen van psoriasis. Doordat de
medicatie systemisch wordt toegediend door middel van
een tablet, injectie of infuus komt het in de bloedbaan
terecht. Deze behandeling richt zich op het afremmen
van het overactieve immuumsysteem waardoor de
psoriasis wordt onderdrukt.

) g
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r zijn steeds meer (online
ulpmiddelen die mensen
unnen helpen bij het
iaken van een keuze.



De behandelingsmogelijkhe-
den voor psoriasis zijn de laat-
ste jaren enorm uitgebreid.
Daardoor is er steeds meer

behandeling op maat mogelijk.

En dat is goed nieuws voor
mensen met psoriasis, zegt
Deepak Balak, dermatoloog in
het LangeLand Ziekenhuis.

Deepak Balak

is dermatoloog in het
LangelLand Ziekenhuis
en in het Universitair
Ziekenhuis Gent. Hij

houdt zich bezig met
algemene dermatologie,
jeuk en inflammatoire
huidaandoeningen zoals
eczeem en psoriasis.

interview

alak: “We hebben tegen-

woordig niet alleen de

beschikking over smeer-

sels en lichttherapie,

maar ook over tabletten
en injecties. En er zijn nog veel
nieuwe geneesmiddelen in ontwik-
keling. Dat is goed nieuws, maar
maakt het ook moeilijker om te
kiezen. Het kost vaak tijd om tot de
meest ideale behandeling te komen.
Gelukkig zijn er steeds meer
(online) hulpmiddelen zoals de
consultkaarten en de keuzehulp
psoriasis die mensen kunnen helpen
bij het maken van een keuze.

Inzet van dokter en patiént

Om tot een goede behandeling te
komen wordt inzet gevraagd van
zowel dokter als patiént. De dokter
heeft vooral de taak om op te tre-
den als gids en te informeren over
de verschillende behandelingsmo-
gelijkheden. De taak van de patiént
is om aan te geven wat voor hem of
haar belangrijk is en op welke ma-
nier de psoriasis zijn of haar leven
beinvloedt. Op basis daarvan kan
in samenspraak de beste behande-
ling worden gekozen. Daarnaast
bekijken we als dokter de ernst en
uitgebreidheid van de psoriasisplek-
ken en onderzoeken we met welke
andere aandoeningen we rekening
moeten houden. Gaandeweg krijg je
iemand steeds beter in beeld.

Hoe belemmert psoriasis je
leven?

Ik adviseer mijn patiénten om goed
na te denken over wat voor hen

in het leven belangrijk is en hoe
psoriasis het leven belemmert. Dat
kunnen belemmeringen zijn in het
privéleven, op het werk of bij het
uitoefenen van hobby’s. Hierbij kan
een app zoals de Happi Huid app
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behulpzaam zijn. De impact van
psoriasis op de kwaliteit van leven
is een belangrijke factor om mee te
wegen bij het bepalen van de be-
handeling.

Van ‘minder plekken’ naar een
‘schone huid’

Doordat er nu zoveel behandel-
mogelijkheden zijn, is het behan-
deldoel steeds meer verschoven
van ‘minder plekken’ naar ‘een
schone huid’. Daarom schrijven we
tegenwoordig sneller dan vroeger
tabletten en injecties voor. Ook het
inzicht dat psoriasis meer is dan een
huidziekte en ook andere delen van
het lichaam aantast, speelt hierbij
een rol. We letten ook op signalen
van artritis psoriatica, hart- en
vaatziekten en andere ziekten die
kunnen voorkomen bij psoriasis
(comorbiditeiten). Als iemand artri-
tis psoriatica heeft, vallen bepaalde
behandelingen vaak al af, omdat de
gewrichten daar niet op reageren.
We kijken steeds breder en dus ook
naar andere facetten van de aan-
doening. Zo wordt elke behandeling
van psoriasis een behandeling op
maat.”

MEER WETEN?

Scan dan onderstaande
QR-code om de podcast
over dit onderwerp met
Dr. Bing Thio uit het
Erasmus MC te
beluisteren.
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INE KEUZE

Uit een enquete gehouden door
PIPHealth blijkt dat de helft van
de mensen met psoriasis het ge-
sprek met de dokter nauwelijks
voorbereidt.* En dat ongeveer de
helft van de deelnemers op de
hoogte is van de verschillende
behandelmogelijkheden.t

En wist je dat de meeste mensen
met psoriasis niet op de hoog-
te zijn van de bestaande online
keuzehulpmiddelen?! En dat is
jammer, want als je je goed voor-
bereidt op het gesprek met je
arts en op de hoogte bent van de
behandelmogelijkheden, kun je
beter meebeslissen over de zorg
die je krijgt. Een afspraak bij de
arts duurt vaak maar kort. Met
een goede voorbereiding kun je
er het beste uithalen. Om je

op weg te helpen zijn er
verschillende online
tools die je hierbij kunnen
helpen. Je vindt ze hier.

e L b kR 14

3 goede vragen

HUIDZICHT

E-CONSULT

De afgelopen tijd zijn steeds meer artsen en
mensen met psoriasis gebruik gaan maken van
een e-consult; een consult via de laptop, tablet
of mobiel. Op de site van Psoriasispatiénten
Nederland vind je tips voor het voorbereiden
van een e-consult:

psoriasispatientennederland.nl/e-consult
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9. \Wat zijn de voor- en nadelen van
mogelijkheden?
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Ervaringen van anderen
Welke ervaringen
yragen? Deze erv
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hebben anderen met 3 g;egsde_
aringen vind je op: wwwktgkl
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1. Resultaten PIPHealth patiéntensurvey ‘Eigen regie’ december 2020


https://www.3goedevragen.nl/
http://www.3goedevragen.nl/de-3-goede-vragen/in-de-praktijk/
http://www.3goedevragen.nl/de-3-goede-vragen/in-de-praktijk/
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HULPEN

Keuzehulp Psoriasis™*

Met de speciaal ontwikkelde keuzehulp systemische medicatie
voor psoriasis kun je je voorbereiden op het gesprek met de arts. De
keuzehulp helpt je om na te denken over wat belangrijk voor je is.
keuzehulp.info/pp/psoriasis/intro

De keuzehulp psoriasis is uitgegeven door de
Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en
Venereologie (NVDV) door een werkgroep onder
voorzitterschap van prof. dr. Phyllis Spuls en is
ontwikkeld in samenwerking met Patient+ en
Psoriasispatiénten Nederland.

Consultkaarten systemische medicatie
en biological of apremilast*

Om inzicht te krijgen in de verschillende behandelingen voor psoriasis
zijn de consultkaart systemische medicatie en de consultkaart biological
of apremilast ontworpen (waarin een aantal van de beschikbare
biologicals wordt besproken). Deze twee consultkaarten zijn een hulp-
middel voor zowel de arts als de patiént voor wat betreft het gebruik van
bepaalde pillen of injecties. De consultkaart kan helpen bij het gesprek
in de spreekkamer. Ook voor de overige behandelingen van psoriasis
zouden nog consultkaarten ontwikkeld moeten worden.

De consultkaart systemische medicatie is ontwikkeld door de NVDV
en Psoriasispatiénten Nederland en de consultkaart biological of
apremilast door de NVDV en Huidpatiénten Nederland, beide in
samenwerking met de Federatie Medisch Specialisten. Je vindt beide
kaarten op consultkaart.nl of via de QR-code:

Biologic of
apremilast

Systemische
medicatie

E_‘ CONSULT
KAART

* Het is mogelijk dat een hulpmiddel niet helemaal up-to-date of volledig is.
Bespreek de verschillende behandelopties daarom altijd met je dermatoloog
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HAPPI
HUID APP

De Happi Huid app helpt je om
bij te houden hoe het met je gaat.
Er zijn vragen die gaan over je
huid, de ziekteactiviteit, je ge-
moedstoestand en de kwaliteit van
leven. In een eenvoudig overzicht
kun je zien of er veranderingen
optreden, zodat je dit tijdens het
consult makkelijk kunt delen met
je dermatoloog of dermatologie-
verpleegkundige.

De Happi Huid app is onderdeel
van HappiApp. Scan en download
de Happi Huid app kosteloos via:

Google Play App Store

EiE

Algelopen maand

Gezondheidsladder



https://consultkaart.nl
https://consultkaart.nl/wp-content/uploads/2020/10/FMS_ck_Psoriasis-sytematische-medicatiedeel-1_2020.01.pdf
https://consultkaart.nl/wp-content/uploads/2020/10/FMS_ck_Psoriasis-sytematische-medicatiedeel-1_2020.01.pdf
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IK VOELDE
ME NITET
GEHOORD

Charly (58) leeft al elf jaar met psoriasis en
artritis psoriatica (AP). De afgelopen vier jaar
had zij last van extreem droge en schilferende
lippen. Navier jaar ‘aanmodderen’ besloot ze
resoluut met haar medicatie te stoppen, met
alle gevolgen van dien.




Charly: “Psoriasis komt veel voor in onze
familie. Mijn moeder had het vrij ernstig en
ook mijn dochter kreeg het aan het begin van
haar puberteit. Ik dacht dat ik de dans ont-
sprongen was. Totdat ik zo'n elf jaar geleden
kleine vlekjes op mijn huid kreeg.

Op en af

Ik had last van een schilferige hoofdhuid met
behoorlijk veel jeuk en plekken op mijn oog-
leden. Op mijn lichaam had ik hier en daar
een plekje. In het begin kreeg ik lichttherapie
waarmee het een tijdje op en af ging. Wel

kreeg ik steeds meer last van pijnlijke handen.

Op een gegeven moment ben ik zelf op inter-
net gaan zoeken naar meer informatie over
psoriasis. Zo kwam ik erachter dat ik weleens
psoriasis artritis zou kunnen hebben. Bij mijn
huisarts drong ik erop aan om doorgestuurd
te worden naar een reumatoloog. Daar bleek
inderdaad dat ik AP had. Zowel de reumato-
loog als de dermatoloog adviseerde mij om
tabletten te gaan gebruiken. Dat ging in het
begin goed. De plekken bij mijn oogleden
trokken weg en de gewrichtspijn werd min-

der.

Pijnlijke lippen
Na een aantal jaren kreeg ik last van mijn
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lippen. Die werden enorm rood en schilferig.
In eerste instantie dacht ik aan een koortslip,
maar mijn huisarts dacht aan een zonnealler-
gie. Bjj een tandartsbezoek kon ik mijn mond
niet eens opendoen, zo'n pijn had ik ervan. Tk
schaamde me erg. Je gezicht is toch het eerste
waar mensen naar kijken.

Ik smeerde de ene na de andere créme erop
en beschermde mijn lippen en gezicht goed
tegen de zon. Maar niets hielp.

Aan het denken gezet

Mijn dochter leest veel over psoriasis en zei
op een gegeven moment: ‘Mam, zouden die
lippen niet veroorzaakt kunnen worden door
je medicijnen? Zou je niet eens naar een
andere behandeling kijken?’ Dat heeft me
wel aan het denken gezet, en toen ik ook in
de winter kapotte lippen kreeg, was ik er
helemaal klaar mee. Ik ben toen op eigen
initiatief met de pillen gestopt.

Achteraf had ik het anders gedaan
Achteraf had ik dat natuurlijk niet zo moe-
ten doen en met mijn reumatoloog moeten
overleggen. Want na een maand kreeg ik
verschrikkelijke pijn in mijn handen en voe-
ten en ook de psoriasis op mijn hoofdhuid
verslechterde. Ik kon nog amper lopen. Het
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lukte me niet eens meer om een fles te
openen of een banaan te pellen.

Overstappen

Ik kon gelukkig snel bij de reumatoloog
terecht. Eerst kreeg ik een prednison-
behandeling om de ergste ontstekings-
reacties te remmen en daarna zijn we
gaan kijken naar de voor mij meest ge-
schikte behandeling. Zij stelde toen voor
om een andere behandeling te gebrui-
ken. Dat vond ik een goed plan en daar
ben ik drie maanden geleden dan ook
mee gestart. Het gaat nu goed met mij.
Mijn hoofdhuid is een stuk rustiger en ik
heb ook geen gewrichtsklachten meer.

Lessen

Hoe dit anders had kunnen lopen? Het
had misschien geholpen als mijn huis-
arts zich had verdiept in mijn medicijn-
gebruik en de bijwerkingen, en contact
had gezocht met de reumatoloog. Maar
ik had zelf ook eerder actie kunnen
ondernemen wat betreft die lippen. Dat
heeft alles bij elkaar vier jaar geduurd.
Misschien had ik mijn lipproblemen ook
bij mijn reumatoloog kunnen aankaar-
ten, maar omdat mijn huisarts sprak over
een zonneallergie, heb ik nooit bedacht

HUIDZICHT

dat dit door de pillen zou kunnen ko-
men.

Ik begrijp dat er ook hulpmiddelen zijn
om het gesprek bij de arts goed voor te
bereiden. Het lijkt me interessant me
hier meer in te verdiepen. Wie weet had
ik met een tool zoals ‘de drie goede vra-
gen’ of met een app die inzicht geeft in
de kwaliteit van leven, mijn lipprobleem
sneller kunnen oplossen.”

De reumatoloog stelde voor
om een andere behandeling
te gebruiken.




Een huidaandoening zoals psoriasis kan een grote
impact hebben op het leven. Naast klachten zoals
jeuk, pijn en vermoeidheid kun je problemen ervaren
bij het werk, bij het aangaan van relaties of bij het
uitoefenen van een sport of hobby. Bovendien kan
de ziekte ook een mentale weerslag hebben op het

leven.

ermatoloog Patrick Kem-
perman: “Uit onderzoek
blijkt dat huidpatiénten
vaker te maken hebben
met depressie, angst en
schaamte. Van elke tien mensen met een
huidaandoening hebben drie mensen
hier ernstig onder te lijden. Ik zag laatst
een patiént die na een behandeling
helemaal van haar psoriasisplekken
af was. Ze kwam vrolijk binnen, maar
toen ik haar vroeg naar haar beleving
van de afgelopen jaren barstte ze bijna
in tranen uit. De herinneringen aan
de jeuk, de pijn, het niet kunnen doen
wat je wilt en de onzekerheid over het
verloop kwamen weer helemaal boven.
Dat bevestigt weer eens dat de psycho-
sociale impact van psoriasis enorm kan
zijn. Gelukkig zijn er steeds meer goede
behandelingen die de huid helemaal
schoon kunnen krijgen, waarmee ook de
psychische problemen minder worden
of zelfs verdwijnen. Maar een groot deel
van de patiénten ondervindt helaas nog
dagelijks de enorme impact van psoriasis
op hun leven.”

interview

Psychische
klachten niet
altijd goed
herkend
Tegenwoordig

is er steeds meer
aandacht voor
psychologische
klachten bij
psoriasis. Veel
dermatologen
kijken verder dan
de huid. Toch worden psychische klach-
ten niet altijd goed herkend. Enerzijds
komt dit omdat patiénten niet ziek ogen,
de huidafwijking verbergen of de im-
pact onbedoeld camoufleren, anderzijds
omdat het goed in kaart brengen van de
psychische impact veel tijd kost.

Meer controle over je ziekte en meer
inzicht voor de dokter

Om het voor dokters en patiénten
makkelijker te maken om inzicht te
krijgen in de psychische impact, werkt
Kemperman mee aan de ontwikke-
ling van de Happi Huid app (zie het
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Patrick Kemperman
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kader). Kemperman: “Als iemand
voorafgaand aan het consult in de
app de vragenlijsten over kwaliteit
van leven en ziekteactiviteit invult,
kan ik in één oogopslag zien waar

de pijnpunten liggen. Dit is echt

een verademing, zowel voor mij als
voor de patiént. Groot voordeel is
ook dat er daadwerkelijk iets gebeurt
met de gegevens die de patiént heeft
ingevuld. Ook kun je zien welk be-
handeldoel een patiént met hulp van
de app heeft opgesteld. Bijvoorbeeld
dat iemand af wil van de jeuk of juist
als doel heeft om helemaal vrij te zijn
van psoriasisplekken. Tk weet dan
welke richting iemand uit wil gaan en
de patiént voelt zich gehoord.
Bovendien kan de app helpen om
meer regie over zijn eigen gezond-
heid te krijgen.
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Daarnaast verwacht ik dat de app een
goed hulpmiddel is om mensen te
volgen bij wie de ziekte goed onder
controle is en die niet zo vaak meer
op het spreekuur komen. Als zij

hun gegevens in de app bijhouden,
kunnen bloedcontroles bijvoorbeeld
via de huisarts blijven doorlopen en
behoud ik toch het zicht op hoe het
met iemand gaat. Zo iemand hoeft
dan niet onnodig naar het ziekenhuis
te komen, maar blijft toch in beeld.
De juiste zorg op de juiste plek.”

1529

= Mijn gezondheid

&) Ziekteactiviteit

Geeft Inzicht in do conditie van
Ao Pl

w huid

—_— —

@ Gezondheidsbeleving

Geatt inzicht in uw
gezondheidsbelming

E‘] Kwalitelt van leven

Geeft weer hoa hist met je gaat op
fywics, peychisch en sociaa gebied

Happi Huid app

Zorgondernemer Joop Arends, voorheen internist-
infectioloog en oprichter van stichting HappiApp:

“De Happi Huid app kan je helpen om inzicht te krijgen in en
regie te houden over je gezondheid. Door het invullen van de
vragen van de Happi Huid app kun je bijhouden hoe het met je
gaat. De vragen gaan niet alleen over je huid, maar ook over de
ziekteactiviteit, je gemoedstoestand en de kwaliteit van leven.
Daarnaast kun je met behulp van de app een behandeldoel for-
muleren. Het is mogelijk om foto’s van je huid te maken en deze
(op een later moment) te delen met je arts. In een eenvoudig
overzicht wordt zo zichtbaar hoe het met je gaat en of er verande-
ringen optreden. Op deze manier kun je dit makkelijk delen met
je dermatoloog of dermatologieverpleegkundige. Via het Happi
portaal wordt zo zorg op afstand mogelijk.

De Happi Huid app is nog volop in ontwikkeling. Zo werken we
aan de mogelijkheid om medicijnen te bestellen via de app die
dan gratis worden thuisbezorgd en aan een mogelijkheid voor
patiéntenverenigingen om via de app berichten te versturen. De
app kan je helpen om kennis, gemak en vertrouwen te krijgen in
de omgang met je ziekte en gezondheid.”
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PSORIASIS OP DE
HOOFDHUID

Verzorging

Je kunt de hoofdhuid insmeren
met vettige zalven of badolie. Bij
het uitwassen raken de schilfers
dan makkelijker van de huid los,
waardoor een eventuele behande-
ling met zalven beter tot de huid
kan doordringen.

Naar de kapper

Het is fijn om naar een vaste
kapper te gaan. Je hoeft dan
maar één keer uit te leggen dat
je psoriasis hebt. En als je je bij
iemand op je gemak voelt, hoef je
je de volgende keer geen zorgen
meer te maken.

Haar verven

Het is goed mogelijk om je haar
te verven. Bepaalde producten
kunnen daarentegen de huid
irriteren, waardoor de psoriasis
kan verergeren. Dat is iets om uit
te proberen. Vraag ook je kapper
om advies.

Haar fohnen

Je kunt je haar fohnen, maar
doe dit niet te lang en niet op
de warmste stand. Dit kan je
hoofdhuid uitdrogen.

informatie

je haar wel wat extra verzorging gebruiken.

Hier lees je enkele tips.
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Haar borstelen

Je kunt overwegen om een
zachte borstel te gebruiken om
de hoofdhuid zo min mogelijk te
beschadigen.

Haar wassen

Zorg ervoor dat je een milde,
pH-neutrale shampoo gebruikt.
Als je een vette zalf of olie voor
de hoofdhuid hebt gebruikt, is het
aan te raden de shampoo eerst

in te smeren en daarna pas uit te
spoelen met water. Zo voorkom je
dat je haren vet blijven.

MOOIE NAGELS

Psoriasis kan ook voorkomen op
de nagels. Probeer je nagels kort
te houden om stoten te voor-
komen. Ga eventueel naar een
pedicure of manicure. Je kunt je
nagels best lakken, maar houd er
wel rekening mee dat nagellak-
remover de nagels beschadigt.

EEN DROGE HUID
VOORKOMEN

Het is belangrijk om een droge
huid te voorkomen. Dit kun je
doen door je huid in te smeren
met een vette bodylotion en door
onderstaande zaken te vermijden:
e Het nemen van een hete
douche of het gebruik van
een droogkap
» Droge of koude lucht
(airconditioning of koude
lucht in de winter)
e Zout water
* Shampoos of zeep op basis van
alcohol
¢ Producten die niet pH-neutraal
zijn (de natuurlijke bescherm-
laag van de huid wordt daar-
door aangetast)

Niet krabben!

Door krabben kan de huid bescha-
digen, waardoor psoriasis kan
ontstaan of kan verergeren.

Door de huid te koelen met ijs-
blokjes of een gelpack kun je de
jeuk verminderen.




Anita (42) heeft psoriasis
sinds haar kleutertijd. Door
haar psoriasisplekken hield ze
zich vaak op de achtergrond.
Tijdens de eerste date met
Stefan, alweer vijftien jaar
geleden, voelde ze zich bij hem
meteen op haar gemak.

Anita herinnert zich hun eerste
date nog goed. “Ik maakte me best
zorgen over hoe Stefan op mijn
psoriasis zou reageren. Ik had nog
nooit eerder een vaste relatie gehad.
Tijdens onze date wreef Stefan over
mijn rug waardoor mijn shirt om-
hoogkwam en zijn hand mijn blote
huid raakte. Ik zei: ‘Dat wat je voelt
is psoriasis; wil je het zien?” Stefan:
“Ik was vooral geinteresseerd in
Anita als persoon. Het deed me echt
niets toen ze me vertelde over haar
huidziekte. Daar ben ik gewoon heel
nuchter in. Ik vond die eerste date
dan ook geen goed moment om
haar psoriasisplekken te bekijken;
dat zou later wel komen.”

Eigen gedachtes
Anita: “Dat Stefan zo relaxed op
mijn huidplekken reageerde, was
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echt een opluchting. Ik voelde me
al snel op mijn gemak bij hem en
kon helemaal mezelf zijn. In onze
relatie is de psoriasis dan ook nooit
een punt geweest. Stefan helpt mij
zelfs om mijn plekken in te smeren
en krabt regelmatig mijn rug als ik
jeuk heb. Ik merk dat het vooral
mijn eigen gedachtes zijn die me
soms in de weg zitten. Over de
schilfers op ons donkere bedden-
goed bijvoorbeeld. Dat ziet Stefan
niet eens, terwijl ik dan denk: dat is
toch vies?”

Psoriasis vormt je

Anita: “Tk wist wat psoriasis was
omdat mijn opa het ook had. In
mijn kinderjaren had ik het in
lichte mate op mijn hoofd en op
mijn knieén en ellebogen. Ik kreeg
daar tijdens de gymles weleens vra-
gen over. Dan legde ik rustig uit wat
er aan de hand was. Ik ben er nooit
mee gepest. Toch ben ik mede door
psoriasis altijd onzeker geweest en
het zorgde ervoor dat ik liever op de
achtergrond bleef. Ik vraag me toch
altijd af: wat denkt een ander daar-
van? Lange tijd droeg ik lange mou-
wen om mijn plekken te verbergen,
ook als het midden zomer was. Als
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ik helemaal onder de plekken zit,
vind ik mezelf echt niet mooi. Dat
vormt je.

Van top tot teen

Het jaar dat ik 21 werd, gebeurden
er een aantal vervelende dingen.
Ik zat totaal niet lekker in mijn vel.
Dat veroorzaakte mijn eerste grote
opvlamming. Tot die tijd was de
psoriasis mild en redelijk onder
controle te houden met zalven.

Nu zat ik van top tot teen onder
de vlekken. Ik vond die uitbraak
verschrikkelijk. Het is erg con-
fronterend en ik was erg op mezelf
aangewezen. Met een lichtbehande-
ling” in het ziekenhuis kreeg ik de
opvlamming weer onder controle.

Een fijne kapper

Nu ik ouder word, wordt ook de
schaamte minder. Het scheelt dat
veel mensen in mijn omgeving mij
kennen met mijn huidplekken. Zo
heb ik een vaste kapster. Het was
best een drempel om voor het eerst
naar de kapsalon te gaan. Ik heb
haar meteen over mijn psoriasis
verteld. Het is voor haar nooit een
probleem geweest. Ze denkt zelfs
met me mee en heeft voor mij een
shampoo gevonden die mijn huid
verkoelt en rustig houdt.”

Liever niet naar het zwembad
Stefan: “Anita maakt zich vaak

zorgen over hoe andere mensen
naar haar kijken als we naar een
zwembad gaan. Ze heeft dan de
neiging om niet mee te gaan. Na-
tuurlijk is het chloorwater ook niet
goed voor haar huid. Het droogt

de huid uit en veroorzaakt jeuk,

dus daarom zoeken we liever een
natuurplas op.” Anita: “Naar een
zwembad gaan is voor mij wel echt
een ding, ja. Stefan motiveert me
vaak om toch mee te gaan. Als ik de
kinderen dan zie genieten, geniet ik
zelf ook. Tk moet elke keer de keuze
maken tussen mijn schaamte en het
plezier van de kinderen.”

Keerpunt

Anita: “Twee jaar geleden heb ik
meegedaan aan de fotoshoot van
Psoriasispatiénten Nederland.

Dat was voor mij een keerpunt. Ik
stapte daarmee als het ware uit mijn
eigen schaduw. Dat heeft me veel
kracht gegeven. Ik ben me ook veel
bewuster geworden van het effect
dat stress heeft op mijn huid. Door

mijn thuissituatie - Stefan werkt zes
dagen in de week en ik werk er drie,
naast het gezinsleven met twee klei-
ne kinderen - was er een tijd dat

ik het echt niet kon bolwerken en
vastliep. Een coach heeft mij toen
geleerd om meer balans te vinden
en ook tijd voor mezelf te maken.
Dat blijft een uitdaging. De corona-
periode, waarin het werk moest
worden gecombineerd met thuis-
onderwijs, veroorzaakte veel stress.
Ik denk dan gelijk: als dat maar niet
op mijn huid slaat!

De psoriasis zit momenteel op mijn
romp, armen en hoofdhuid. Ik houd
het rustig met een bodylotion en
schapenvet. Ik weet dat de plekken
vroeg of laat weer zullen opvlam-
men. Als het ook op m'n benen
komt en de jeuk toeneemt, trek ik
aan de bel. Als het nodig is kan ik
gebruik maken van lichttherapie,
maar mocht dat niet meer kunnen,
dan is het een geruststellende
gedachte dat er nog meer behandel-
opties zijn.”

* Meer informatie over lichtbehandeling
vind je op pagina 15.
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WIJ ZIJN -
PSORIASISPATIENTEN
NEDERLAND

Psoriasispatiénten Nederland is dé vereni-
ging voor mensen met psoriasis. Ons doel

is hen te ondersteunen bij alle aspecten

die het leven met psoriasis met zich mee-
brengt. Psoriasispatiénten Nederland biedt
betrouwbare ervaringsdeskundigheid en
komt op voor jouw belangen.

Als lid van Psoriasispatiénten Nederland:
e Ontvang je eenmaal per kwartaal het blad
Psoriasis, vol met interviews, nieuws en

medische updates.

e Kun je bij ons terecht met al je vragen en
voor het delen van kennis en ervaringen via
ons forum of via onze Facebook (facebook.
com/psoriasispn), Instagram (instagram.
com/psoriasispatientennederland) en
Twitter (@PsoriasisPN).

* Heb je de mogelijkheid om te bellen met
onze voorlichtster (ma-di-do) via:
085-8700 777. Mailen kan ook:
voorlichting@psoriasispatientennederland.
nl.

PN

Psoriasispatiénten
Nederland

e Kun je gebruik maken van de informatie-
en lotgenotenbijeenkomsten bij jou in
de regio. We zijn ook altijd op zoek naar
nieuwe vrijwilligers.

« Vind je informatie over psoriasis via
(het ledengedeelte van) onze website:
psoriasispatientennederland.nl of via
één van onze brochures.

* Kun je rekenen op onze belangen-
behartiging bij bijvoorbeeld de overheid,
verzekeraars, ziekenhuizen en
wetenschappelijke verenigingen.

WORD LID!

Wil je ons werk ondersteunen én
gebruik maken van onze diensten?

Ga dan naar onze website en meld je
aan: psoriasispatientennederland.nl/
aanmelden-als-lid. Mocht dit lastig zijn,
bel dan met ons secretariaat:

085-87 00 600

OPROEP

Gezocht: Panelleden voor PsoriPanel

Heb jij psoriasis en/of artritis psoriatica? En wil je je mening
en ervaringen graag delen? Dan zijn wij op zoek naar jou! Als
panellid ontvang je regelmatig een online vragenlijst.

Door jouw ervaringen kunnen we de belangen van patiénten
en hun naasten beter behartigen. Doe je mee? Aanmelden
kan via de website van Psoriasispatiénten Nederland.


https://psoriasispatientennederland.nl/
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Je gezondheid is athankelijk van
verschillende aspecten. Niet alleen
gezonde voeding en voldoende
slaap en beweging spelen een rol,
maar ook dingen zoals het ontmoe-
ten van andere mensen, ontspan-
ning en zingeving. Een gezonde
leefstijl kan er letterlijk aan bij-
dragen dat je beter in je vel zit. Zo
is bijvoorbeeld bekend dat stress,
roken en het drinken van alcohol
psoriasis kan verergeren.'

Voeding

Er zijn steeds meer aanwijzingen
dat bepaalde voedingstoffen pso-
riasis positief beinvloeden. Er zijn
bijvoorbeeld studies die laten zien
dat mensen met psoriasis gemid-
deld een ander eetpatroon hebben
dan mensen zonder psoriasis. Zo
bleek bijvoorbeeld dat mensen met
psoriasis via hun voedingspatroon
minder enkelvoudig onverzadigde
vetten (dat zijn plantaardige vetten,
bijvoorbeeld uit olijfolie of avo-
cado’s) binnenkregen dan mensen
zonder psoriasis.?

HUIDZICHT

Ook zijn er aanwijzingen dat de
ontstekingsreactie bij psoriasis kan
afnemen door aan het voedingspa-
troon meer enkelvoudig onverza-
digde vetten toe te voegen en snelle
suikers te vervangen door langzame
koolhydraten.” Snelle suikers zijn de
suikers uit bijvoorbeeld frisdrank
en vruchtensappen, zoet beleg,
koekjes en aardappelen. Langzame
koolhydraten zijn de suikers uit bij-
voorbeeld volkoren pasta, volkoren
brood, groente, bulgur en quinoa.
Ook groente, fruit en peulvruchten
zijn heel belangrijk voor een gezon-
de leefstijl. Het mediterrane dieet is
een dieet waarin al deze voedings-
middelen aanwezig zijn.”

Bacteriéninde darm

(het microbioom)

De rol die voeding speelt bij psoria-
sis is duidelijker geworden door het
onderzoek naar het microbioom.
Het microbioom bestaat uit het
geheel van goede en slechte bacteri-
en die zich voornamelijk bevinden
in onze slokdarm, maag en darmen,
maar ook op onze huid. De meeste
microben leven in de dikke darm.
Als de goede en slechte bacterién
met elkaar in balans zijn, is er niets
aan de hand, maar bij mensen met
psoriasis is er sprake van een dis-
balans.

Bepaalde beschermende bacterién
worden bij iemand met psoriasis
onderdrukt, terwijl er van bepaalde

o
o B

schadelijke bacterién teveel zijn®.

Het microbioom in de darmen

heeft vervolgens een wisselwer-

king met het microbioom van de

huid, waardoor er psoriasis kan
ontstaan.® Er wordt nu onderzocht

of de balans kan worden terugge-
bracht door ‘goede bacterién’ toe te
voegen aan de voeding van iemand

met psoriasis. Onderzoek heeft al
uitgewezen dat koffie en zout een
negatieve invloed hebben op het
microbioom. Omega 3-vetzuren (in
vette vis), capsaicine (in rode peper), 3
resveratrol (in rode wijn), kurkuma :
en chocolade hebben een positief

effect op het microbioom.*

Overgewicht

Overgewicht speelt een belangrij-
ke rol bij psoriasis. Uit onderzoek
blijkt dat overgewicht vaker voor-
komt bij mensen met psoriasis® en
dat hoe zwaarder iemand is, hoe
ernstiger de psoriasis.?

Afvallen

Er zijn verschillende redenen waar-
om het voor mensen met overge-
wicht en psoriasis belangrijk is om
af te vallen. Ten eerste blijkt dat als
mensen met psoriasis en overge-
wicht afvallen, dit effect heeft op de
ernst van de psoriasis.* Daarnaast

\%

. o ee - : 'y
werken sommige medicijnen beter : &
als je minder zwaar bent.? De medi- P
cijnen moeten zich bij mensen met 3

overgewicht verdelen over meer
lichaamsweefsel. Ten slotte is het



zo dat buikvet zorgt voor ontste-
kingsstoffen in het lichaam. Omdat
mensen met psoriasis al meer risico
lopen op het krijgen van andere
ontstekingsziekten, zoals hart- en
vaatziekten, diabetes, chronische
darmziekten en artritis psoriatica, is
het dus van belang om overgewicht
te voorkomen® Ook moet men
rekening houden met andere leef-
stijlfactoren zoals roken en alcohol,
die eveneens het risico op hart- en
vaatziekten vergroten.?

Bronnen:

. Njoo, D,, Balak D., Van de Kerkhof, P.
Psoriasis 111 vragen en antwoorden, Springer
Healthcare, 2020

. Psoriasispatiénten Nederland, Interview

-

[

leefstijl met Liesbeth van der Rhee, verkre-
gen via www.psoriasispatientennederland.nl/
nieuws/interview-leefstijl-met-liesbeth-van-
der-rhee

. Thio, H.B. The Microbiome in Psoriasis and
Psoriatic Arthritis: The Skin Perspective. Journal

w

of Rheumatoly Supplement. June 2018; 94:30-31

4. Dahan, S,, Segal, Y., Shoenfeld, Y. Dietary
factors in rheumatic autoimmune diseases: a
recipe for therapy? Nat Rev Rheumatol. June
2017;13(6):348-358.

5. Wolk, K., et al. Excessive body weight and
smoking associates with a high risk of on-
set of plaque psoriasis. Acta Derm Venereol.
2009;89(5):492-7

6. MedNet, 2018, De invloed van micobioom op
psoriasis, verkregen via: www.mednet.nl
/nieuws/de-invloed-van-microbioom-op-
psoriasis/

7. Luigi Barrea, Francesca Nappi et al, Environ-
mental Risk Factors in Psoriasis: The Point
of View of the Nutritionist. Int ] Environ Res
Public Health. 2016 Jul; 13(7): 743.

LEEFSTIJLTIPS:

Beweeg!

Uit studies blijkt dat mensen met
psoriasis vanwege schaamtege-
voelens geneigd zijn om minder
te bewegen, terwijl voldoende
bewegen erg belangrijk is voor een
gezonde leefstijl.? De richtlijnen
voor gezond bewegen adviseren
volwassenen en ouderen om
tweeénhalf uur per week matig
intensief te bewegen en twee keer
per week spier- en botversterkende
oefeningen te doen. Dit kan in de
vorm van elke activiteit, van stof-
zuigen tot boodschappen doen en
van wandelen tot fietsen.

Meer informatie vind je op: www.
kenniscentrumsportenbewegen.nl

Afvallen?

Afvallen lukt niet door (tijdelijk)
minder te eten. Je moet je eetge-
drag definitief veranderen en dat
is zeker niet makkelijk. [emand
die wil afvallen zal daar vaak be-
geleiding bij kunnen gebruiken,
bijvoorbeeld van een diétiste,

gewichtconsulent, leefstijlcoach of
praktijkondersteuner uit de huis-
artspraktijk. Ondersteuning bij het
afvallen wordt in sommige geval-
len ook vergoed door de verzeke-
raar. Een voorbeeld is de gecom-
bineerde leefstijlinterventie (GLI).
Vraag hiernaar bij je huisarts.

Waar ontspan jij van?
Ontspanning is een belangrijk
onderdeel van iemands leefstijl.
Langdurige stress is slecht voor je
gezondheid. Bij mensen met psori-
asis kan stress een verergering van
de klachten veroorzaken. Extra
belangrijk dus om voldoende tijd
te nemen om te ontspannen. Het
is belangrijk dat je een activiteit
kiest waarbij je het gevoel ervaart
ontspannen te zijn. Je merkt dat
aan een rustige ademhaling, een
rustige hartslag en een rustige
geest. Je bent op dat moment niet
bezig met morgen, maar je leeft in
het moment.

De één raakt ontspannen door te
sporten, de ander door het luiste-
ren naar mooie muziek, een be-
zoek aan het theater of het maken
van een boswandeling. Waar ont-
span jij van? Plan deze activiteit
bewust in je agenda!
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http://www.mednet.nl/nieuws/de-invloed-van-microbioom-op-psoriasis/
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Dr. Bing Thio

is dermatoloog in het
Erasmus MC. Hjj is
gespecialiseerd in
algemene dermatologie,
immunologie, inflamma-
toire dermatosen, infectie-
ziekten, SOA, jeuk

interview
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Psoriasis kan een grote impact hebben op seksualiteit en inti-
miteit. Als je psoriasisplekken hebt op je huid, is aanraking daar
niet prettig. En aanraking speelt een belangrijke rol bij seksu-
aliteit en intimiteit. Daarnaast kunnen jeuk en pijn, maar ook
schaamte voor plekken of schilfers, ervoor zorgen dat je geremd
wordt in je seksualiteit. 0ok komt psoriasis nogal eens voor in de
bilnaad of rondom de geslachtsdelen.

r. Bing Thio, derma-

toloog in het Erasmus

MC: “Vroeger bestond

de behandeling voor

psoriasis voornamelijk
uit zalven en gebruikten we zelfs
koolteer, een donkere, vette zalf
met een sterke geur. Je kunt je
voorstellen dat als je helemaal
plakkerig en vettig bent, dit niet
echt stimulerend is voor intimiteit
en seks. Gelukkig zijn er tegenwoor-
dig veel andere behandelingsmoge-
lijkheden. Met de behandelingen
van nu hebben we vaak de moge-
lijkheid om de plekken helemaal
weg te krijgen. Daarmee worden
veel problemen op het gebied van
seksualiteit en intimiteit vaak ook
opgelost.

Bespreek seksualiteitsproblemen
Als psoriasis je, op welke manier
dan ook, belemmert in je seksuele
leven, is het belangrijk dit met de
(huis)arts of verpleegkundige te
bespreken. Zo kan de behandeling
beter worden afgestemd op jouw
wensen. Een behandeldoel zou bij-
voorbeeld kunnen zijn: Tk wil dat
de huid op mijn armen helemaal
vrij is van plekken, zodat ik daar
ook kan worden aangeraakt.

Of: Ik wil vrijen zonder dat er
scheurtjes ontstaan, die het vrijen
pijnlijk maken’

Ook dokters vinden het soms
moeilijk

Een gesprek beginnen over de im-
pact van psoriasis op het seksleven
is voor veel mensen best lastig. Ik
merk dat jongeren hier minder
moeite mee hebben dan ouderen.
Hoewel het ook voor dokters moei-
lijk kan zijn het gesprek hierover te
beginnen, vinden veel dokters het
wel belangrijk om seksualiteitspro-
blemen te bespreken. Hij of zij zal
het zeker niet raar vinden wanneer
deze problemen ter sprake worden
gebracht en zal graag meedenken
over een oplossing. Mijn advies
aan iedereen met psoriasis die een
probleem heeft op het gebied van
seksualiteit luidt dan ook: schroom
niet om seksualiteitsproblemen
met je huisarts, dermatoloog of
dermatologieverpleegkundige te
bespreken.

Tijd en ruimte voor seksualiteit

Er is steeds meer aandacht voor de
invloed van psoriasis op de kwaliteit
van leven. Seksualiteit is daar een
belangrijk onderdeel van. Nu we

Dokters zullen graag
mee willen denken over
oplossingen bij seksuali-
teitsproblemen
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Schroom niet om
seksualiteitsproblemen
met je dermatoloog of
huisarts te besprelégen.

psoriasis bij steeds meer mensen
kunnen onderdrukken, is er in het
spreekuur ook meer tijd en ruim-
te om te praten over de kwaliteit
van leven en voor het geven van
leefstijladvies.

Seksualiteit komt niet als eerste on-
derwerp aan de orde. Het is belang-
rijk dat de dokter en patiént elkaar
een paar keer hebben gezien en dat
er een vertrouwensband ontstaat.
Ik probeer er bij iedere patiént mi-
nimaal een keer naar te vragen. Bjj
jongeren begin ik vaak met vragen
over daten en uitgaan. Bij ouderen
vraag ik vaak door op medicijnge-
bruik in het algemeen en of deze
ook voor problemen zorgen op het
gebied van seksualiteit. Het belang-
rijkste is dat ik zicht krijg op hoe
belangrijk seks en intimiteit voor
iemand is en of de psoriasis hier
een rol in speelt. Als dat zo is, gaan
we dat gericht behandelen en gaan
we ermee aan de slag.”

seksualiteit &

intirt‘\ite:it bij

psorlasls
Meer informatie en
tipsvind jein de
brochure Seksuali-

teit & intimiteit bij
psoriasis. Deze
brochure kun je aan-
vragen bij Psoriasispatiénten
Nederland of bij je dermato-
loog. Je kunt de brochure ook
online downloaden via:
psoriasispatientennederland.
nl/brochures

HUIDZICHT

TIPS bij psoriasis en seksualiteit

Praat met elkaar

Ook al lijken jij en je partner
elkaar goed aan te voelen, je
weet niet altijd wat je part-
ner denkt en voelt. Dat geldt
zeker ook voor het onder-
werp seksualiteit. Daarom
kun je het beste samen
bespreken wat je zou willen
en wat er mogelijk is. Doe
dit bij voorkeur op een heel
ander moment dan wanneer
je samen in bed ligt.

Stimuleer seksuele
prikkels
Zin in seks komt niet van-
zelf, maar is het gevolg van
seksuele prikkels. Soms
moet je meer moeite doen of
moet je op zoek gaan naar
nieuwe impulsen om sek-
sueel geprikkeld te raken.
Bijvoorbeeld:
 Plan seks in je agenda. Zo
maak je het (weer) belang-
rijk en kun je je er mis-
schien ook weer samen op
gaan verheugen.

» Besteed meer tijd aan het
strelen van elkaar. Soms
moet de huid op een
speciale manier aange-
raakt worden om als pret-
tig ervaren te worden.

* Geef elkaar een erotische
massage met bijvoorbeeld
massageolie of een
neutrale vette zalf.

Seks opnieuw ontdekken
Laat gedachten over hoe
seks ‘hoort te zijn’ los en ga
op zoek naar hoe het (voor
jullie beiden) fijn kan zijn.
Zoek naar een andere
houding die voor beiden
prettig is.

Maak het insmeren iets van
jullie samen

Laat je partner je helpen
met het insmeren van je
plekken. Zo wordt het iets
van jullie samen en dat kan
ook erg intiem zijn en helpt
om vertrouwd te raken met
elkaar en met je lichaam.



https://psoriasispatientennederland.nl/nieuws/psoriasis-en-seksualiteit
https://psoriasispatientennederland.nl/nieuws/psoriasis-en-seksualiteit

Colofon

Tekst en productie:
Klazien Roozeboom, Volle Maan, Amsterdam

Art direction en vormgeving:
Nanda Alderliefste-Reinders, Noinoloi, Leiden

Fotografie:

Eelkje Colmjon, Leiden (portretten)
Marjolein Annegarn, Zaandam (pag.19)
iStockphoto, Unsplash

Tekstcorrectie:
Edwin van Mil, Van Mil Vertalingen, Wormerveer

Met dank aan alle geinterviewden die openhartig
hun persoonlijke en professionele ervaringen

met ons hebben gedeeld. Daarnaast ook dank

aan diegenen die hebben meegedacht over de
onderwerpen voor en ontwikkeling van Huidzicht
editie 2.

Dit magazine kwam tot stand door een
samenwerking van PN, Volle Maan en Janssen-
Cilag. Het magazine is mogelijk gemaakt door
Janssen-Cilag BV. © 2021

Aan de inhoud van dit magazine is zorgvuldig
aandacht besteed. Desondanks kunnen aan de
inhoud geen rechten worden ontleend. Overname
van tekst uit deze publicatie is alleen toegestaan
onder vermelding van de bron. Overname van
beeldmateriaal is zonder voorafgaande schriftelijke

toestemming van Volle Maan niet toegestaan.

Janssen benadrukt hierbij dat de beweringen en
meningen, geuit in het tijdschrift, de beweringen
en meningen zijn van de geinterviewden en niet
(noodzakelijkerwijs) die van Janssen. Janssen
kan er niet voor instaan dat de informatie in het
tijdschrift geschikt is voor het doel waarvoor

de informatie door de bezoeker/ster wordt
geraadpleegd dan wel gelezen en sluit alle
aansprakelijkheid uit voor enigerlei directe of
indirecte schade, van welke aard dan ook, die
voortvloeit uit of in enig opzicht verband houdt
met het gebruik van het tijdschrift of die het
gevolg is van beweringen en meningen, geuit in
het tijdschrift.

©Janssen-Cilag BV. - EM - 64100 - 01-jun-2021

informatie

INFORMATIE EN
ONDERSTEUNING

Psoriasispatiénten Nederland

Psoriasispatiénten Nederland is de vereniging voor mensen met
psoriasis. Zij bieden informatie en ondersteuning en komen op
voor de belangen van mensen met psoriasis.
www.psoriasispatientennederland.nl of bel: 085-87 00 777

Keuzehulpen

Om je weg te vinden in de verschillende keuzehulpen die
beschikbaar zijn, heeft Psoriaspatiénten Nederland alle informatie
over keuzehulpen op een webpagina gebundeld.
www.psoriasispatientennederland.nl/keuzehulp

Huidarts

Huidarts.com is een informatieve website voor mensen met
een huidaandoening. De website wordt onderhouden door
dermatologen.

www.huidarts.com

Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en

Venereologie

De website van de vereniging voor dermatologen heeft een aparte
site voor patiénten. Hier vind je informatie over psoriasis, meer
informatie over de behandelrichtlijn en een lijst met 117 vragen en
antwoorden over psoriasis.
www.nvdv.nl/patienten/dermatologie/

zoek-een-huidaandoening /psoriasis

Huidfonds
Het Huidfonds is een erkende goededoelenorganisatie die het
belang van een gezonde huid onder de aandacht wil brengen.

Zij hebben drie belangrijke doelstellingen:

1. Voorkomen van huidaandoeningen middels voorlichting.

2. Verbeteren van de zorg voor mensen met een huidaandoening.
3. Acceptatie van de huid die ‘anders’ is.

www.huidfonds.nl



http://www.psoriasispatientennederland.nl
http://www.huidarts.com
http://www.nvdv.nl/patienten/dermatologie/zoek-een-huidaandoening/psoriasis
http://www.nvdv.nl/patienten/dermatologie/zoek-een-huidaandoening/psoriasis
http://www.huidfonds.nl

HUIDZICHT

Dit magazine gaat over psoriasis, een
voor de buitenwereld vaak onzicht-
bare huidaandoening. De impact van
psoriasis op de kwaliteit van leven is

vaak groot. Gelukkig zijn er veel nieuwe
inzichten en zijn er steeds meer behan-
delingen voor mensen met psoriasis
beschikbaar. In Huidzicht lees je
verschillende ervaringsverhalen en
up-to-date informatie over psoriasis.

Verder staat het magazine boordevol

tips, nuttige websites en handige tools.

-
janssen )’ Immunology




