RHUID

NEDERLAND

"

Online bijeenkomst
Onderwijs, Werk
& Jouw Huid

.....



Programma

19:00 uur
e Welkom en inleiding door Huid Nederland
Peter van den Broek
19:20 uur - 19.50 uur
e Tips voor de route naar passend onderwijs of werk
door Titus Radstake, strategisch adviseur
patiéntenperspectief, sociaal ondernemer en
ervaringsdeskundige
19.50 uur - 20.20 uur
e In gesprek met elkaar
Titus Radstake / Carla van Sluisdam /
Peter van den Broek
20.20 uur - 20:50 uur
e leder een eigen onderwijs- of werkpakket?
Carla van Sluisdam/Peter van den Broek
20.50 uur - 21:00 uur
o Afsluiting



55
.\\;\:}L:\I
-~ ‘i
~%‘
AN v\'{.
)

\ D
\
-
7
)

A\
N
»

ll\
1y
i

<3/

Carla van Sluisdam R
Peter van den Broek #F
Huid Nederland \




Inleiding

Onderwijs & Ontwikkeling

Werk & Inkomen

1

ONDERWIJS, WERK &
JOUW HUID

Onderwijs en Werk van
belang voor zelfontplooiing en
participatie.

Wat betekent jouw huid
daarin?

3

BESPREEKBAAK MAKEN

Huid Nederland wil een
podium bieden om dit
bespreekbaar te maken.

2

DIVERSE ONDERDELEN

Wat en wie bepalen hoe jij in
jouw vel zit?

Aan welke knoppen kan je
draaien?

4

HUID NEDERLAND

Landelijke koepel van
huidpatiéntenorganisaties.



Meer over
Huid
Nederland

Huid Nederland is de landelijke vereniging
voor van huidpatiéntenorganisaties. Ook
Individuele patiénten kunnen lid worden van
Huid Nederland.

Gezamenlijk zetten wij ons in voor alle mensen
met een huidaandoening in Nederland. We
verzamelen ervaringskennis, we doen aan
belangenbehartiging en we bieden een
platform voor informatie en lotgenotencontact.

Dit betreft alle levensgebieden, waaronder
Onderwijs en Werk.

Je vindt hierover ook uitgebreide informatie op
onze website www.huidnederland.com




Resultaten
vragenlijst

e Klein aantal respondenten (N=10), daardoor
voorzichtig met generaliseren

e Deels vergelijking met landelijk onderzoek
chronisch zieken (CZ) mogelijk (N=490)

e Leidt tot aantal interessante

bevindingen/vragen

1

Huidaandoening

belemmert
10% Onderwijs

90% Werk

3

Persoonlijke problemen O/W

70% Snel moe/weinig energie
70% Jeuk/krabben

50% Lang herstel na inspanning
40% Pijn

40% Moeite met concentreren
40% Stress tijdsdruk

(dubbel van CZ! Is voor huid een trigger!)

2

Mate problemen

40% Af en toe (CZ=59%)
20% Vaak (CZ=26%)
40% Voortdurend (CZ=14%)

4

Sociale problemen O/W

50% Onwetendheid over de
betekenis van de
aandoening wat Is
wel/niet mogelijk

40% Onbegrip

20% Niet serieus genomen

(hogere scores dan CZ)



Resultaten
vragenlijst

Onderwijs minder

» Vertegenwoordigd bij respondenten?

e Bekend?

» Ingespeeld op chronische aandoeningen?
(ondanks Passend Onderwijs, corona-
ervaringen, regelingen als voor dyslexie)

Niet indruk dat het minder een probleem is

Maar ook deze bijeenkomst accent op Werk

S 6

Huidige ondersteuning Gewenste ondersteuning
40% Geen !11I

30% Begrip/Vrijheid inzetbaarheid
0% Aangepaste tijden

0% Aangepaste taken/toetﬁ
30% Thuis onderwijs/werk

10% Aangepaste plek
10% Aangepast vervoer

7

(corona++)

(ouder worden)

Informatie behoefte

60% Wettelijke regelingen
50% Rol arbo/bedrijfsarts
40% Rol verzekeringsarts
40% Mogelijkheden
aanpassingen omgeving O/W
<30 Meeste andere items)



Onderwijs - Werk - Huid

Mensen, hun situatie en behoeften zijn verschillend en er is al veel informatie

beschikbaar. Daarom naar een kapstok waarmee iedereen een eigen
onderwijs/werkagenda kan maken.

VAN LOSSE ELEMENTEN WELKE KNOPPEN? WISSELWERKING MET
NAAR WAT VOOR JOU WAT KUN JIJ: LEEFSTIJL, PSYCHOSOCIAAL
NODIG IS

o ZELF? EN MEER...
e IN GANG ZETTEN?



Titus Radstake

« STRATEGISCH ADVISEUR
PATIENTENPERSPECTIEF

« SOCIAAL ONDERNEMER

« ERVARINGSDESKUNDIGE

 TITUS GAAT VANUIT ZIJN
PERSOONLIJKE EN PROFESSIONELE
ERVARINGEN IN OP WAT JE KUNT
DOEN OM ONDANKS/DANKZIJ JOUW
(HUID)AANDOENING TE LEREN OF
TE WERKEN.




diagnhose

Persoonlijke impressie
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https://youtu.be/z97ct4fGYss

4Med§0x



MIDDEN IN HET WERKZAME LEVEN (LOONDIENST)

WERK IS BELANGRIJK VOOR IDENTITEIT EN DAGRITME

A T P

=

Re-integratiecoach
‘Marijn voelt zich niet gehoord
en/of gezien’

werkgever.
‘oh man! Ik wist dat het complex
was, maar het is nog
indrukwekkender!’

e

Vit ok anetler sheninang O e de Versgeng wan benssn met Branviwonden of 2pek op
SRR E P e AT 1l B e B T DA R e B T
[ ]
o000 I I I I
I

jNn_patientrelis (terug)_naar werk

SBP

Samen
Bouwen aan
Participatie

EIGEN BAAS

ZZP MET DROOM VAN EEN GROOT EIGEN BEDRIJF

Dilek

COMORBIDITEIT

Verzekeringsarts & arbeids-
deskundige: besteed vroegtijdig
aandacht aan werk & inkomen;

alin BWC

Een uitkering kan helpen in de
eerste periode, als een soort van
trampoline. Het systeem voorziet
er in om geen hangmat te worden

Voor meer endersteuning ga naas de Vereniging van Mensen met Brandwonden of zosk op
WL ntegratiep T beo mipartscipati

ol


https://samenbouwenaanparticipatie.nl/voorbeeld/

In gesprek met elkaar

Welke vragen zijn er (gesteld)?

Wat zijn de belangrijke factoren bij leren en/of werken
met een huidaandoening?

Wat kun je er zelf aan doen?

Wat verwacht je van anderen?



De route naar antwoorden

Geen blauwdruk, maar een eigen route.
Variatie aan antwoorden, vindplaatsen en hulpmiddelen.

Elementen voor eigen invulling

[ ]
== Nederlands v Q_ Aandoening zoeken
huid -

Betrouwbare informatie over
huidaandoeningen

@ Aandoening zoeken

Zoek op alfabet Zoek op groep

INFO VOOR JOU

OVER ONDERWIJS EN WERK
MET EEN AANDOENING

INFO VOOR ANDEREN

OVER HUID EN WAT DAT
BETEKENT (VOOR O/W)

MAAK JOUW EIGEN
ONDERWIJS- OF WERKAGENDA



www.werkwijzer.online

Ziek worden

Vragen over ziek zijn

Wat zijn de consequenties van
ziek melden?

Ik merk dat ik anders reageer op
collega's dan voorheen? Hoe ga ik
daar mee om?

Hoe ga ik om met onbegrip?

De huisarts luistert niet naar mij
en denkt dat het tussen de ocren
zit. Wat nu?

Allangere tijd voel ik me mijzelf
niet en meld me sneller ziek. Wat
nu?

Voor de Wet Verbetering
Poortwachter moeten stappen
worden gezet, maar geen dokter
weet wat ik heb. Wat moet ik
doen?

Diagnose krijgen

Vragen over de diagnose

Wat vertel ik mijn leidinggevende
over mijn hypofyse- of
bijnieraandoening?

Wat is het beloop van mijn ziekte
op termijn en wat betekent dat
voor mijn werk?

Een diagnose heeft 4 jaar op zich
laten wachten. Ben mijn baan
kwijt. Wat zijn mijn
mogelijkheden?

Mijn endocrinoloog wil geen
informatie over mijn klachten aan

de bedrijfsarts sturen. Wat kan ik
doen?

Ma 1,5 jaar een diagnose en hoe
behoud ik mijn baan?

Wat kan ik doen als de
bedrijfsarts mij niet gelooft?

Herstellen

Vragen over herstellen

Hoe zoek ik een balans tussen
werk en prive?

Hoe bespreek ik het re-
integratieplan met de
bedrijfsarts?

Ik ben het niet eens met de
uitslag van de WIA-beoordeling.

Ik begrijp niets van wat erin de
beschikking staat van de WIA

Wat kan ik tegen de
verzekeringsarts zeggen tijdens
de WIA-beoordeling?

Wat betekent het om een
hypofyse- of bijnieraandoening te
hebben voor het werk?

Vragen over doorgaan

Mu de behandeling is uitgevoerd,
voel ik me langzaam beter. 1k wil
weer (meer] werken. Hoe pak ik
dat aan?

Hoe open kan ik zijn over mijn
aandoening bij een sollicitatie?

Wat zijn mijn
opleidingsmogelijkheden en
ontwikkelkansen met deze
aandoening?

Hoe kan ik blijven werken
ondanks mijn aandoening?

Wat zijn de consequenties van
minder gaan werken?

Ik kan mijn werk niet meer
volledig volhouden. Wat te doen?



¥ Ministerie van Volksgezondheid,

Welzijn en Sport n
leren zonder belemmering Contact | Zoek Q NL/ EN
—

Inclusief onderwijs ~ Studentenwelzijn ~ Stage/naar werk ~ Actueel = Owver ECIO ~

Regelhulp > Onderwerpen > Onderwijs en zorg >

Onderwijs voor leerlingen met een ziekte of beperking

leder kind heeft recht op onderwijs. Ook kinderen die langdurig ziek zijn

|k studeer/ ga studeren
of een beperking hebben. Er zijn verschillende regelingen om onderwijs

voor deze leerlingen mogelijk te maken. ':b‘:‘\
Mogelijkheden
. Aangepast onderwijsprogramma
. Aangepaste toetsen en examens Home » Ik studeer! ga studeren
Tools die helpen bij het gesprek: Studeren met een functiebeperking / ondersteuningsvraag
1.Waaier Zorgeloos naar school: gevolgen en ondersteuningsbehoeften,
gesprekspunten e e S b
2.Lepeltheorie van Christine Miserandino, die patiénten helpt om gericht handreikingen en informatie over hoe je als (aankomend) student een beroep kunt doen op extra ondersteuning om te
om te gaan met schaarse energie. De van oorsprong Engelse theorie e — e o v watonen
wordt op verschillende Nederlandstalige websites uitgelegd, Fegeimateiipesest
zoals Reuma Nederland. Studeer je in het mbo, ga naar: Studeer je in het hoger onderwijs, ga naar:
3.De Balanskaart. De kaart helpt uit te leggen hoe anderen kunnen zien ] ] ] . _
of het goed gaat, minder goed of niet goed, en wat ze kunnen doen. » Expertisecentrum inclusief onderwijs www.ecio.nl
4.De PEP-meter (pijn en/of energieproblemen-meter) geeft leerlingen en .. ..
studenten meer inzicht in hun belastbaarheid en welke activiteiten pijn » www.hogeronderwijstoegankelijk.nl

en vermoeidheid veroorzaken.
5.De Gesprekshulp voor school is een lijst met gesprekspunten over
leren, denken en gedrag op school.

www.regelhulp.nl/onderwerpen/onderwijs-en-zorg/ziekte-of- O n d e rW“ S
beperking



https://zorgeloosnaarschool.nl/application/files/8815/7340/1416/WAAIER.pdf
https://reumanederland.nl/leven-met/omgaan-met-reuma/onbegrip/wat-is-de-lepeltheorie/
http://www.debalanskaart.nl/
https://www.regelhulp.nl/onderwerpen/onderwijs-en-zorg/documenten/formulieren/2021/2022/12/pep-meter
https://www.gesprekshulp.nl/gesprekshulp-school

Info voor anderen

Over jouw huid(aandoening) en wat dat betekent voor onderwijs en werk.

Wat als het

netelroos is?

Patiéntenplatform

Urticaria

HUIDHUIS.NL LESPAKKETTEN INFORMATIEKAARTEN



Informatie op de werkvloer

vh. bijnieraandoeningen

(nu) voor basisonderwijs

e Geef waar nodig uw (directe) collega’s op verschillende manieren informatie
over uw gezondheidsklachten en wat die voor u betekenen. Dit kan op

Tips verschillende manieren:

* Geef bijvoorbeeld de link naar de animatie over uw aandoening, zodat

binnen drie minuten de ziekte is uitgelegd. De animaties over

Werkbladen 5/6
bijnieraandoeningen staan op de webiste van BijnierNET.

o Geef uitleg tijdens een teamoverleg of vraag desnoods of een

buitenstaander voorlichting komt geven.

e Maak gebruik van bestaande filmpjes of maak zelf een filmpje. Films over

het leven met een bijnieraandoening staan op de website van BijnierNET.

* U heeft een zeldzame endocriene aandoening, maar u bént uw ziekte niet.

De ziekte kan wel effecten hebben op u. Kijk eens naar de animatie: De

. . v »
ongekende gevolgen van een bijnieraandoening. '

e Nodig collega’s uit om vragen te stellen als ze niet weten of ze iets beter

wel of niet voor u kunnen doen. Zo kunt u voorkomen dat mensen voor u Video’s 7/8

.

Spelmateriaal

gaan denken in plaats van met u in gesprek te gaan.

Uitbreiden tot huidreeks voor onderwijs en werk?

Werkbladen 7/8

X

Antwoordbladen
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Extra Werkbladen

Toetsen

Lespakket Huid in de Klas

Docenten
Handleiding

Dideo’s 5/6

Wk

Extra
materiaal

huid

paspoort

Huidpaspoort



Hypofyseaandoeningen ractsHeeT

Informatie over hypofyseaandoeningen met het oog op arbeidsparticipatie

Etiologie

Hypofyseaandoeningen zijn zeldzaam. De meest
voorkomende hypofyseaandoening is een hy-
pofyseadencom®. Vaak is een hypofyseadenoom
niet-functionerend. Echter, het adenoom kan ook
een overschot aan hormonen produceren, zoals
prolactine (prolactinoom), groeihormoon (acrome-
galie) of adrenocorticotroop hormoon (ACTH, ziek-
te van Cushing).

Andere aandoeningen van de hypofyse zijn hypofy-
sitis (meestal auto-immuun gemedieerd of als com-
plicatie van oncologische immunotherapie), infarct
of bloeding van de hypofyse (syndroom van Shee-
han, apoplexie) etc. (zie ook www.hypofyse.nl/aan-
doeningen/). De hypofyseaandoening en de behan-
deling hiervan kan leiden tot hypofyseuitval waarbij
een of meerdere hormonale assen uitvallen: (pan)

Symptomen

De symptomen van een hypofyseaandoening wor-
den meestal veroorzaakt door massawerking of
door hormonale ontregeling. Een grote laesie in de
hypofyse kan leiden tot visusproblemen door com-
pressie van het chiasma opticum of compressie van
de hersenzenuwen in de sinus cavernosus. Daar-
naast kan de ruimte innemende werking hoofdpijn
vercorzaken. De hormonale ontregeling kan be-
staan uit een tekort of juist overschot aan hypofy-
sehormonen. Een tekort aan hypofysehormonen
kan leiden tot een bijnierschorsinsufficientie (zie
factsheet bijnierschorsinsufficéntie voor meer in-
formatie), hypothyreoidie, hypogonadisme, groei-
hormoondeficiéntie en een diabetes insipidus.

Elk type hormoonuitval gaat gepaard met
specifieke klachten, zoals moeheid, kouwelijkheid
en gewichtstoename bij hypothyreoidie, moe-
heid, spierkrachtsverlies, stemmingsklachten en
apathie bij hypogonadisme en dorst en polyurie bij
diabetes insipidus. Gecombineerde uitval kan ook
leiden tot aspecifieke klachten, waarbij vermoeid-

heid, verminderde energie en belastbaarheid,
stemmingsschommelingen en stressgevoeligheid
veel voorkomend zijn.

Een overschot aan hypofysehormonen gaat even-
eens gepaard met specifieke klachten, zoals tepel-
vioed en hypogonadisme bij een prolactinoom;
moeheid, overmatig transpireren, hoofdpijn,
gewrichtsklachten, stemmingsklachten en
verandering van uiterlijk bij acromegalie en
gewichtstoename, spier- en huidatrofie bij het
syndroom van Cushing (zie factsheet Cushing voor
meer informatie).? Bij zowel hormonaal uitval als
hormonale overproductie komen frequent
psychische en cognitieve klachten wvoor zoals
stemmingsproblematiek, emotionele instabiliteit,
verhoogde gevoeligheid voor prikkels en concen-
tratie- en geheugenstoornissen**. Het is niet onge-
bruikelijk dat deze persisteren of in elk geval lang
voortduren, nadat behandeling is ingesteld.

Behandeling

De behandeling is per type aandoening verschillend
en kan bestaan uit een hypofyseoperatie, radiothe-
rapie van de hypofyse, medicamenteuze behande-
ling of uit hormoonsuppletie. Vaak is er een gecom-
bineerde behandeling nodig, al in eerste instantie
of indien er een recidief ontstaat. Patiénten zijn dus
meestal levenslang onder controle van een
endocrinoloog.

Hormonaal uitval is meestal permanent en wordt
behandeld met hormonale suppletie. De dosering
van de hormonale substitutie is per patiént ver-
schillend. Het kost enige tijd (maanden - jaren) om
het optimale doseringsschema voor een patiént
te vinden. Ondanks optimaal ingestelde supple-
tiebehandeling houdt een deel van de patiénten
restklachten en symptomen, zoals die hierboven
zijn genoemd.™ Hypopituitarisme is een chroni-
sche aandoening, waarbij patiénten levenslang af-
hankelijk blijven van dagelijkse medicatie-inname
(meestal 3 maal daags), periodiek medische con-

Tij nn ie r'N.F.T § a H“V_'E“

trole noocdzakelijk is en een aandoening die lifesty-
le aanpassingen vergt [stressinstructie, aanpassing
arbeidsbelasting). Vooral de behoefte aan bijnier-
hormoon en antidivretisch hormoocn [ADH) voor
diabetes insipidus kunnen variabel zijn en moeten
aangepast worden bij stress, ziekte en weersom-
standigheden. Voor deze patiénten geldt vaak een
learcurve om te leren cmgaan met hormoonuitval.
Het is dus belangrijk te realiseren dat patiénten esn
individuee| veelal imtensief medizch traject doorlo-
pen en dat het multidizciplinair behandelteam met
wverschillende medische aspecten rekening most
houden: visus, tumor, hormoonowverschot en uitval,
en ook comorbiditeit veroorzaakt door hormoon-
overschot.

Diaarnaast is er regelmatig psychosocale begelei-
ding nodig en een vorm van revalidatie.

Arbeidsparticipatie

Hoewel er grote verschillen tussen patiénten zijn,
is het geen uitzondering dat patiénten problemsan
ervaren met arbeidsparticipatie.” Het behandeltra-
ject is vaak langdurig, zoals hierboven beschreven.
Het herstel verloopt in verschillende fasen en kan
jaren duren, waarbij er mogelijk ook persisterende
klachten (zoals verminderde inspanningstolerantie
en cognitieve stoornissen) aamwezig blijven na het
bereiken van een stabiele hormonale situatie.
Ondanks het zorgwuldig instellen van de optimale
hormonale suppletie, blijft de kwaliteit van leven
van patiénten met een hypofyseaandoening gemid-
deld lager dan die van de gezonde populatie® Dit
geeft aan dat de complexe fysiclogische hormonale
secretie van de hypofyse niet perfect nagebootst
kan worden met de huidige substitutiemogelijk-
heden. Studies laten zien dat patiénten met esn
adequazt behandeld hypopituitarisme gemiddeld
slechter scoren op gebied van zowel fysiek, sociaal
als mentaal functioneren en op vitaliteit.** Hierbij
variéren de restklachten per patignt enorm.
Sommige patigénten ervaren weinig tot geen be-
perkingen in het dagelijks leven, terwijl andere
patignten ernstig geinvalideerd worden door bow.
fysiake en mentale moeheid, pehaugen- en concen-
tratiestoornissen en psychische achten. Het is niet

goed te woorspellen welke patiénten restklachten
blijven houden en welke patiénten geen beperkin-
gen ervaren van hun aandoening. Een Mederlandse
studie wit 2018 laat zien dat 28% van de patiénten
{12-65 jaar) na behandeling van een hypofysetu-
mor geen betaalde baan heeft, gemiddeld 11 jaar
na het stellen van de diagnose. Met name de pati-
enten miet de diagnose Cushing, acromegalie, (pan)
hypopituitarisme en na behandeling met radiothe-
rapie hadden vaker geen werk”

Een deel van de patiénten hesft blijvend - en vaak
in wisselende mate- last van specifieke belemme-
ringen. Dit betreft met name een beperkt cognitief
eny'of fysiek- uithoudingsvermogen, een verhoogde
herstelbehoefte, 2en beperkte belastbaarheid en
mat name een beperkte duwurbelastbaarheid. Bij
neurcpsychologisch onderzoek worden lang niet
altijd cognitieve stoornissen gecbjectiveerd op in-
dividueel vak, terwijl groepsstudies wel afwijlkin-
gen vaststellen. Onze ervaring is echter dat bij ar-
beidsdiagnostisch  (duurbelastbaarheidsonderzoek
in een praktijksetting, zoals dat door arbeidsrevali-
datiecentra plaatsvindt, de beperkingen cok bij het
individu met klachten goed ‘zichtbaar' worden. Het
inzetten van arbeidsdiagnostisch (duur)belastbaar-
heidsonderzoek kan de patiént helpen om meer
zicht en grip te krijgen op de ervaren belemmerin-
gen en specifieke beperkingsn en hoe daarmee om
te gaan. Het kan ook handvatten bieden bij re-inte-
gratie en aanpassingen in de 4 A's: arbeidsomstan-
digheden, arbeidsvoorwaarden, arbeidsinhoud en
arbeidsverhoudingen.

- BNV
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Aandachtspunten voor bedrijfsarts

en verzekeringsarts

- Hypofyseaandoeningen zijn zeldzame
aandoeningen met een uiteenlopend klachten-
patroon die een specifiek op de patiént toegepaste
behandeling vereisen.

- Een patiént met hypopituitarisme is levenslang
afhankelijk van hormonale substitutie.

- Na het stellen van de diagnose kost het tijd om het
optimale doseringsschema voor een individuele
patiént te vinden.

- De lange diagnostische delay en duur van het
behandeltraject en de langdurige herstelperiode
kunnen een periode van twee jaar ruim over-
schrijden.

- De kwaliteit van leven van patiénten met een
hypofyseaandoening is gemiddeld lager dan die van
de gezonde populatie. Hierbij variéren de rest-
klachten sterk per persoon.

- Het is niet goed te voorspellen welke patiénten
klachten blijven houden ondanks het zo optimaal
mogelijk instellen van hormonale suppletie en
welke patiénten geen beperkingen zullen ervaren
van hun aandoening.

- Het kan het zijn dat energielevels en mentaal
functioneren fluctueren over de dag en verschillen

per periode.

Afstemming en overleg:

In complexe situaties is schriftelijke informatie-uit-
wisseling of mondelinge afstemming tussen behan-
delaar en de begeleidende bedrijfsarts/verzeke-
ringsarts zinvol, uiteraard na toestemming van de
patiént/werkende.
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Deze factsheet is tot stand gekomen in het kader van
het project ‘Arbeidsparticipatie en chronisch ziek zijn’,
een project dat mede tot stand is gekomen door sub-
sidie van ZonMw.

Deze factsheet kan onderhevig zijn aan veranderingen
of verbeteringen. Nieuwe versies worden geplaatst op
de website van het project: yowyw werkwigeronling
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Voorwerkgevers, bedrijfs- en verzekeringsartsen Hidradenitis

Wat is Hidradenitis Suppurativa?

Hidradenitls suppurativa (HS) Is e2n chronische huldaandesning. HS ksnmerkt zich
daor pljnlijke en steeds terugkerends ontstekingen die het meest voorkomen In huld-
plozlen als de oksels, rond de billen en onder de borsten. Maar hidradenttls kan In
principe op elke plek op e lichaam ontstaan waar haamakjes ziten. Met uitzondering
van handpalmen, vostzolen en de lppenvan J& mond.

H% wangt mmesstal san na de pubsrtelt en drievan dewier patiénten zi|nsrowsy. Studies hebben
aangetoond dat 1%-2% wan de wobwassen populatiz it aan HE Inverschillerde gradaties. HS !

Is nlet besmettellk en haaft nlets te maken met slechte hygléna. HS kan (afhankalijk vanwerk- | (.
zaamhbeden) leiden tot werminderde balastbaameld of witval Goed ovedeg kan dit beparken. |

Er I5 g2én genezing, maar wel behandeling megelijk. 0= Juiste geressmiddelen, verbandmidde- ey |
len en eventugle cperatiess Ingrepen helpen om de aandzening (enlgszins] onder coniroke te ihx__,;.-"_ B !!\‘*m}-
hiiaden. HE kermerkt zich door nustiged=) pericdes afpesisseld met perodeke opelammingsn. N '
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HS Is gratendeeds erfellj bepaald Mannen

Hurley stadia

Dire stadia, geven een mamentapnams van Hs. Het zegt niets over de activitelt
van HS en de antwikkeling Inde loop van de ti)d. Wil kan hetvan pas kamen voar
e=n algehels beoordeling. De Hurley stadla worden gebrulkt om de emstvan de

e
*’fﬁ"' _H‘ hidradenitis vast te stellan. Circa 60% van de patignben heeft stadiurm 1, 20% stadium
[ |[ Il enook circa 20% stadium 111 Glebaal s er een groepvan 6047 0.000 patignten
W | chronlsch zo ziek, dat z2 nlet tenvelle mes kunnen doen aan het arbeldsproces.

Hurley stadium |

Lichtewormm wan HE gakenmerkt door &&n of mesrders pulstachtigs bultzn. Erzijn (nog)

ge=n onderhuldse fistelgangen, gaen ittzkerweefsel en de bultles kunnen soms als gewone
bultjes worden waargeramen. Sommige mensen Indit stiadium weten niet dat 22 HE hebben

Hurley stadiam I

Fatips tat ermatige vormwan HS pekenmerkt door meendere telkers terugkerende bultenen
ontstoken gebleden. Er kunren fistelgangen en ltkekermeafsal aarmwezig 2ijn De klachtsn zijn
wissalard.

Hurley stadinm m
Ermatige worm wan H5. Oe pati#nt heaft e2n heel Uchaamsgebled bedeki met aareengssioten
fstelgangen en aboessen.

Patiénten Vereniging

Juiste diagnose duurt vaak (te) lang
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Werkzaam blijven met hidradenitis
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Uitbreiden
tot
huidreeks
VOOr
onderwijs

en werk?
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AGENDA

WAT?

o welke onderwerpen
Zijn VOOor jou van
belang?

e maak keuzen
(haalbaarheid,
energie, urgél

HOE? WIE? WANNEER?

o welke informatieis e kan jou helpen? ,
te benutten? e heb je nodig? ’ vv”e!ke p'ar,‘”'ng past
. welk hulpmiddel  » Wat kan je zelf bij jou(w situatie)?
kan je gebruiken? (anders) doen? » welke andere
factoren spelen een
rol bij de termijnen??
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Gemene deler

- handreikingen
- werkboeken
- participatieladders

Met name voor werk
maar gelden net zo
goed voor onderwijs

OO0 0O

Belasting en belastbaarheid
Werk-privé balans

Energievreters en energiegevers

Stellen van grenzen

Acceptatie

Waar loop je in onderwijs/werk tegenaan?
Onderwijs of Werk wensen

Denken in mogelijkheden

Aanpassingen in onderwijs/werk
Openheid

Omgaan met onbegrip

Wees lief en goed voor jezelf



Evaluatie

Wil je onze vragenlijst beantwoorden om
de volgende bijeenkomst nog meer aan
jullie wensen te laten voldoen?

https://vragenlijst.dezorgvraag.nl/huidwerk
onderwljs




Dank voor jullie
aandacht en inbreng!

Nog een fijnhe avond

en ,bf?r‘*'dromen Smaar!
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