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Het onderzoek, de codrdinatie en het opstellen van deze nationale samenvatting
werden geleid door Oriana Carswell, Chris Melson en Jody Tate van The Health
Policy Partnership (HPP). HPP is dank verschuldigd aan Susanne de Goeij
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https://www.healthpolicypartnership.com/app/uploads/Call-to-action-improving-the-lives-of-people-with-hidradenitis-suppurativa.pdf
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Wat is hidradenitis suppurativa?

Hidradenitis suppurativa (HS) is een chronische en pijnlijke huidaandoening die
invaliderend kan zijn. HS, ook bekend als acne inversa, is een huidaandoening die
vermoedelijk voorkomt bij ongeveer 1 op de 100 mensen over de hele wereld."? Het
kan aanzienlijke fysieke problemen veroorzaken en tot ernstige psychische problemen
leiden.®>® Het is een auto-inflammatoire aandoening die bijdraagt aan ontstekingen
onder het huidoppervlak.” Na verloop van tijd kan de ontsteking verergeren en lei-
den tot onomkeerbare schade aan de huid.?? De aandoening begint vaak in iemands
tienerjaren en wordt gekenmerkt door terugkerende opflakkeringen van pijnlijke
knobbels die kunnen uitgroeien tot abcessen die lijken op bulten of steenpuisten.®

"' Deze abcessen kunnen openbarsten, waarbij een afscheiding vrijkomt die onaan-
genaam kan ruiken en vlekken kan maken op kleding, en kunnen littekens op het
lichaam veroorzaken waardoor mensen zich beschaamd kunnen voelen.*'2"3 Mensen
met HS kunnen ook gangen (sinussen/fistels) in de huid ontwikkelen die een ver-
binding vormen tussen abcessen, die bloed en afscheiding produceren.™ HS wordt

in verband gebracht met een reeks andere aandoeningen zoals depressie, spondy-
loartritis (pijnlijke chronische artritis die vooral gewrichten in de wervelkolom aantast),
diabetes en inflammatoire darmziekten, wat betekent dat de behandeling van HS een
multidisciplinaire aanpak nodig kan hebben.™”

HS heeft een aanzienlijke invloed op het leven van mensen. Van alle dermatolo-
gische aandoeningen heeft HS een van de grootste gevolgen voor de kwaliteit van
leven.?® Een belangrijke oorzaak van de uitdagingen van HS is pijn, die door bijna alle
mensen met de aandoening wordt gemeld en het moeilijk kan maken om dagelijkse
activiteiten uit te voeren.?' 22 HS kan een groot effect hebben op bijna elk onderdeel
van iemands leven, waaronder persoonlijke relaties, werk en sociaal leven. Dit draagt
er uiteindelijk toe bij dat de aandoening zeer schrijnend is en het mentale welzijn
beinvloedt.?2

HS kan leiden tot aanzienlijke maatschappelijke kosten door productiviteitsverlies
en het veelvuldige gebruik van diensten met hoge kosten. De aandoening treft
mensen vaak tijdens hun meest productieve jaren en kan betekenen dat mensen met
HS een grotere kans hebben dan de algemene bevolking om werkdagen te missen,
ziek te zijn op het werk of werkloos te zijn.?*% Dit betekent dat de productiviteit van
de HS-populatie aanzienlijk is verminderd. Daarnaast worden instellingen die gepaard
gaan met hoge kosten, zoals spoedeisende hulp en klinische zorg i.v.m. operaties,
vaker gebruikt door mensen die leven met HS.?” 28 Deze combinatie van factoren be-
tekent dat HS kan leiden tot aanzienlijke kosten voor het gezondheidssysteem en de
economie in het algemeen.
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HS in Nederland

In Nederland wordt verondersteld dat 1 op de 50 mensen HS heeft en de ziekte
komt vaker voor bij vrouwen. Een groot bevolkingsonderzoek uit Noord-Nederland
schatte de prevalentie van HS op ongeveer 1 op de 50 mensen. Daarmee is het Ne-
derlandse gemiddelde twee keer zo hoog als het Europese gemiddelde van 1 op de
100 mensen.? Er moet echter worden opgemerkt dat schattingen van de prevalentie
kunnen athangen van de gebruikte methodologie en het bewustzijnsniveau in een
land. In Nederland hebben vrouwen bijna drie keer zoveel kans op HS als mannen;*
dit is vergelijkbaar met trends in andere westerse landen.?°

Bij het behandeltraject van HS in Nederland zijn verschillende zorgprofessionals
betrokken en het wordt ondersteund door een nationale richtlijn. Huisartsen en
dermatologen zijn het meest betrokken bij de diagnose en behandeling van HS in
Nederland; andere specialisten, zoals chirurgen, spelen ook een belangrijke rol.#

Een aantal centra hebben specifieke expertise in de behandeling van HS en leveren
zorg voor ernstigere gevallen van de aandoening.?® Er is een nationale richtlijn ter
ondersteuning van de zorg voor en de behandeling van HS in Nederland.?" Gegevens
over HS in Nederland worden verzameld via twee internationale registers (Europees
Register voor HS en UNITE) en regionale registers (HICARE/HiSURE en HiScreen).32-3

Mensen die leven met HS, kunnen ondersteuning krijgen van een Nederlandse
patiéntenvereniging. Hidradenitis Patiénten Vereniging is de HS-patiéntenorgani-
satie in Nederland en biedt ondersteuning aan mensen met de aandoening.?® De
organisatie geeft informatie over wat HS is, mogelijke behandelingen en advies over
wondverzorging.* Hidradenitis Patiénten Vereniging deelt ook de ervaringen van
mensen die leven met de aandoening en de impact die dat heeft op hun sociale
leven en werk.®
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Hoe ziet best-practice-zorg voor HS eruit?

HS kan een frustrerende aandoening zijn om mee om te gaan, zowel voor mensen die met
de aandoening leven als voor de zorgverleners die betrokken zijn bij de behandeling van
de aandoening. Hoewel er op dit moment geen genezing is voor HS, kan de impact ervan
worden verminderd als mensen in elk stadium de beste zorg krijgen (figuur 1).

Figuur 1. Best-practice HS-patiéntentraject

Het proces van HS-diagnose moet ervoor zorgen dat
de persoon zich gehoord voelt en dat hij/zij niet de
schuld krijgt van zijn/haar aandoening, omdat dit hem/
haar ervan kan weerhouden om in de toekomst zorg te
zoeken. De diagnose moet bestaan uit:

e klinische beoordeling op basis van de aard,
frequentie en locatie van de symptomen?'®

e screening op andere aandoeningen die samengaan
met HS, zoals obesitas, diabetes, depressie en de
ziekte van Crohn, om de complexe behoeften van de
persoon beter te begrijpen®

e vaststellen of HS deel uitmaakt van een syndroom

e een beoordeling van de kwaliteit van
leven met behulp van de Dermatology Life
Quality Index (DLQI) om de ernst vast te
stellen (een opflakkering is mogelijk niet het
ergst ten tijde van een klinische beoorde-
ling, daarom kan inzicht in de impact van HS
los van de klinische presentatie een nauw-
keuriger beeld geven van de ernst)

e een zorgprofessional met specialistische
kennis van HS, zoals een dermatoloog, om
het risico op een verkeerde diagnose te
verkleinen. Huisartsen, chirurgen, gynae-
cologen en spoedeisendehulpartsen met

specialistische kennis van HS kunnen ook in

- zoals pyoderma gangrenosum, acne en HS (PASH) - staat zijn om de diagnose te stellen

waarvoor aanvullende zorg nodig kan zijn

Verschillende mensen kunnen verschillende retinoiden of immunosuppressiva;*

resultaten zien met dezelfde behandeling.” pijn kan ook worden behandeld met
Mensen die leven met HS, moeten betrokken medicamenteuze behandelingen zoals
worden bij beslissingen over de behandeling niet-steroide ontstekingsremmers

en geinformeerd worden over mogelijke bij- (NSAIDs) en opioiden?

werkingen. De behandeling kan bestaan uit:

chirurgische ingrepen,* afhankelijk van

. . de locatie en ernst van de aandoening?®“°
* medicamenteuze behandelingen zoals 9

topische of systemische antibiotica,*
biologicals, hormonale therapieén,

laserbehandelingen.®

*Langdurig en herhaald gebruik van antibiotica moet worden
beperkt wegens het risico op antimicrobiéle resistentie®!

snelle toegang tot een dermatoloog voor
acute opflakkeringen die dringende zorg
vereisen

Doorlopende zorg moet worden uitgevoerd
door een multidisciplinair team onder leiding
van een dermatoloog of huisarts, en moet het
volgende omvatten:

mensen in staat stellen om bijwerkingen
en bezorgdheden over de behandeling te

¢ andere specialisten indien nodig, zoals een melden

chirurg, psycholoog, psychiater, wondverzor-
gingsspecialist, dermatologieverpleegkundi-
ge, gastro-enteroloog, reumatoloog, gynae-
coloog, diétist, cardioloog, endocrinoloog,
proctoloog® en pijnbestrijdingsspecialist*?

klinisch gevalideerde zelfzorg om pijn te
beheren

een gestandaardiseerd “reddingspakket”
voor thuisgebruik dat corticosteroiden bevat
(om vroege opflakkeringen te behandelen)
inclusief duidelijke richtlijnen over hoe deze
veilig te gebruiken

¢ actuele informatie over de huidige behan-
delingen, zodat mensen die leven met HS
weloverwogen beslissingen kunnen nemen
: 9 (o e o
over lopende behandelingen PEN DE ZO * steun van een HS-patiéntenorganisatie.
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Welke invloed heeft HS op het leven van
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Pijn heeft een grote invloed op het leven van mensen

Pijn komt heel vaak voor bij mensen die leven met HS en is de oorzaak van veel
van de problemen die verband houden met de aandoening. Hoewel er geen Neder-
landse gegevens beschikbaar zijn, wordt algemeen aangenomen dat pijn wordt ervaren
door bijna alle mensen die leven met HS en een belangrijk invaliderend symptoom is.?'
24344 De hoge intensiteit en frequentie van pijn is een aanhoudende last en heeft een
enorme impact op de kwaliteit van leven van mensen die leven met HS.#34°

HS kan een aanzienlijke invloed hebben op de mentale
gezondheid

Symptomen van HS kunnen leiden tot aanzienlijke psychische problemen, zelfs bij
mensen met een milde vorm van de aandoening. Mensen die leven met HS, ervaren
vaak extreme pijn en verminderd lichamelijk functioneren, evenals open wonden met
afscheiding die een onaangename geur kan hebben.?24¢ Dit kan een negatieve invloed
hebben op de kwaliteit van leven en op het psychologisch welzijn van een persoon.?
* Volgens een persoon met HS die werd geinterviewd voor dit rapport, kan het erva-
ren van symptomen leiden tot stress.*® Dit kan leiden tot een vicieuze cirkel, waarbij
stress de symptomen verergert, wat weer leidt tot meer stress.*® In Nederland hebben
mensen die leven met HS, een grotere kans op depressie en angst dan de algemene
bevolking.

Het sociale leven kan worden beinvloed door HS

Door de symptomen van HS kunnen mensen kampen met gevoelens van schaamte
en moeite hebben met sociale contacten, wat kan leiden tot isolement. Hoewel er
geen gegevens zijn over Nederland, wordt het verband tussen HS en sociale uitdagin-
gen wereldwijd algemeen onderkend. Abcessen kunnen openbarsten waarbij afschei-
ding vrijkomt die een onaangename geur heeft en zichtbare vlekken op kleding kan
veroorzaken. Dit kan een bron van schaamte zijn en ervoor zorgen dat mensen zich on-
zeker voelen, waardoor zij zichzelf isoleren.*” Niet weten wanneer dit kan gebeuren, kan
ervoor zorgen dat mensen sociale situaties volledig vermijden.*® Pijn en vermoeidheid
zijn ook veel voorkomende symptomen van HS en kunnen een enorme impact hebben
op het vermogen van mensen om te genieten van sociale interacties.>' *?

Mensen met HS kunnen uitdagingen ervaren op het gebied van
intimiteit

Symptomen van HS kunnen een negatieve invloed hebben op intimiteit voor
mensen die met de aandoening leven, wat bijdraagt aan een slechte kwaliteit van
leven. Problemen rond intimiteit kunnen de levenskwaliteit aanzienlijk beinvloeden,

vooral voor vrouwen.* Artsen zouden mensen met HS daarom moeten vragen naar hun
seksleven en indien nodig psychologische ondersteuning bieden.>

HS kan het vermogen van mensen om te werken beinvloeden

HS kan ertoe leiden dat mensen niet kunnen werken of dat mensen werken on-
danks dat ze zich ziek voelen. Een Nederlands onderzoek heeft aangetoond dat
mensen met HS die een baan hadden, aangaven dat ze zich 20% van de tijd belem-
merd voelden op het werk door hun aandoening, wat hun productiviteit beinvloedde.?*
Pijn werd in verband gebracht met mensen die onwel waren tijdens het werk en minder




Welke invloed heeft HS op het leven van mensen?

productief waren.> Pijn, de ernst van de ziekte en een slechte mentale gezondheid
verhoogden de kans op werkloosheid onder mensen die leven met HS.3* In vergelijking
met landen als Denemarken en Canada bleek uit het onderzoek ook dat mensen die
leven met HS minder werkdagen verzuimden.* Dit kan komen door de werkloosheids-
uitkeringen die in Nederland beschikbaar zijn, wat ertoe kan leiden dat mensen met HS
stoppen met werken in plaats van aan het werk te blijven en ziektedagen op te nemen
wanneer ze ziek zijn.**

Leven met HS kan leiden tot persoonlijke financiéle kosten

HS kan ertoe leiden dat mensen een financiéle last voelen in verband met de
kosten voor het onder controle houden van hun symptomen. Mensen met HS in
Nederland kunnen via hun verzekering bepaalde wondverzorging vergoed krijgen, zoals
verbandmiddelen.>* Niettemin moeten mensen met HS vaak betalen voor andere uitga-
ven die voortvloeien uit de behandeling van hun aandoening. Een persoon met HS die
voor dit rapport werd geinterviewd, spendeerde aanzienlijke bedragen aan reizen naar
het buitenland om een behandeling te krijgen die voor hem of haar effectief was, maar
die in Nederland niet beschikbaar was.* De persoon benadrukte ook dat hij/zij hogere
dagelijkse kosten voor levensonderhoud ervaart, omdat hij/zij vaker moet douchen en
extra kleding nodig heeft wegens lekkende abcessen.*

Susannes verhaal

Susanne was dertien toen ze voor het eerst
symptomen van HS kreeg op haar schouder,

een ongebruikelijke plek voor deze symptomen.
Geleidelijk verspreidde de ontsteking zich over

haar rug en ook naar haar oksel, lies en gezicht.

In het begin probeerde ze die te verbergen, maar
uiteindelijk werd ze naar een dermatoloog gestuurd
die ten onrechte acne vaststelde en zei dat het geen
HS kon zijn, omdat het op haar rug zat. Susanne

had ernstige bijwerkingen van de behandeling

die ze kreeg en verloor daardoor het vertrouwen

in dermatologen. Toen ze wederom naar een
dermatoloog ging, had Susanne een soortgelijke
ervaring, waardoor ze lange tijd geen hulp zocht.
Susanne kreeg haar HS-diagnose uiteindelijk van een
andere dermatoloog, negentien jaar na haar eerste
symptomen.

“De dermatoloog gaf me een behandeling
waar ik echt depressief van werd, waarvan mijn
huid uitdroogde en mijn lippen gingen bloeden
als ik glimlachte. Mijn haar viel uit, het was
verschrikkelijk.”

Susannes geestelijke gezondheid is ernstig aangetast
door HS, tot het punt waarop ze periodes had waarin
ze zelfmoord wilde plegen.

“Toen ik achttien was, was ik zo depressief door
mijn ziekte. Ik wilde eigenlijk zelfmoord plegen.”

HS heeft Susanne verhinderd om een baan te kunnen
hebben, ondanks haar pogingen om iets te vinden dat
voor haar zou werken.

“lk kan niet werken en dat komt vooral omdat werk
me altijd op de één of andere manier gestrest maakt.
Ook als ik echt moe ben, wordt mijn ziekte erger. Ik
wou dat ik kon werken.”

HS heeft ook invloed op de zorg voor haar dochter. Als
Susanne veel pijn heeft of moe is, kan het moeilijk zijn
om voor haar dochter te zorgen of met haar te spelen.

“Soms wanneer ze naar de speeltuin wil of iets leuks
wil doen, moet ik gewoon nee zeggen. Ik probeer
de meeste dagen dingen met haar te doen, maar de
aandoening is beperkend. Dan voel je je zo schuldig
en zo slecht als ouder.”

Susanne schaamt zich minder voor haar HS nu ze er veel
over weet, maar vindt het nog steeds moeilijk.

“lk schaam me niet meer zo als vroeger, omdat ik de
ziekte nu heel goed ken. Ik weet dat het niet mijn
schuld is. Het is niet vies. Het is niet overdraagbaar
op anderen. Ik schaam me er dus niet voor, maar ik
heb het er soms nog wel moeilijk mee.”

12
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Wat zijn de beleids- en systeembarrieres
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Door schaamte en stigmatisering vermijden sommige
mensen medische hulp

Het stigma van zorgverleners en de schaamte die sommige mensen voelen
vanwege hun HS symptomen, kunnen hen ervan weerhouden om zorg te zoeken.
Mensen die leven met HS kunnen het zoeken naar zorg vermijden, wat kan leiden

tot een vertraging in de diagnose.?” Een persoon met HS die voor dit rapport

werd geinterviewd, merkte op dat stigmatisering en niet-helpende interacties met
zorgverleners kunnen bijdragen aan wantrouwen, wat mensen met HS ervan kan
weerhouden om in de toekomst zorg te zoeken.*®

Geringe bekendheid onder artsen draagt bij aan vertragingen
bij de diagnose

Een gebrek aan bewustzijn onder artsen leidt tot verkeerde diagnoses, lange
vertragingen bij de diagnose en inadequate behandeling. Een vroege diagnose
kan voorkomen dat de symptomen ernstiger worden en kan bijdragen tot een lagere
impact op het leven van mensen.? De geringe bekendheid onder artsen in Neder-
land heeft echter geleid tot vertragingen in de diagnose van meer dan zes jaar.>

Uit een recent onderzoek bleek dat bijna 50% van de mensen met HS in Nederland
gediagnosticeerd werd door hun huisarts, wat de noodzaak benadrukt van een goed
ziektebewustzijn en begrip in deze groep.?’

De lage effectiviteit van de behandeling draagt bij tot een
hoge mate van ontevredenheid

Mensen met HS zijn vaak ontevreden over de huidige behandelopties wegens
lage effectiviteit en ongewenste bijwerkingen. Uit een internationaal onderzoek,
waaraan ook mensen uit Nederland deelnamen, bleek dat verschillende mensen
verschillende prioriteiten hebben als het gaat om de behandeling van HS.%¢ Over het
geheel genomen bleek echter dat “effectiviteit” (gedefinieerd als “minder pijnlijke
laesies”) de belangrijkste factor was voor mensen die leven met HS.% In Nederland
zijn behandelopties voor mensen met milde HS momenteel beperkt en ook niet ef-
fectief in het voorkomen van ziekteprogressie of het bereiken van langdurige remis-
sie.?2 "Pijnvermindering” bleek het volgende kenmerk van de behandeling te zijn dat
het belangrijkst is voor mensen die leven met HS; de behandeling is vaak echter niet
effectief om de pijn te beheersen.* Bovendien kunnen sommige behandelingen ook
ongewenste bijwerkingen hebben.> Volgens een persoon met HS die werd geinter-
viewd voor dit rapport, kan dit ertoe leiden dat sommige mensen ervoor kiezen om
zichzelf te behandelen met risicovolle technieken zoals het doorprikken van abces-
sen.* Dit wijst erop dat er meer onderzoek nodig is naar effectieve behandelingen,
pijnbestrijding en het voorzien in begeleiding bij veilige zelfbehandeling.*®
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Aanbevelingen voor beleidsmakers

Mensen in Nederland die leven met HS hebben veel last van hun aandoening en
beleidsbarriéres verhinderen dat ze toegang hebben tot hoogwaardige zorg.

Om het leven van mensen met HS te verbeteren, moeten beleidsmakers in

Nederland de volgende aanbevelingen in overweging nemen:

e Samenwerken met patiéntenvertegenwoordigers om op feiten gebaseerde
informatie en richtlijnen te ontwikkelen voor mensen die leven met HS, zodat
zij hun symptomen begrijpen en de juiste zorg kunnen zoeken. Daarnaast kan
dit mensen met HS beter in staat stellen om hun voorkeuren voor behandeling
(zoals pijnbestrijding) te bespreken met zorgverleners en hun symptomen zelf
veilig thuis te behandelen, indien van toepassing.

¢ Het verbeteren van de kennis over HS onder zorgverleners, inclusief
huisartsen, wat vertragingen bij het stellen van de diagnose zou kunnen
verminderen. Dit zou ook iets kunnen doen aan het stigma dat mensen voelen
tijdens medische interacties, door zorgverleners meer inzicht te geven in de
aandoening en de impact die deze heeft op het leven van mensen die eraan
lijden.

e Ervoor zorgen dat zorgtrajecten gedeelde besluitvorming omvatten, zodat
mensen die leven met HS weloverwogen beslissingen kunnen nemen over hun
eigen behandeling en zorg, die aansluiten bij hun persoonlijke prioriteiten.
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