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De eerste DEPAR patiénten avond

De dllereerste patiénten avond van DEPAR heeft plaats
gevonden op 10 maart 2021.

Wij vonden het geweldig, hopelijk u ook!

De avond bestond uit een algemeen deel waarbij uitleg
gegeven werd over artritis psoriatica en een aantal uitkomsten
vit het DEPAR onderzoek. Dit werd verzorgd door dr. Marijn Vis
en promovendus Fazira Kasiem.

Met de DEPAR studie hebben wij een aantal aspecten van artritis
psoriatica onderzocht. Deze onderzoeken zijn gepubliceerd in
verschillende wetenschappelijke internationale tijdschriften. Een
belangrijke uitkomst van het onderzoek is dat alle kenmerken van
de ziekte belangrijk zijn voor de patiént, dus niet alleen de
onfsteking van de gewrichten, maar bijvoorbeeld ook ontsteking
van de huid (psoriasis) en de ontsteking van de aanhechting van
de pezen (enthesitis). Uit analyse van de data bleek ook dat het
daarom belangrijk is de activiteit van de ziekte te meten met een
ziektemaat die rekening houdt met al deze aspecten. Zulke
ziektematen zijn MDA en PASDAS. In de toekomst zal dit verder
uitgewerkt worden. Andere onderwerpen waar het onderzoek
zich onder andere op richt zijn de respons op methotrexaat: "Wie
heeft het meeste baat?” en verschillen in ziekte fussen mannen
en vrouwen.

Na deze vuitleg was er voor degenen die dit wilden de
mogelijkheid om in verschilende groepen onderstaande
onderwerpen te bespreken:

e Ziekteactiviteit meten met de smartphone/monitoring op
afstand met dr. llja Tchetverikov

e Vrouwen en artritis psoriatica met verpleegkundig
specialist Hanneke Voorneveld-Nieuwenhuis

e Huidklachten bij artritis psoriatica met promovendus
Fazira Kasiem

e Vermoeidheid bij artritis psoriatica met epidemioloog
Jolanda Luime of dr. Marc Kok

In deze nieuwsbrief: Alles over de DEPAR Patiénten
avonden!
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Ziekteactiviteit, vermoeidheid en slaap bij artritis
psoriatica

In deze sessie spraken we over de samenhang tussen
ziekte activiteit, slaap en vermoeidheid. Die relatie
werd door iedereen herkent. Sommigen hadden er in
de week van het gesprek last van. Anderen gaven
aan dat het samenhangt met medicatie inname.

Voor degenen die last hadden lijkt het vooral samen
te hangen met pijn. Pijn leidt tot wakker worden.
Daarna is het vaak moeilijk in slaap vallen. Het wordt
makkelijk een vicieuze cirkel. Dit beinvioedt direct het
energie- en pijnniveau gedurende de dag. En pijn lijkt
dan ook toe te nemen, waardoor ‘s nachts weer
makkelijker wakker etc.

Voor degenen die een relatie meldden met
methotrexaat ligt het anders. Eén of 2 dagen na
inname wordt men ernstig vermoeid en is exira slaap
nodig. Als je die kan pakken ben je ‘s morgens weer
het ‘mannetje’.

Lees verder op de volgende pagina

voor alle inzet,
toewijding en aandacht!
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Vrouwen en artritis psoriatica

In deze sessie spraken vrouwen met elkaar over ziekteactivite
en acties die ze ondernamen om de ziekte zelf onder controle
te krijgen.

We vroegen of ze vonden dat er voldoende zorg door de
reumatoloog werd gegeven. We zien in de DEPAR data dat
vrouwen vaak meer klachten rapporteren dan mannen. We
waren benieuwd hoe dat zat. De meeste vrouwen gaven aan
dat ze tevreden waren over de zorg van de reumatoloog. Maar
ook dat ze vaak goed nadachten over wat ze met de
reumatoloog in die korte tijd per bezoek bespraken. Een van de
deelnemers vond dat in het begin van de ziekte te weinig
aandacht was voor wat er naast medicijnen zelf kon worden
gedaan. Nu had ze dat zelf uitgevonden, maar een beetje hulp
op het gebied van bewegen, rust, voeding en pijnmanagement
was fijn geweest. Dit werd herkend door de anderen.

Monitoring op afstand

In deze setting is gesproken over de ontwikkelingen binnen de
monitoring van de ziekte activiteit met behulp van de eigen
smartphone van de patiénten. Het heeft een levendige
discussie opgeleverd en veel interessante suggesties.

De conclusies:

Het zou binnen de reumatologische zorg zeker passen om de
ziekte op afstand te monitoren met gebruik van de patiénts
eigen smartphone.

Mits op de goede en veilige manier uitgevoerd, kan het de
patiénten veel tijd en moeite besparen, werkdruk op de
poliklinieken  verminderen en voor de Nederlandse
maatschappij financieel voordelig zijn.
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Huidklachten bij artritis psoriatica

In deze sessie hebben we besproken hoe patiénten
hun huidziekte ervaren en of de reumatoloog naar hun
idee voldoende aandacht aan de huid besteedt.

De patiénten gaven aan dat de hoeveelheid psoriasis
redelik meevalt, maar dat vooral jeuk en de locatie
van de plekken (bv. op infieme gebieden en handen)
voor veel last zorgt.

We kregen wisselende reacties op de vraag of de
reumatoloog voldoende aandacht hiervoor heeft.
Sommigen waren tevreden, terwijl anderen aangaven
dat het fijn zou zijn als de arts hier explicieter naar
vraagt en sneller doorverwijst naar de dermatoloog.

Gemaakte Gids voor de reumatoloog om door te
vragen naar huidproblemen:

Cluster 1: Psychosociaal Psoriasis impact
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Bron: Kasiem FR, Pasma A, Tchetverikov I, Luime J, Hazes J, van Doorn M, Kok MR, Vis M. POS0151 A practical guide for the
assessment of psoriasis burden in patients with psoriatic arthritis. Annals of Rheumatic Diseases. 2021

DEPAR, publicaties:
Abstract voor skin (Huid) Guide (Gids)
https://ard.bmj.com/content/80/Suppl 1/289.1
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