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1. Inleiding
Pathofysiologie ichthyosis

Ichthyosis is een verzamelnaam voor verschillende erfelijke huidaandoeningen die worden gekenmerkt
door een droge en schilferige huid. Er is sprake van verdikking van de hoornlaag. De huidziekte wordt
ook wel vissenhuid of schubbenhuid genoemd, omdat de schilfers lijken op schubben. Ichthyosis wordt
veroorzaakt door specifieke stoornissen in de verhoorning van de cellen in de hoornlaag. Deze worden
veroorzaakt door erfelijke, genetische afwijkingen.

Er zijn vier belangrijkste vormen: ichthyosis vulgaris, X-gebonden recessieve ichthyosis, lamellaire icht-
hyosis en congenitale bulleuze ichthyosisforme erytrodermie. De vormen onderscheiden zich van elkaar
door de verschillende uiterlijke verschijnselen en de manier waarop de aandoening wordt overgeérfd
(Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en Venereologie, 2019).

Naast erfelijke afwijkingen kan ichthyosis ook ontstaan door bepaalde voedingsbestanddelen, hormo-
nale stoornissen of kwaadaardige aandoeningen. Dit komt echter weinig voor (Njoo, 2020).

Ichthyosis vulgaris

Ichthyosis vulgaris is de meest voorkomende vorm van ichthyosis. Hierbij ontbreekt er een eiwit ge-
naamd profilaggrine. Deze vorm van ichthyosis wordt overgeérfd volgens een autosomaal-dominant
patroon. Dit betekent dat als een ouder ichthyosis vulgaris heeft er 50% kans is dat zijn/haar kind dit
ook heeft. Er is hierin geen verschil tussen mannen en vrouwen, beide zijn even vaak aangedaan. Icht-
hyosis vulgaris is bij de geboorte niet te zien. Als het kind enkele maanden oud is of soms zelfs later,
ontstaat er op de huid van de romp, armen en benen een grijsachtige schilfering. De huid ziet er op
deze lichaamsdelen droog uit terwijl de huid in de oksels, elleboogholten en knieholten er altijd normaal
uit ziet. De verschijnselen van de huidafwijking verminderen meestal in de zomer en verergeren tijdens
de winter. Ook gaat deze vorm van ichthyosis vaak samen met constitutioneel eczeem. Verder zijn de
handlijnen en plooien in de voetzolen vaak opvallend geaccentueerd.

X-gebonden recessieve ichthyosis

X-gebonden recessieve ichthyosis wordt ook wel geslachtsgebonden recessieve ichthyosis genoemd.
Deze vorm van ichthyosis komt alleen voor bij mannen. De moeder van iemand met deze vorm van
ichthyosis draagt het gen bij zich, maar heeft zelf geen ziekteverschijnselen. De vrouwen geven de
aandoening door aan de mannelijke nakomelingen, waarbij de mannen wel ziekteverschijnselen verto-
nen. Bij deze vorm van ichthyosis is de verhoorningsstoornis het gevolg van het ontbreken van het
enzym steroidsulfatase. Als dit enzym ontbreekt blijven de hoorncellen van de huid langer aan elkaar
vastkleven, hierdoor ontstaat er een verdikte hoornlaag. Het gen van dit enzym bevindt zich op het X-
chromosoom, hierom ook de naam X-gebonden ichthyosis. Enkele maanden na geboorte ontstaat er
op de romp, armen en benen een bruine schilfering. In de meest ernstige gevallen zijn donkerbruine,
schubachtige verdikkingen op de huid aanwezig. De huidafwijking is vaak erg uitgesproken in de nek.
De gehele huid maakt een uitgedroogde indruk. De oksels, elleboogholten en knieholten vertonen soms
schilfering. Soms gaat deze vorm van ichthyosis gepaard met vertroebeling van het hoornvlies. De be-
valling van een kind met X-gebonden recessieve ichthyosis kan soms moeizaam verlopen. Bij kinderen
met X-gebonden recessieve ichthyosis komt het vaak voor dat de testikels niet zijn ingedaald.

Lamellaire ichthyosis

Lamellaire ichthyosis bestaat uit drie subtypen. Twee van de subtypen worden overgeérfd door middel
van het autosomaal-recessief patroon. Dit betekent dat deze vormen van ichthyosis alleen zich kunnen
voordoen als beide ouders van deze patroon het gen bij zich dragen. De ouders hoeven zelf geen
ichthyosis te hebben. Een van deze twee autosomaal-recessieve subtypen heet congenitale non-bul-
leuze ichthyosiforme erytrodermie ook wel erytrodermatische lamellaire ichtyosis genoemd. Het andere
subtype wordt veroorzaakt door het ontbreken van het enzym transglutaminase-1. Het derde subtype is
een zeer zeldzaam autosomaal-dominant subtype. Bij het autosomaal-dominante subtype en bij non-
bulleuze ichthyosiforme erytrodermie is er niet bekend waarom deze vorm van ichthyosis tot stand komt.
Bij de geboorte van kinderen met lamellaire ichthyosis kunnen de verschijnselen van één van de subty-
pen al aanwezig zijn. Dit is te zien als een gladde, strakke laag over de huid van het gehele lichaam. Dit
wordt ook wel een collodion baby genoemd. Na verloop van de tijd barst de bedekkende laag open en
verdwijnt het.

Het enzym transglutaminase-1speelt een belangrijke rol bij normale verhoorning van huidcellen. Door-
dat dit enzym bij een van de subtypen ontbreekt is de hele huid van kinderen met deze vorm bedekt
met grove, donkerbruine schubben. Tussen deze schubben lijkt de enigszins gebarsten te zijn. Meestal
is de gehele huid aangedaan, ook het gezicht. Als gevolg van de afwijkingen in het gezicht kunnen de
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onderoogleden naar buiten toe keren, dit wordt ectropion genoemd. Ook kunnen nagelafwijkingen aan-
wezig zijn en kan de haargroei op het hoofd verminderd zijn.

Congenitale non-bulleuze ichthyosiforne erytrodermie

Congenitale non-bulleuze ichthyosiforme erytrodermie kan zich uiten als een collodion baby bij de ge-
boorte. Echter kan er bij de geboorte ook alleen roodheid van de gehele huid te zien zijn. Dit wordt ook
wel erytrodermie genoemd, erythros= rood en derma= huid. Na een tijdje zal de roodheid afnemen. De
schilverigheid is minder erg dan bij ichtyosis vulgaris. De huidafwijkingen van deze vorm van ichthyosis
komen over het gehele lichaam voor. Ook kan er ectropion ontstaan. Soms zijn de handpalmen en
voetzolen verdikt als gevolg van een gladde eeltlaag en nagelafwijkingen en verminderde haargroei
kunnen voorkomen.

Deze vorm van ichthyosis wordt ook wel epidermolytische hyperkeratose genoemd. Het wordt namelijk
veroorzaakt door een afwijking in de genen van bepaalde keratine-eiwitten. Deze eiwitten zijn noodza-
kelijk voor de structuur en de verhoorning van huidcellen. Deze vorm van ichthyosis wordt autosomaal-
dominant overgeérfd. Dit betekent dat als een ouder ichthyosis vulgaris heeft er 50% kans is dat
zijn/haar kind dit ook heeft. Er is hierin geen verschil tussen mannen en vrouwen, beide zijn even vaak
aangedaan. Bij de geboorte van een kind met deze vorm van ichthyosis is de gehele huid van het
pasgeboren kind rood en vertoont het oppervlakkige loslatingen of blaarvormingen. Met de tijd nemen
de roodheid en de blaarvorming geleidelijk af en ontstaat een dikke verhoorning van de huid. De ver-
hoorning is meestal het meest uitgesproken in de hals, oksels, liezen en ellenboog- en knieholten. Op
latere leeftijd kunnen er nog steeds blaren ontstaan bijvoorbeeld als gevolg van wrijving. Ook kan de
huid een nare geur verspreiden en zijn de handpalmen en voetzolen soms verdikt door een eeltlaag
(Nederlandse Vereniging voor Dermatologie en Venereologie, 2019).

Diagnostiek, epidemiologie en behandeling

Diagnostiek

Aan de hand van het klinische beeld kan een arts meestal al snel zien om wat voor een soort ichthyosis
het gaat. Hierbij is de anamnese erg belangrijk, om erachter te komen of het ziektebeeld zich al voordoet
in de familie. Het is wel lastig om een onderscheid te kunnen maken tussen ichthyosis vulgaris en het
X-gebonden recessieve ichthyosis, omdat de klinische beelden hiervan erg op elkaar lijken. De enige
manier om een onderscheid te kunnen maken is door een bloedanalyse te laten uitvoeren om de aan-
wezigheid van het enzym steroidsulfatase aan te tonen. Wanneer deze stof aanwezig blijkt te zijn dan
kan men spreken over de X-gebonden recessieve variant (Nederlandse Vereniging voor Dermatologie
en Venereologie, 2019). Bij ichthyosis vulgaris is het nog niet bekend welke gen een rol speelt en welke
eventuele stoffen in het lichaam deze vorm zouden kunnen bevestigen (Njoo, 2020).

Daarnaast kan er een kweek van de huidcellen worden afgenomen, om te kijken of het enzym transglu-
taminase-1 aanwezig is. Als deze stof aanwezig is dan is er sprake van lamellaire ichthyosis (Neder-
landse Vereniging voor Dermatologie en Venereologie, 2019).

Epidemiologie

Ichthyosis kent verschillende varianten, ongeveer twintig, waarbij enkele dus soms moeilijk klinisch van
elkaar te onderscheiden zijn. De meest voorkomende vormen zijn ichthyosis vulgaris, geslachtsgeboden
recessieve ichthyosis, lamellaire ichthyosis en Epidermolytische Hyperkeratose (Cheung & Klop, 2016),
Zie tabel 1.

Tabel 1: Prevalentie verschillende soorten ichthyosis

Vorm )Aantal (ongeveer) Opmerkingen

Ichthyosis vulgaris 1 op de 400 Komt voor bij beide geslachten
Geslachtsgeboden recessieve|l op 2000 tot 1 op 6000. Komt alleen voor bij mannen
ichthyosis

Lamellaire ichthyosis 1 op 100.000 tot 1 op 250.000 Komt voor bij beide geslachten
Congenitale bulleuze ichthyosi-{1 op 100.000 tot 1 op 250.000 Komt voor bij beide geslachten
forme erytrodermie

Behandeling

Er zijn verschillende middelen (in- en uitwendige middelen) die ingezet kunnen worden bij de behande-
ling van ichthyosis. De middelen die beschikbaar zijn (zowel de inwendige als uitwendige middelen)
voor het behandelen van de verschillende vormen van ichthyosis zorgen niet voor genezing. Het lukt
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daarentegen wel steeds meer om de verschillende vormen van ichthyosis, door middel van deze mid-
delen, onder controle te houden (Njoo, 2020).

Orale middelen

In ernstige gevallen van ichthyosis kunnen orale retinoiden overwogen worden. Dit is medicatie die
afgeleid is van vitamine A die oraal ingenomen worden. Vitamine A heeft namelijk in hoge doseringen
een positief effect op een gestoorde verhoorning van de huid. Een voorbeeld van een medicijn dat
gebruikt wordt bij ichthyosis is acitretine (Neotigason®)(Njoo, 2020).

Lokale middelen

Wanneer het gaat om een milde vorm van ichthyosis kan er behandeld worden met zalven, bijvoorbeeld
ureum- of melkzuurhoudende zalven. Het doel van deze middelen is het voorkomen van uitdroging van
de huid en het verdunnen van de hoornlaag (de laag van de huid die aan de oppervlakte ligt). Bij ern-
stigere gevallen van ichthyosis worden ander soort middelen gebruikt, salicylzuur of propyleenglycol.
Deze middelen hebben hetzelfde doel als de hier bovengenoemde middelen, het verdunnen van de
hoornlaag. Daarnaast vormen crémes en zalven, die afgeleiden zijn van vitamine D3, een groep mid-
delen met een zeer werkzame werking voor mensen met ichthyosis (Njoo, 2020).

Lichttherapie

Lichttherapie bij mensen met een ichthyosis huid heeft positieve effecten. En dan in het bijzonder bad-
PUVA. Dit is een therapie waarbij er wordt behandeld met zowel licht als medicijnen. Eerst neemt de
patiént het medicijn in, psoraleen, en daarna wordt de huid bestraalt met UV-A. Doormiddel van deze
therapie wordt de structuur van de huid verstevigd en daarnaast vermindert het de roodheid van de
huid. De resultaten die deze behandeling biedt zijn tijdelijk en na het stoppen met de UV-kuur dient de
huid altijd nog ingevet te worden (Njoo, 2020).

Vereniging voor Ichthyosis Netwerken (VIN)

De VIN is een patiéntenvereniging waar de netwerken van de verschillende soorten ichthyosis aan ver-
bonden zijn. Deze kleine netwerken doen recht aan iedere aandoening, maar zijn te klein en kwetsbaar
om alleen te staan. Door de vereniging zijn deze netwerken een sterk geheel.

Het ontstaan van deze vereniging is in 2015 ontstaan als initiatief van een groep mensen met het
Netherton Syndroom. Deze groep is bij elkaar gekomen (2009) na een oproep van dermatologe Su-
zanne Pasmans. Zij had meer informatie nodig, omdat ze een zieke baby met dit syndroom moest be-
handelen. Deze bijeenkomst was daarnaast ook erg waardevol voor de patiénten, die daarom besloten
om vaker bij elkaar te komen.

Het Huis van persoonsgerichte zorg

organisatie die

persoonsgerichte rorg
faciliteert en ondersteunt

persoonsgerichte

persoonsgerichte omgeving
en Torginkoop

Afbeelding 1: Het Huis van persoonsgerichte zorg (Vilans, 2014)
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Oriéntatieonderzoek VIN

Er is een groepsgesprek gehouden met vier leden van de VIN. Deze leden/respondenten hadden ver-
schillende vormen van ichthyosis: Netherton, X-gebonden ichthyosis, lamellaire ichthyosis en ichthyosis
vulgaris. De respondenten waren tussen de 48 en 54 jaar oud. Het groepsgesprek heeft online plaats
gevonden onder leiding van dr. Jolien van der Geugten, projectleider ‘Ouder worden met ichthyosis’ van
de VIN. Van dit oriéntatieonderzoek is een intern document van gemaakt dat eigendom is van de VIN.

Onderwerpen
Tabel 2: Onderwerpen groepsgesprek

Onderwerpen m.b.t. ouder worden met ichthyosis

IAndere onderwerpen die zijn besproken

Oren Dermatoloog

Ogen Jeuk
Energieverlies/moeheid Mondzorg

Werk Koude/warme kleding
Slapen Impact

Overgang

Gewrichten

\Verzorgingshuis
Medicatie (Neotigason)
\Verandering van de huid

Samenvatting

e De respondenten gaven aan dat zei van middelbare leeftijd zijn, maar dat ze zich soms functi-
oneel bejaard noemen. De respondenten voelde zich fysiek gezien ouder dan dat ze zijn.

¢ De respondenten hebben allemaal last van schilfers in hun oren en hebben snel last van oor-
ontstekingen.

o Vraag: In hoeverre kunnen mensen met ichthyosis een hoortoestel dragen? Zorgt dit voor
extra irritatie en oorontstekingen?

e Alle respondenten hebben verminderd zicht waardoor een bril en/of lenzen nodig zijn. Allemaal
geven zij aan dat bij het kiezen van een bril of lenzen hun ichthyosis een rol speelt.

e Alle respondenten hebben lat van energieverlies en vermoeidheid en gaven aan meer hersteltijd
nodig te hebben na inspanning dan vroeger. De respondenten gaven aan zich te realiseren dat
ze ouder worden maar dat hun vermoeidheid meer/erger lijkt in vergeleiking met mensen in hun
omgeving.

o Vragen: Hoe komt het dat ik minder kan, lichamelijk gezien? Ligt hier een oorzaak bij de
ichthyosis? Kan ichthyosis een oorzaak zijn van de vermoeidheid en energieverlies?

e Vraag: Wordt de huid dikker naarmate mensen met ichthyosis ouder worden?

e Vragen mbt medicatie: Als je Neotigason meer dan 40 jaar neemt, wat gebeurt er dan? Als je
het al lang slikt, wanneer moet de dosis aangepast worden? Heeft gebruik van Neotigason
invioed op de dikte van het trommelvlies?

e Vraag: Wat voor invloed heeft de overgang op iemand met ichthyosis?

e Vraag: Waar moet je rekening mee hoeden bij het ouder worden met ichthyosis met betrekking
tot gewrichten?

e De respondenten gaven allemaal aan op hen werk ook last te hebben van hen ichthyosis. Een
van de respondenten is afgekeurd en doet veel vrijwilligerswerk, de tweede respondent heeft
haar werk moeten aanpassen agyv ichthyosis, de derde respondent heeft agv ichthyosis tijdelijk
in de ziektewet gezeten en heeft zijn werk nu aangepast op zijn ichthyosis en de vierde respon-
dent is minder gaan werken agv zijn moeheid (waarschijnlijk veroorzaakt door ichthyosis). Alle
respondenten geven aan dat er op het werk weinig aandacht is voor huidproblemen zoals icht-
hyosis. De respondenten maken zich zorgen over hoe lang zij hun werk nog kunnen volhouden
op deze manier.

e Zorgen, vragen en schrikbeelden mbt het verzorgingstehuis:

o Niet genoeg/te weinig worden ingesmeerd

o Over verhit raken agv de warmte in het verpleeghuis

o Dat mensen/verzorgende in het verpleeghuis denken dat de respondenten verward gedrag
vertonen als ze een korte broek aan willen in de winter als ze het te warm vinden

o Hoe wordt er voor mensen met ichthyosis gezorgd in het verpleeghuis?

o Hoeveel aandacht is er voor huiszorg/ichthyosis in de opleiding tot verpleegkundige/ in na-
scholing
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o Hoeveel weet een wondverpleegkundige over zeldzame huidaandoeningen zoals ichthyo-
sis?
e Alle respondenten hebben last van jeuk
e Alle respondenten hebben last van een droge mond

Oriéntatiegesprek opdrachtgever

Aanvang

Jolien van der Geugten, voormalig docent bij PA- & VS-opleiding Hogeschool Inholland, is enthousiast
voor onderzoek in de praktijk. Haar zoon van 6 jaar oud heeft ichthyosis. Jolien zag veel mogelijkheden
voor het verbeteren van de zorg voor ichthyosispatiénten. Daarom is Jolien als zelfstandige onderzoeker
aan de slag gegaan voor de Vereniging voor Ichthyosis Netwerken (VIN) en voor Huid Nederland. Ze is
betrokken bij onderzoeken, projecten en voorlichting.

Analyse

Tijdens bijeenkomsten op de patiéntendag van de VIN kwam er naar voren dat er veel vragen leefden
over het ouder worden met ichthyosis. Deze vragen hadden o.a. betrekking op huidverzorging en ener-
gieniveau. De NIV zou hier graag antwoord op geven, maar zowel voor de NIV als voor de dermatologen
is het niet duidelijk welke vragen er precies leven. Daarom is er subsidie aangevraagd om onderzoek
te doen. Er is een eerste inventarisatie gedaan naar de vragen die leven, maar dit moet in een onder-
zoek verder uitgezocht worden. Er is contact met een dermatoloog in Maastricht, deze is bereid om mee
te werken. Daarnaast is er in Rotterdam een kinderdermatoloog die ook veel zou kunnen betekenen.

Aanbod
Er kan onderzoek gedaan worden naar de vragen die leven en een implementatieplan worden opgesteld
over de manier waarop de patiénten van antwoorden voorzien moeten worden.

Afsluiting

Er is afgesproken om per twee weken een keer te videobellen met elkaar, om zo de lijntjes kort te
houden en eventuele vragen/problemen te bespreken. Daarnaast kunnen urgente vragen altijd via de
mail gesteld worden. Ook is er afgesproken op welke datum het plan van aanpak ingeleverd wordt en
wanneer de feedback wordt verwacht. Daarnaast zal Jolien de documenten met de inventarisatie delen
met de onderzoeksgroep.
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4. Methode

Informatiebrief
Het ouder worden met Ichthyosis
Geachte heer/mevrouw,

Alvast bedankt voor uw interesse in dit onderzoek. Met deze informatiebrief nodigen we u graag uit om
deel te nemen. We vragen u om onderstaande tekst door te lezen, voordat u een beslissing neemt over
uw deelname.

Wij zijn vijf HBO-verpleegkundestudenten, Anna van der Zon, Anne Wilbrink, Anouk Mollers, Chelsey
Luijer en Sanne van der Schoot. Voor onze opleiding zijn we een onderzoeksproject gestart rondom het
ouder worden met ichthyosis. Het project is geinitieerd door de Vereniging voor Ichthyosis Netwerken
en wordt begeleid door senior onderzoeker dr. Jolien van der Geugten (verbonden aan de VIN) en
dermatoloog Dr. A. Gostynski van Maastricht UMC+.

Doel van het onderzoek

Dit project onderzoekt de zorgen en vragen van ichthyosispatiénten van een middelbare leeftijd met
betrekking tot het ouder worden met ichthyosis. Daarnaast wordt onderzocht hoe deze zorgen vermin-
derd en de vragen (deels) weggenomen kunnen worden.

Op deze manier zullen ichthyosispatiénten in de toekomst beter voorbereid worden op het ouder worden
met ichthyosis.

Wat houdt het onderzoek in?

Er worden groepsgesprekken gehouden waarin een aantal vragen besproken worden. Deze gaan over
het leven met ichthyosis en het ouder worden. Afhankelijk van het aantal deelnemers en van waar uit
het land de aanmeldingen vandaan komen, worden er afspraken gemaakt over een locatie die voor
ieder goed bereikbaar zal zijn. Als dit niet mogelijk is, dan wordt er een Teams- of Zoommeeting ge-
pland. De gesprekken duren ongeveer een uur tot anderhalf uur en bestaan uit maximaal vijf ichthyo-
sispatiénten en twee HBO-verpleegkundestudenten, die de interviews gaan leiden. Er wordt een audio-
opname van het interview gemaakt en het wordt achteraf uitgeschreven.

Wie worden geinterviewd?

ledereen met een leeftijd van 40 tot 60 jaar oud met ichthyosis is uitgenodigd om mee te doen, zowel
mannen als vrouwen. In dit onderzoeksproject worden alle vormen van ichthyosis meegenomen.

Wij vragen zowel ichthyosispatiénten die nog werken als ichthyosispatiénten die niet (meer) werken.
Ook mag u deelnemen als u wel of geen lid bent van de Vereniging voor Ichthyosis Netwerken en we/
of niet onder behandeling bent bij een dermatoloog. Daarnaast is uw deelname zowel gewenst als u
voor deze aandoening wel of geen medicatie gebruikt. Tot slot bent u welkom als u wel of geen zorgen
en/of vragen heeft met betrekking tot het ouder worden met ichthyosis.

Waarom doet u mee aan het onderzoek?

We willen graag uw ervaringen met leven met ichthyosis en uw toekomstvisie hierover begrijpen. Hier-
mee hopen we uiteindelijk meer duidelijkheid te kunnen geven over het ouder worden met ichthyosis. U
kan op ieder moment in het onderzoek uw deelname in dit onderzoek stoppen zonder de reden hiervoor
te hoeven vermelden.

Wat gebeurt er met de gegevens?

Wanneer u deelneemt aan het onderzoek zullen een aantal persoonsgegevens bekend worden bij de
vijf hierboven genoemde HBO-verpleegkundestudenten.
Het gaat hierbij om de volgende persoonsgegevens:
Naam

Leeftijd

Geslacht

Woonplaats

(Eerdere) baan

Opleidingsniveau

Woonsituatie

Vorm van ichthyosis

Wel of geen lidmaatschap bij een vereniging

Wel of niet onder behandeling bij een dermatoloog
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E-mailadres

Telefoonnummer

De audio-opnames van de interviews worden opgeslagen en woord voor woord uitgeschreven. Uw
naam wordt in de transcripties niet worden vermeld, deze zijn geanonimiseerd. De audio-opnames en
transcripties worden veilig bewaard, waardoor alleen de desbetreffende HBO-verpleegkundestudenten,
Dr. Jolien van der Geugten en Dr. A. Gostynski beschikking hebben tot deze informatie. Aan het einde
van het onderzoeksproject worden alle audio-opnames en transcripties overgedragen aan Dr. Jolien
van der Geugten en Dr. A. Gostynski voor verder onderzoek en op dat moment worden deze vernietigd
bij de HBO-verpleegkundestudenten.

De transcripties zullen door twee examinatoren van Hogeschool Inholland te Amsterdam worden gele-
zen, dit is nodig voor de beoordeling vanuit de opleiding. De opnames van de interviews worden niet
beschikbaar worden gesteld aan hen en uw persoonsgegevens worden niet bekend gemaakt aan de
Hogeschool Inholland.

Tijdens het gehele onderzoek wordt er gehandeld volgens de Algemene verordening gegevensbescher-
ming wet (AVG-wet).

Aanmelden

Bent u enthousiast geworden over dit onderzoek en wilt u zich aanmelden? Dat kan door een email te
sturen naar: ouderwordenmetichthyosis@gmail.com.

Wij zien graag uw aanmelding tegemoed!

Contact voor verdere informatie
Voor eventuele vragen kan u contact opnemen.

Senior onderzoeker dr. Jolien van der Geugten
Tel: +31641041806
E-mail: jolienvandergeugten@wysonderzoek.nl

Studenten
E-mail: ouderwordenmetichthyosis@gmail.com

Vereniging voor Ichthyosis Netwerken (Karin Veldman)
E-mail: ichthyosisnetwerken@gmail.com

Hartelijk dank voor het lezen van deze informatie.
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Toestemmingsbrief

Betreft het onderzoek met betrekking tot het ouder worden met ichthyosis

Ik verklaar hierbij voldoende te zijn geinformeerd over het doel, de methode en mijn rol van deelname
in het onderzoek.

Ik heb begrepen dat:

Mijn deelname aan dit onderzoek op ieder moment gestopt kan worden zonder de reden hierbij te moe-
ten vermelden.

De persoonsgegevens anoniem zullen worden verwerkt, zonder herleidbaar te zijn tot de persoon.

De opnames en de transcripties na de afronding van dit onderzoek door de HBO-verpleegkundestuden-
ten worden vernietigd en alleen zullen worden overgedragen aan Dr. Jolien van der Geugten en Dr. A.
Gostynski, die deze gegevens in een beveiligd computersysteem van Maastricht UMC+ zullen bewaren
volgens de WMO.

Ik verklaar hierbij dat ik:

Vrijwillig deelneem aan dit onderzoek.

Toestemming geef aan de onderzoekers om het interview op te nemen met behulp van een voice-
recorder, Teams- of Zoomopname.

Toestemming geef aan de onderzoekers om de uitkomsten van dit onderzoek te mogen verwerken in
een verslag of wetenschappelijke publicatie.

Heeft interesse om op de hoogte te worden gehouden omrent het onderzoek?
Laat dan hier uw e-mailadres achter, zodat Dr. Jolien van der Geugten u hiervan op de hoogte kan
blijven houden.

Onderzoekers:

Wij hebben aan de hand van een informatiebrief een toelichting verstrekt over de aard van het doel en
de methode van het onderzoek, daarnaast staat hierin vermeldt wat de deelname zal gaan betekenen
voor de deelnemers. Daarnaast verklaren wij dat wij de nog opkomende vragen met betrekking tot het
onderzoek naar vermogen zullen beantwoorden.
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Verantwoording interviewvragen

Door vraag 1 te stellen, kan er een inschatting worden gemaakt of de vorm van ichthyosis invloed heeft
op of de eventuele zorgen en/of vragen die er wel of juist niet spelen met betrekking tot het ouder worden
met deze huidaandoening.

Vraag 2 wordt gesteld, omdat hierbij kan worden achterhaald of ichthyosis tot nu toe het dagelijks leven
van de deelnemers heeft beinvloed. Vraag 2a zal achterhalen op welke manier ichthyosis het dagelijks
leven beinvioedt. Binnen deze vraag kunnen de ervaringen rondom het hebben met ichthyosis in com-
binatie met het werken mogelijk naar voren komen.

Vraag 3 zal duidelijk maken of er mogelijk wel of niet al informatie beschikbaar is met betrekking tot het
ouder worden met ichthyosis. Vraag 3a zal hierna ingaan op de dan ontvangen informatie over ichthyo-
sis met betrekking tot het ouder worden. Het kan zo zijn dat er wel informatie beschikbaar is over dit
onderwerp, zonder dat dit bekend is bij de Vereniging van Ichthyosis Netwerken.

Vraag 4 beantwoord de eerste deelvraag van het onderzoek. Hierbij zal er duidelijk worden of er Gber-
haupt wel of geen zorgen en/of vragen spelen met betrekking tot het ouder worden met ichthyosis.
Vraag 4a gaat duidelijk maken om welke zorgen en/of vragen het gaat en uit vraag 4b zal volgen welke
factoren de deelnemers mogelijk gerust hebben gesteld of dat er geen reden hiervoor is geweest tot nu
toe.

Vraag 5 beantwoord ook de eerste deelvraag, maar deze vraag gaat in op vragen en/of zorgen die in
het verleden speelden. Om inzicht te krijgen waarom deze vragen en/of zorgen nu niet meer spelen,
wordt vraag 5b gesteld.

Door vraag 6 te stellen zal de tweede deelvraag beantwoorden. Met deze antwoorden kan het litera-
tuuronderzoek vervolgens worden ingezet om antwoord te krijgen op de derde en laatste deelvraag.
Wetgeving

Wet Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG)

Persoonsgegevens mogen alleen verwerkt worden als het echt niet anders kan. Met andere woorden:
als zonder deze gegevens het doel niet bereikt kan worden. Volgens de Wet Algemene Verordening
Gegevensbescherming (AVG) zijn er zes redenen om persoonsgegevens te verwerken. Deze redenen
worden ook wel grondslagen genoemd. Er moet zelf worden bepaald welk grondslag van toepassing
is.

“U heeft toestemming van de persoon om wie het gaat.
Het is noodzakelijk om gegevens te verwerken om een overeenkomst uit te voeren.
Het is noodzakelijk om gegevens te verwerken omdat u dit wettelijk verplicht bent.
Het is noodzakelijk om gegevens te verwerken om vitale belangen te beschermen.
Het is noodzakelijk om gegevens te verwerken om een taak van algemeen belang of open-
baar gezag uit te oefenen.

e Hetis noodzakelijk om gegevens te verwerken om uw gerechtvaardigde belang te beharti-

gen.” (Autoriteit Persoonsgegevens, z.d.)

De respondenten van dit onderzoek ondertekenen allemaal een formulier waarin staat dat ze toestem-
ming geven om hun gegevens te verwerken. Voordat ze dit formulier ondertekenen hebben alle respon-
denten een informatiebrief gehad waarin staat waarom de persoonsgegevens nodig zijn, om welke per-
soonsgegevens het gaat, wat er met deze persoonsgegevens wordt gedaan en met wie ze contact
kunnen opnemen als er vragen zijn. Zie voor het toestemmingsformulier en de informatiebrief de
bijlage.

Volgens de AVG hebben de respondenten recht op:

¢ Inzage van de persoonsgegevens die worden verwerkt

e Vergetelheid: het recht om ‘vergeten’ te worden in het onderzoek

¢ Rectificatie en aanvulling: het recht om de persoonsgegevens die de respondent heeft ingevuld
te laten wijzigen

e Dataportabiliteit: het recht om de persoonsgegevens te laten overdragen aan een andere partij

e Beperking van de verwerking: het recht om minder gegevens te laten verwerken dan vooraf
aangegeven

o Geautomatiseerde besluitvorming en profilering: het recht van een menselijke blik bij de beslui-
ten

e Bezwaar maken van de gegevensverwerking
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e Duidelijke informatie over wat er met de persoonsgegevens gebeuren. (Autoriteit Persoonsge-
gevens, z.d.)

Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen (WMO)
Een onderzoek valt onder de Wet medisch wetenschappelijk onderzoek (WMO) als het aan twee voor-
waarden voldoet:

e Eris spraken van medisch wetenschappelijk onderzoek
e Proefpersonen worden aan handelingen onderworpen of proefpersonen worden gedragsregels
opgelegd.

Er is spraken van medisch wetenschappelijk onderzoek als een onderzoek als doel heeft: ‘het beant-
woorden van een vraag op het gebied van ziekte en gezondheid (etiologie, pathogenese, verschijnse-
len/symptomen, diagnose, preventie, uitkomst of behandeling van ziekte), door het op systematische
wijze vergaren en bestuderen van gegevens’. Het onderzoek heeft hierbij ook als doel bij te dragen aan
medische kennis die ook geld voor de populaties buiten de directe onderzoekspopulatie. In de praktijk
valt een onderzoek alleen onder de wet als er op welke manier dan ook inbreuk gemaakt wordt op
iemand zijn lichamelijke en/of psychische integriteit. Een voorwaarde hierbij is dat de proefpersoon zelf
bij het onderzoek betrokken moet zijn, wil een onderzoek WMO-plichtig zijn. (Ministerie van Volksge-
zondheid, Welzijn en Sport, 2021a) Als een onderzoek onder de WMO valt moet een Medische Ethische
Toetsings Commissie (METC) het onderzoek medisch-ethisch hebben goedgekeurd. (Ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport, 2021b) Indien er twijfel ontstaat of een onderzoek onder de WMO
valt kan er bij de METC een niet-WMO verklaring worden aangevraagd. (Toetsingskader niet-WMO-
plichtig onderzoek, 2019) De METC beoordeelt het onderzoek aan de hand van een ingevuld formulier
en trekt hierna de conclusie of het onderzoek wel of niet onder de WMO valt. Als de METC vindt dat het
onderzoek niet onder de WMO valt, ontvangt de onderzoeker een verklaring waarin staat dat het onder-
zoek niet WMO-plichtig is. (NedMec, z.d.)

Aan de hand van de criteria van een WMO-onderzoek valt dit onderzoek niet onder de wet WMO. In dit
onderzoek worden personen niet aan handelingen onderworpen en worden personen geen gedragsre-
gels opgelegd.
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5. Resultaten

Praktijkonderzoek
Logboek codering

Focusgroep 1

Nadat focusgroep 1 volledig was getranscribeerd zijn student 1 en student 2 apart van elkaar begonnen
met open coderen van de eerste zes pagina’s. Zie tabel 3 en 4. Er is open gecodeerd met in het ach-
terhoofd de centrale vraag. Alles wat niet antwoord gaf op deze vraag, is uit de transcripten gefilterd
door deze door te strepen. Zie hieronder de resultaten hiervan.

Daarna hebben de twee studeten in samenspraak met dr. Jolien van de Geugten bovenstaande code-
ring naast elkaar gelegd en tot één bestand gemaakt. Dit hebben de studenten gedaan, omdat zij minder
ervaring heb betreft het analyseren en daarbij coderen van data. Hier kon dr. van de Geugten dan
feedback op geven, hierdoor is de codering van betere kwaliteit. Hierna zijn is de codering samenge-
voegd en de feedback verwerkt, zie tabel 5.

Na het verwerken van deze feedback, is de rest van het transcript op dezelfde manier door de twee
student gecodeerd.

Focusgroep 2
Focusgroep 2 is door twee mensen gecodeerd, ieder heeft de helft gecodeerd. Hierbij is er zoveel mo-
gelijk letterlijk getranscribeerd.

De eerste helft van het transcript is door één iemand gecodeerd en de laatste helft door twee mensen.
Er is eerst open gecodeerd, met de centrale vraag namelijk "..." in het achterhoofd. Alles wat niet ant-
woord gaf op deze vraag, hebben we uit de transcripten gefilterd door deze door te strepen.

De eerste helft van de codering is naar dr. Jolien van de Geugten gestuurd voor feedback. Dit hebben
de studenten gedaan, omdat zij minder ervaring hebben betreffende het analyseren en daarbij coderen
van data. Door de feedback van dr. van de Geugten is de codering van betere kwaliteit. Hierna hebben
de twee mensen samen de open codes van de tweede helft van het transcript vergeleken en er is één
bestand van gemaakt.

Codeboom

Als laatste is er een resultatenboom gemaakt van de twee focusgroepen en dus de twee losse trans-
cripten. Doordat de transcripten door twee verschillende tweetallen zijn gecodeerd kwamen sommige
onderwerpen wel overeen, echter waren er andere benamingen gebruikt. Zo heette het in transcript 1
‘persoonlijke behandeling’ en in transcript 2 ‘persoonlijke verzorging’ terwijl er op hetzelfde fenomeen
gedoeld werd. Tijdens het maken van de codeboom zijn hierom een aantal coderingen veranderd zodat
dezelfde onderwerpen dezelfde benamingen kregen.
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Tabel 3: eerste pagina’s student 1

Ouder worden met Ichthyosis

Bijlagen

Focusgroep 1

praian oud zin

Mevrouw H: Ja—Ja- Wie gaat ons danin smeren?

Mevrouw V:

w H: Jada.

Sonne: Jarjapracies

o o indesdasd-Dat besprekeninderdasd.

Mevrouw V: Ja.
Chelsey: Maas inderdaad-Gosdenzat.
Geamhaak A nrats

Chelsey: Oké-

Sanne: Ja

— 1 hotal "

Mevrouw G 3 En
Dat ok
‘middel. Daar mee in weken 3
me met een n. Dat n het is heel
2waar, vmzwaarw-m Tk dark Nou vk otk dar latr G Iractten nog oa hab, En nou
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Gan za zin-Of st mizelukt o Gt it

Chelsey: Koptdat2

m straks als het alsje het zelf niet meer

Ko Vo0 Gach i i ant e morgon 4 b st m b ot K o

dan smeer ik me van top tot teen helemaal n. En s avonds doe i 00k nog hefzelfde. Nog eens was ik
Waar als ik een plekje

aan
meteen. En dat
Dat het

Chelsey: Ja-

Mevrouw J: Ja-datis-scht-oen-20rg,-dat ok

. Schoot, Sanne van der

Ouder in s verzorgingehuis

. |5(th ‘Sanne van der

Schoot, Same van der
hid

Schoot, Same van der
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Schoot, Same van der
Uithanden geven

hoot, Sane van der
Verlie sgen kunnen

.....
0 o

Schoot, Same van der
Uit handen geven ind deze st vant de vori
Randen geven' ging arover dathet rsemd
et it handen te geven. I de o
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PR i v oo

Mevrouw J: Ja-

Mevrouw J: Ja-

Mevrouw H: Of ers famile, dat kan ook nog, die het gaat ovememen,

Mevrouw J: Ja-

Chelsey: Dus hotks

1w H: Nou ja, ik il ook wel zeggen: Je bent al 2o kwetsbaar n je huid en in je uiterijk. En dan
aa Je m

‘Schoot, Sanne van der
Nooi over nagedacht
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. Schoot, Sanne van der
Snap deze et 20 goud

. Schoot, Sanne van der

om e g Tk ga het ook
‘mositjk vinden om het los te laten.
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Mevrouw H: Uhucia:

Chelsey: Oké-

De heer W: Hetis voor jezelf al belastend. En ja, siraks als je ouder word! en een ander het moet
overmemen s het voor een ander ook belastend.
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Mevrouw J: Neo.
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Mevrouw V:

Mevrouw H: Ja.
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Mevrou
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Mevrouw V: Ja.
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Mevrouw J: Moo
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Chelsey: Now-als- i i
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Mevrouw H: Neo.
Do hoor W: Noa-ikook-iat.
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: Wat ik mij afviaag is of sommige dingen die ik ervaar. Of dat nu hoort bij het ouder
worden n het aigemeen. Of dat het met ichthyosis ook nog ietsjes snelle gaat
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Mevrouw V: Ja, ja rgeljken,
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Tabel 4: eerste pagina’s student 2

Ouder worden met Ichthyosis

Bijlagen

Focusgroep 1

Wevrouw V: ke iLmag
b b o e e R

o H:da—Ja- Wie gaat ons dan in smeren?
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efaard ozl cingen miscien it meer kan il ta 2o mdden  ht e dat  dnk now et Veles siges unnen
oo n0gelerdoor 20 aar nrdaad v an natuuri sira
Movrouw Hidata. Zomaar veranderen als je ouder word en behalve het insmeren. Ja, het s regelmaig dat
eventosof i aar Lvan f ja e toch el ol En dan an  ganver melde fom. £ a ok
) s e, Ja Ceelom,
Someicia procis niet meer n de gaten hebt? et
oisey Jainderdasd Dat besproken indardaad. —
fevrouw JiJa-datkan.ook Hoe zitje ef dan bi he ey
Onverzoed i siten
Moviouw Vi ta.
1 Dan 2tk e s a vt omerzrga. vt onverzorg, el e 0 ves U oneneige
instop. Ele dag veer aprie
Choisoy: Maat inderdaad-Goade-nzat. i
Movsouw-tida- Onveczored i it
Jolian: k. ostmosts eyl
) Crelserliver
Chalsey: Ok Dumere b (oude) Mosou-J:-Jardatle ook ocht wak-60n-ding.
Chetsey Luyer
 frmer
Sanneida Moo Hida-000 i ok on-GRgaYe.
) CroseyLoyer
2 Beandsing
olsey: Even kiikon. k.23l Noua, Mossouw-tida
i ) Cretsey Luyer & r
oz Dagsies leven
Mossouw o
— et agemssn . s " & syt - P
bad.over nagedacht.
Wevrouw G: Wel zofgen. Min huid vioro! dunner merk k. No da denk ,hoe gaat el verder2.€n
a1 00k k gebruik nou een Mo H-Noo,
Socran o e G o3 o e ok B e e g ot O
i
Suaar i ok e NOG A6 7 el Bt “nguarnem e nou o £ ot
omat jct m Chetsey Luyer
) Cretsey Luyer MevrcuyH: Hou . il o vl zogen: o ba o 20 esbaat b bk an €1 don [ Je el
elies igen unnen most e dat an een ander
sitaoy et it denkik Ik ga het ook
: ‘mosiljk vinden om het los telaten.
Crelsey Luyer Chetsey Luyer
Whiriine 45, 3t oGk IK heb daat Gok: el 20ren o, O Stk IS it a3 it zolt et ® s Chelsey: Ok, Als ik het goed begrip s dan ook een beetie zorgen van stel lemand moet mi die L J s OO
meer kan. Hoe gaat verder hé? Want iedere morgen 0a ik eerstin bad voor i andere dingen ga permesdtisnditoiabierbatl bl el
doen. En dan smeer ik me van top totteen helemaal in. En s avonds doe ik 0ok nog hetzelfde. Nog ¥
Moviouw-ia.
Mevrouw H: UNu, a 8 eyt
heisey Luyer
Batend @
De fier W: Het s voor jezelf al belastend. En ja, straks al Je ouder wordt en een ander het moet Chetsey Luyer x ol
ovememen s het voor een ander 00k belastend. Belstend mssiorge gl
s il pRaGIOS, Cretsey Luyer
— @ g
Belste matesorgr sorgverlone st wille)
eer W: En daar wil e femand riet 20 gauw mee opzadelen ikt mi 1 g3 it e deur ut zonder gt n e geval nou et ad, o  k
g it
st o0 o o Zonter 1 douci By coosey Luyer
Mt By Crosey Loyer Wat zichtbaar is, ook heel goed i vergroot spiegel. Want dan, ey o it alslenuuel Bl g byt
Fhid drogr () wordt, ziet 00k e het ook minder goed. Dus dan most er een spiegel bif e om vel ht gezicht
1 e mettoch Gt min i drogerortnaama Ik ouer ot €0 K proes et el Dus daar ben ik o et o b 1 v it
g0ed bijte houden, echt elke dag smeef ik me dan echt helemaal van top ft teen in. Maar ja K weet it 20, Noa- B Coosey Luyer
inderdaad niet wat er gebeur als je ouder viord, 0us a. Ik probeer er nu 2o veel mogelk aan te doen Chetsey L Tad
en alles wal ik aan kan ipen datprobeer K. i iind
Dagals leven Moviouw.J:Noo
\ievrouw H: En wie gaat e g voor e uitzosken Chaleoy: GoidLa i ) retsey Luyer
die stof is il i en die niet en dle Kleur el of niet en dat scheurt wel in Je hals of nje nek. Ga jo —
vl met lange mouwen of doe je toch korte mouwen? En daar denken wij i we heel, lenminste ik ) Cretsey
‘most voor mezelf spreken, maar daar ben ik heel bewust mee bezig. Steeds die keuzes. Kesia Meviouw G: Ja, mj miln werk ga. Most er
e - toch era tjd voor utrekken.
ookwel.
Chetsey Luyer i .
i . Dagals leven
Movrouw Vi Noo—a- 306,
T———
B croseyLyer B croseyLuyer
Gechias g Mo i ok o sm vt Koo s s o s oo 4 Tad
Merouw V: Ik 2at dan 20 even te denken misschien moeten vie ier 0ok aandacht aan besteden aan ogen. Noua dat dan i
S orgon it ot e Gocumt’s v Kk b Ve i e vl K i ket Ja
_— n——— Chetsey Luyer
Onossing MovrounV:ta.
oot e e : & +onubodositdat- postt
ok el ik hab her - @ Sy insmeron of2
kunnen goven. 3 ) CroseyLuyer
w . v ht nsmeron. Hot ol 269 maar, o ztn ook schifrs n do ore, Dus ol ol
o 5 gt maak Jeschoon ek ol et il 00 ogldan e scheutenhe sl Dus gtk
1 an gl Ik et dan weetn et an it he i edr gaval plakken Gan hep e goen
o e Datw i alid z0veel mogelk voorkomen.En dus ech insmeren en oivelen. ke & ceser
hetis ook cen rz0rging. Vet houden. Vesogos
whida
By Crosey Luyer Sanneta-tosye Vool werk Ja.
Mevrouw G: Hetis 00k 20 voor thuiszorg dan is e vaak ook maar 20 weinig . Nou, it kost best Tid orgrariness
vl veel tid
Moo H ook Warka
[ vy
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Innovatieproject

Ouder worden met Ichthyosis

Bijlagen

Meviouw V: En

s voor van aues en
Sotatk onler focren e ket aok et e 6t i i ot oo et iy o
beetje van die oma handje:

ot hobbs el mesr
e ARG b A o ks i aat e lanl A
o R 300G o Wanti
i =

Chelsey Luyer
Chelsey Luyer

Ontstokenoges

Chelsey Luyer
Gerosige buid (ouder)

» » 3 3

helsey Luyer
Fiid ouder wordt

Meurouns 1 Ja ik en, We zi e geboren o da gt 20 gleidek san Datjo vando e arts
En
ﬂmmﬂ ok Bbpip el ol il

Meviouw G: Nee, 3
ok ramand e nacoie hod. Bovae i oot don Duk B don 4 le ook nzar coarts diecan o

Voor huidaandoeningen. Nee dus. Nee, niet een bepaald pad of 20.

Movzouw-H-Nao,
Do ioor W Naak-ook pist

hetis wel 2o dat ik steeds wel in een gesprek bleef. Ook omdat de omgeving weleens
s ekt s e ok L i ot e oo e A et ekt
in-do vaa loakomst hoop ik ver_Nes.

O

O i

B Crosey Luyer
Gusprern (nformati rfjgen)

B cooseyLuyer
Gesprek (inormatie kgen)

Mevrouw G: Daar is meer over behandeimogelijkheden, over nieuwe medicijnen op de markt.
e o daak gaskhet mesk over
kb iy
Wopt stz
Cholsoy:-Jardat Koptinderdaad.
[y
fogoimalig,
Johot 2000k mogelik kan vorbeloron- " Jad
b Joton: Dat Gostvnshi dost_omaat
mon at
By croseyLyer
Cho Jublio habb Weviouw V: Watik ouder e vrss kyoss
‘worden in het algemeen. Of dat het met ichthyosis nok "W letSAes sne\lev gaat
» 0ok SHoNer VerOULeH badosk e
hoo julie-dat oniaien
B Crosey Luyer
Meviouw G: | doorcat min Ouderons v idbyoss
heel dun wordt initeren, zeer doen. En b )
bbbl beurd
& o
De heer W: Ne normazl b gevioon skt it Osderdom verss icthyois

‘hebben dat hun huid 0ok gewoon droger wordt naarmate ze ouder worden. Ja_ Het is een
ociik 3an 12 goven wat s dan echt en verschi. Omdat i lchinyosis Rebben en andere it Ik
weet het niet. Andere mensen hun huid wordt ook droger naarmate ze ouder vorden, dus ja

Moviouw ViJa-
M 11: Soms word ‘mensen die
09 “Bi jou het gezicht” Tenminste, tenvil
hebber ‘gespannen. Maar dat de
herken ik 0ok vl en snel open. Sneller JaJa

Nee, ik heb geen idee. Ik heb er gewoon nooit over nagedacht. Nee, ik zit meef in het
hier en nu nog. Moeder waar ik ermee bezig ben. Dat ik dan. Ja, 00k niet aan mezelf denk in de

Mevrouw J: Ja. Ik denk daar wel over na, maar ja. Ik weet ook iet hoe dat verder gaat siraks. Ik
hoop dat ik de g kan krigen. Ja, dat hoper

Maar ik ben zelfiedere morgen een ur bezig met mezell Om mij goed te verzorgen. En s avonds
ol e Mo o, s b ol el e el Wk, o oot Etl okt e
)ewoon moe. ‘veel moeten 's avonds dus. Ja,
a1 0ok allmal oer een beste daaimes e maken hebben

heer W: Ook psychische beasting, denk i

edere keer weer, eke d in
Je

L Jeix

& ey
Nt ovee agedacht
e

Runde sorgvarleners

Chelsey Luyer
Dagelis lev

Chetsey Luyer
4

Chetsey Luyer

Ensgie

Chetsey Luyer

Peychische belasing

Chelsey Luyer
Prychische blastng

» » » » » 2

Tabel 5: samengevoegde codering inclusief feedback

Focusgroep 1

Meviouw V: do-zaks imag-k

praten. Hoe gaat het met ons als we later oud zin en in een verzorgingshus terechtgekomen?

o1 H:Ja-Ja. Wie gaat ons dan in smeren?

B

Cholsey:-Ok6.

Mevrouw G: Wel zorgen. Mijn huid wordt dunner merk ik Nou dat denk ik, hoe gaat het verder2En

Soorten vioeibaar middel. Daar

tmes nwelen

o
s i e ' Kk o fagpier i melnlnk daat later G Kachien nog e hem En nou
te

Mevrouw J: Ja.ja-dat Mopt Ik heb daar ook wel zorgen om. Om siraks als het as je het zeff et
meer kan hé’

‘doen. En dan smeer En’s avonds Nog

) ey Liger

8 Creisey Luyer

Chelsey Luyer
Demnere buid (cuder)

Chelsey Luyer
Bebandeling

Jolienvander geugten @wysonderzoe
Speciaal viosibaz middel

Chelsey Luyer
T

Chelsey Luyer
Krachtenergie veries vermindring

Chelsey Luyer
Uihanden geven van zog (530

Vs sigen uznen.

Chelsey Luyer
Tod

e » » » » » 0 » 3

jolienvander geugten @wysonderzoe
Eigen rituee versorging

eens de hand, dan Maar als ik
een plekje vergeet dat voel k gevioon meteen. En dat is miln zorg wie verzorgt mij dan goed? Want
een,

Chelsey:Ja
Movrouw JiJa datis-ch06 205G, dal ol
evrouw H: Daar nagedacht. als ik
dingen kan . het
ekker door zo. Maar i wordi .. Het kan

je et kar
o voanise S o ot oreh b e ereran. s, k. ogamap, ot K och
‘eventies of in m haar zit van oh ja er it toch wel iets. En dan kan ik dan weer met de kam. En na el
m n kan ik daar wat even aandoen. Maar hoe dos je dat dan? Als je, Ja, dat of misschien zelf
niet meer in de gaten hebt>

Mevrouw J:Ja-datkan-o0k. Hoe zit e er dan bi he.

tenwi ik

Mevrouw H: Dan energie
in stop. Elke dag weer opnieu.

Mevr Noujs, ik ook el eggen: Jo bnt s 20 kuelsbasr i hud en s utetk En can

n drempel over
e e ootrgan. O 1s Soggen voe 6 vl et oderoan 41 Gt conk . a ne ook
osiicvinden om het s e laten

Chelsey: Oké, Als o
e it oo i

» » » © » »

LT

Y

Chelsey Luyer
Uit handen geven van zorg (Goode versorging)
Chelsey Luyer

‘it over magedacht

Chelsey Luyer

Vs sigen kmnen.

jolienvandergeugten @wysonderzoekcnl
Nasst nsmeren ook o it down

Chelsey Luyer
i aslfer et

Chelsey Luyer
Onerzorgd ebi siten

Chelsey Luyer
Omerorgd abi sitten
Chesey Luyer

Chelsey Luyer
Tod & energie

Cheisey Luyer
Zorguit handen geven

jolienvandergeugten@wysonderzoek.
ol vindes cm egen zor st e

Chelsey Luyer
Kenmis zrgverlnars
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De feer W Hetis voor jezelf al belastend. En ja, siraks als je ouder wordt en een ander het moet
overemen is het voor een ander ook belastend.

T
De heer W: En daar vl e femand niet 20 gauw mee opzadelen ljkt mi
Moviouw-J:-Noo:

De heer W: Ik merk toch dat mijn huid droger wordt naarmate ik ouder word. En ik probeer het vl
goed bij te houden, feen in. Maar ja ik weet
inderdaad niet wat er gebeurt als je ouder viort, dus ja. Ik probeer er nu 2o veel mogelik aan te doen
en alles wat ik aan kan grijpen dat probeer ik

PEHELE6 G et i el I U o e
e sto i el in on di et on cie Keur wel of it en datscheurt el nJo has of i nek. Ga

el E 2 v e, Tenminse
moet voor mezfspreken, maar daar ben i heel bewust mee bezlg Stecds die keuzes. En sisjodat

0 i, als ik het
niet meer kan vertellen. Maar-datis-o4e5 005 26999Y0.
e
Meviouw V: J
Mevrouw H: Ja.

Mevrouw G: Hetis 0ok 20 voor thuiszorg dan is er vaak ook maar 20 weinig tid. Nou, dit kost best

ChetseyLuyer  Belastend
ChelseyLuyer  Belastend

ChelseyLuyer  Belasten
Chesey Luyer  Hid droges (cuder)
ChelseyLuyer T

Meutouy : J5, I a it de deur l zonder Gt i e gevl nou it in bac,nbad ga i an

de deur uit zonder el
Watzttast s ook el goed met e ve-gmm gy Vo, ok ko 4 s e
wordt, ziet ook je het 0ok minder goed. Spiegel bij je om wel het gezicht heel

ChetseyLuyer  Keasis
ChelseyLuyer T
Chetsey Luyer  Guschikte keing.

Chelsey Luyer  Mogelfkecplosing om 2ogei?
jolienvanderge... Deze ode ikt me mes ¥

Chetsey Luyer  Mogeljke cplosing om zogei”

ChetseyLuyer  Tid zorgveleners

Jolienvanderge... Te weiig i thiszorz

Dus Gaarben ik echt een evenies meo, a.oen uuf mee bezig n foaal. et is
et 20; Keren aan en wegwezen na het werk dat dat gaat niet gebeuren

Moviouw-J-Neo

Chetsey: Golat it ook voor do anders?

Meviouw G: mi mijn werk ga. Moet er

o o 1 voor rekken.

Movrouw.H:

Moviouu:V: Noo—Ja.aee.

e Nee. Maar echt over de haar grens en de

ogen Nouja, datdan. p "

Moviouw-Vita.

insmeranoR2

o e b oo oo 2o et s kSl o o D

s dat haal ik

Ok W, Bl . ek et v 1 RA Bt G 00 LG o s s

osse velletjes. Dat wil ontvelien. Hoetis

drages. Maar hetis 00k een ging. Vet houden

Chelsey Luyer
T

It gnitanguronst
Tid odig voor verzorging

jolienvandergeugten@wysonderzoek]
Bier it ook dat igen vazorgingsituee in

Chelsey Luyer
Zictgaat acherit

@ S
B crseytper

Chelsey Luyer
Tad

Chelsey Luyer
Iesmare en oxtellen

B Cretsey Luyer

Verzorging

Mevrouw G: plekken
het te iiteren, zeer doen. 3
en gezonde huid heef, zie ik dat nog et Dat dat met ziin huid gebeurd.

De neer W: Nee. Maar

worden. Ja. Het is een beetje

i dan en andere niet. Ik
weet het niet o0k droger wiorden, dus ja.
MoviouwVida.

Soms word Die
2eggen dan van: "Bijou’ gezicht” Tenminste,

Hebben en oken en veel meer plocen in G2 hui. B ons staat et s meer gospannen Mt oat de
huid dus is dat herken ik ook viel en snel open. Sneler dan de andere ouder wordende hud.. Ja. Ja.

et 8o oo K o povnon ek oo napsiocl o e 8 e
hier en nu nog. Mosder waar Dat ik dar

toskomst.

worden metMeviouw H.gat bag
daanioor sroves Ragedachi? Volgens i el

Mevrouw J: Ja. Ik denk daar wel over na, maa ja. Ik weet 00k et hoe dat verder gaat siraks Ik
hoop dat Ja,

Maar ik ben el bezig met mezelf. En's avonds
Dog el i, Nsrs, i it wot s vt o o Ko E1f, maar ok et o
jewoon moe. Dan moeten's avonds dus. Ja,

Zalodk alemaal wear eon boel daamee (s maken neboen

D hoer W Ook peychischo-balasing-denkik.

8 reseyLuer
i

) CreseyLuyer
Ouderdom verss icbyosis

B J

Chelsey Luyer
Kunde zorgvecleners

el leven

Chelsey Luyer
Tid

Y
. g:«skylwﬂ
L]
L]

Chelsey Luyer
Eneigie

i Vobwaska.
Wocous-Die bahandolingn:
r———
Mevrouw V: Enic Ik most egeniik elke MoucounHlor bon-Wo-2 Datjo-vae-do-ono-uc
orgen water moet e dan Vaatiborlu 22350096, [ i 2 D P =
 gev Is votvanales en b
Sota e snelr mlches heb Ik eb ok e dee et ol s snet st word 1
beeie van die oma handi Cretsey Luyer " : " ;
Goien g Bonais i oo &
—
; Cretsey
e ot - .
Chelsey Luyer
Frd ootk
[ ——
S o a0 - MasE ALt —
. nda-var toakomst Poop- . Jar-Nes:
Moo J4a 4334 G231 HoL 100K 0%0.
i e
Koptaat2
Ghoisay:-JardatHoptindordadd.
bustoon.
Jonet 2ousel mogelk kan verbelsran.
Mou e hal P Jotien:Dat Goniyoak: datsi
i i omen-Viat
8 reseyLuer
at i i aviaag s of sommig dingen die i ervaar. Of datnu hoort b het ouder oo v s
- o Vordan s vt sgomoth. Of o et ot hnyoss ook e s snoter g3t
Bod ulko-dat onon
) CreseyLover
Gudeiom e yoss
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Codering focusgroep 1
Mevrouw V: Ik weet Rie

praten. Hoe gaat het met ons als we later oud zijn en in een verzorglngshms terechtgekomen'> [Met opmerkingen [CL1]: Verzorgingshuis
-Je—Ja—[Wle gaat ons dan in smeren'?l g
= .\

Met opmerkingen [CL2]: Insmeren

\[ Met opmerkingen [CL3R2]:

Mevrouw G: Wel zorgen [Mun hmd wordt dunner merk ik. Nou dat denk ik, hoe gaat het verderQlEn;/_//{ Met opmerkingen [CL4]: Dunnere huid (huid)
inderdaad-ook-met-de-behandeling-Dat is bij mij niet alleen de zalf maar ook ik gebruik nou een soor-

ten vloeibaar middel. Daar ga ik een nacht mee in weken in plastic en de volgende dag moet ik me
met een washandje de huid eraf schuren. Dat doe ik een keer in de twee weken. [En het is heel zwaar,

vrij zwaar werk/ Ik denk Nou ja, weet ik niet of ik daar later de krachten nog voor hebﬂ] En nou omdat \,:/,/[ Met opmerkingen [CL5]: Eigen ritueel verzorging

U|t handen te geven, lijkt me ook heel raar. Dat is toch je eigen? ; ~

) Met opmerkingen [CL6]: Kracht/energie verlies/ver-
Chelsey:-Ja, ik zag-mevro daarnet-ock knikkenKlopt dat? mindering
Mevrouw J: Ja-ja-datklopt. [Ik heb daar ook wel zorgen om. Om straks als het als je het zelf niet Met opmerkingen [CL7]: Het raar vinden om zorg uit
meer kan. Hoe gaat verder hé?|Want iedere morgen ga ik eerst in bad voor ik andere dingen ga doen. handen te geven

En dan smeer ik me van top tot teen helemaal in. En 's avonds doe ik ook nog hetzelfde. Nog eens

was ik gewoon met de hand, dan aan de wasbak ook wassen en insmeren weer.-Maar als ik een {Met epmenking snll CEENpHIENIelgenlkfinen

plekje vergeet dat voel ik gewoon meteen. En dat is mijn zorg wie verzorgt mij dan goed? Want dat {Met opmerkingen [CL9]: Eigen ritueel verzorging

staat bij mij op nummer een, mijn zelfverzorging. Dat het allemaal goed gebeurt.| { Met opmerkingen [CL10]: Goede verzorging uit han-

den geven

[Daar heb ik eerlijk gezegd nog nooit zo over nagedacht. Hoe dat dan moet, als ik be-
jaard en zelf dingen misschien niet meer kan niet Ik sta zo midden in het leven dat ik denk nou, het

gaat gewoon nog lekker door zo. Maar inderdaad, je wordt ... Het kan natuurlijk straks. Het kan zo- /_,/»[ Met opmerkingen [CL11]: Niet over nagedacht
maar veranderen als je ouder wordt en|behalve het insmeren. Ja, het is regelmatig dat ik toch even-

ties of in m'n haar zit van oh ja er zit toch wel iets. En dan kan ik dan weer met de kam. En naelk mo- et opmerkingen [j12]: Naast insmeren ook nog iets
menten kan ik daar wat even aandoen. Maar hoe doe je dat dan? |Als je, Ja, dat of misschien zelf niet doen

meer in de gaten hebt?| T~ - —
Mevrouw J:-Ja-dat kancok. |Hoe Zit je er dan bij he\ ‘[Met opmerkingen [CL13]: Verlies eigen kunnen

[Dan zit ik erbij als j 1a wat onverzorgd. wat onverzorgd, terwijl ik er zo veel tiid en energie \ Met opmerkingen [CL14]: Niet zelf meer in de gaten

\\\

in stop. Elke dag weer opnieuw hebben
Mevrouw J:Ja-

: . . . \ Met opmerkingen [CL15]: Onverzorgd/verzorgd erbij
-En-datisinderdaad-wel-een-dingetje- \ \ zitten
-Ja-een-ding-nieteen-dingetje: { Met opmerkingen [CL16]: Onverzorgd erbij zitten
Met opmerkingen [CL17R16]:
[ Of er is familie, dat kan ook nog, die het gaat overnemen { B gen [ ]
Mevrouw-J:Ja- \\T Met opmerkingen [CL18]: Tijd & energie

\{ Met opmerkingen [CL19]: Hulp van familie

(D U, U/ U U/ W U [ W
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Nou ja, ik wil ook wel zeggen: Je bent al zo kwetsbaar in je huid en in je uiterlijk. En dan
moet je dat ook helemaal loslaten aan een ander. Dat moet je wel kunnen. [Je moet een drempel over
om je te laten verzorgen. Om te zeggen hoe je het wil. En niet iedereen kan dat denk ik. Ik ga het ook
moeilijk vinden om het los te laten. ?

—"| Met opmerkingen [j20]: Moeilijk vinden om eigen zorg }

[Chelsey Oké, Als ik het goed begrijp is dan ook een beetje zorgen van stel iemand moet mij die hulp- los te laten
verlenen weet ook ieder, hoe. Begrijp ik dat goed?

Uhu, ja-l /-»/’[ Met opmerkingen [CL21]: Kennis hulpverleners J
e heor VU Hetds-voorjezelf-al-belastend. [En ja, straks als je ouder wordt en een ander het moet
overnemen is het vooreen ander ook belastend| _—| Met opmerkingen [CL22]: Belasten mantelzorger/zorg-

~Japrecies: verlener
De heer W: [En daar wil je iemand niet zo gauw mee opzadelen lijkt mij ]

. ] {Met opmerkingen [CL23]: Niet willen belasten mantel-

De heer W: [Ik merk toch dat mijn huid droger wordt naarmate ik ouder word. En ik probeer het wel zorger/zorgveriener
goed bij te houden, echt elke dag smeer ik me dan echt helemaal van top tot teen in. [Maar ja ik weet {Met opmerkingen [CL24]: Drogere huid (huid)
inderdaad niet wat er gebeurt als je ouder wordt, ldus jd. Ik probeer er nu zo veel mogelijk aan te doen {
en alles wat ik aan kan grijpen dat probeer ik. | s

die stof is wel fijn en die niet en die kleur wel of niet en dat scheurt wel in je hals of in je nek. Ga je wel worden en huid
met lange mouwen of doe je toch korte mouwen? En daar denken wij, zijn we heel, tenminste ik moet \{ Met opmerkingen [CL27]: Tijd
voor mezelf spreken maar daar ben |k heel bewust mee bezig. Steeds die keuzes l%% {

[En wie gaat er geschikte kleding voor je uitzoeken? Nu kun je steeds zelf bepalen van \\ \{ Met opmerkingen [j26]: Onwetendheid mbt ouder

Met opmerkingen [CL25]: Eigen verzorgingsritueel }

Met opmerkingen [CL28]: Geschikte kleding

Mevrouw Vi: Ik iat dan zo even te denken misschien moeten we hier ook aandacht aan besteden aan
en zorgen dat je hier een documentje van kunt maken. Van dit wil ik wel en dit wil ik niet, als ik het niet

meer kan vertellenl Maar—dat—n&eveneen—z&we%eqe i i . | Met opmerkingen [CL29]: Document hoe men de ver- }

zorging wil

[Mevrouw V: Ja. En dat moet je opschrijven zolang je dat nog kunt. En ik denk als je daaraantoe bent
om in zo'n tehuis te wonen kun je dat misschien wel niet meer zo goed uiten of vertellen.| /_,/»{ Met opmerkingen [CL30]: Document hoe men de ver- }

~a-
[Mevrouw G: Het is ook zo voor thuiszorg dan is er vaak ook maar zo weinig tijd. Nou, dit kost best

wel veel tijd. | i i /—“"'{ Met opmerkingen [CL31]: Te weinig tijd zorgverleners }

zorging wil

[Ja ik ga nlet de deur uit zonder dat ik er in |eder geval nou niet in bad, in bad ga |k dan
elke twee weken ongeveer. En dan met soda gewoon om te weken en dan scrubben. Maar ik ga niet
de deur uit zonder te douchen en alles ingesmeerd te hebben van top tot teen. En vooral m'n gezicht.

Wat zichtbaar is, ook heel goed met de vergroot spiegel|Want dan, ook dat je ziet dat als je ouder /_,/{ Met opmerkingen [CL32]: Eigen verzorgingsritueel }
wordt, ziet ook je het ook minder goed. Dus dan moet er een spiegel bij je om wel het gezicht heel

goed te behandelen. Dus daar ben ik echt een eventjes mee, ja, een uur mee bezig in totaal. Het is /{ Met opmerkingen [CL33]: Zicht gaat achteruit }
niet zo; kleren aan en wegwezen na het werk dat dat gaat niet gebeuren. Nee-

Mevrouw J: Nee ) “{ Met opmerkingen [CL34]: Tijd voor verzorging J

Mevrouw G: [Ja, dat geldt ook voor mij. Ben wel even bezig voordat ik naar mijn werk ga. Moet er toch
extra tijd voor uittrekken. | /-»/’[ Met opmerkingen [CL35]: Tijd voor verzorging J
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[ Nee. Maar echt over de huid en over de haar grens en de oren en mondhoeken, de
ogeln. Nou ja, dat dan. Ik denk dat iedereen hen met ichthyosis mij wel begrijpt. Kost gewoon veel tijd.
Ja.

[Ja, over het insmeren. Het ontvellen, zeg maar, er zitten ook schilfers in de oren. Dus
dat maak ik schoon en kan ik vellen eruit halen. De oogleden die scheuren heel snel. Dus dat haal ik
dan ook weg. En dan als ik het dan weer in vet dan blijft het in ieder geval plakken. Dan heb je geen
losse velletjes. Dat wil ik altijd zoveel mogelijk voorkomen. En dus echt insmeren en ontvellen. Hetis

waternaar-dezeedragen- Maar het is ook een heel groot deel verzorging. Vet houden).
~Ja—Jeetje- Veelwerk-dJa-

Mevrouw V: [Ja ik moet ook veeI smeren| En ik heb heel snel ontstoken ogen |k moet eigenlijk elke

- "’[ Met opmerkingen [CL36]: Tijd voor verzorging }
»/”[ Met opmerkingen [CL37]: Insmeren en ontvellen J
[ Met opmerkingen [CL38]: Insmeren J

- »/”[ Met opmerkingen [CL39]:

insmeren

morgen elgenluk met gekookt water moet]e danj Je ogen schoonmaken ] Maer—tk—ben—lw—aangelegd—

[Ja en ik merk vooral de Iaatste jaren met mijn huid gewoon veel gevoellger is voor van alles en
zodat ik sneller infecties heb./lk heb ook het idee dat mijn huid nu sneller oud wordt. Ik krijg een beetje

van die oma handjes|

i “{ Met opmerkingen [CL40]:

Ontstoken ogen

,,/—»/’{ Met opmerkingen [CL41]:

huid (huid)

\\[ Met opmerkingen [CL42]:

)
]
Gevoelige en infectieuze }
]

Ouder wordende huid (huid)
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[Mevrouw V: Wat |k mij afvraag is of sommlge dlngen dle |k ervaar. Of dat nu hoort bij het ouder wor-
den in het algemeen. Of dat het met ichthyosis ook nog ietsjes sneller gaat. | ,{ Met opmerkingen [CL43]: Ouderdom versus ichthyo- }

sis

Mevrouw G: [Met betrekking tot de huid heb ik dat idee wel, doordat mijn huid op bepaalde plekken
heel dun wordt en dan gaat het te irriteren, zeer doen. En bij mijn man inderdaad, die ook gezond is,
een gezonde huid heeft, zie ik dat nog niet. Dat dat met zijn huid gebeurd. | /_,/»{ Met opmerkingen [CL44]: Ouderdom versus ichthyo- }

[De heer W: Nee. Maar het is toch gewoon normaal bij gewoon. En mensen die deze ziekte niet heb-
ben dat hun huid ook gewoon droger wordt naarmate ze ouder worden. Ja. Het is een beetje moeilijk
aan te geven wat is dan echt een verschil. Omdat wij ichthyosis hebben en andere niet. Ik weet het

sis

niet. Andere mensen hun huid wordt ook droger naarmate ze ouder worden, dus ja. /_,/»{ Met opmerkingen [CL45]: Ouderdom versus ichthyo- }
[Soms word ik juist ingehaald door mensen die een gezonde huid hebben van Die zeg-

gen dan van: "Bij jou is de huid heel strak in het gezicht." Tenminste, terwijl zij allemaal strepen heb-

ben en roken en veel meer plooien in de huid. Bij ons staat het juist meer gespannen. Maar dat de

sis

huid dus i |s dat herken ik ook wel en snel open. SneIIer dan de andere ouder wordende huid... Ja. Ja| { Met opmerkingen [CL46]: Ouderdom versus ichthyo- }
sis

[ Nee, ik heb geen idee. Ik heb er gewoon nooit over nagedacht. Nee, ik zit meer in het

hier en nu nog. Moeder waar ik ermee bezig ben. Dat ik dan. Ja, ook niet aan mezelf denk in de toe-

komst| ; — ; /-»/{ Met opmerkingen [CL47]: Nooit over nagedacht }

Mevrouw J: [Ja Ik denk daar wel over na, maarja Ik weet ook niet hoe dat verder gaat straks. lk

hoop dat ik de goede zorg kan krijgen. Ja, dat hopen we maar. b /-»/’[ Met opmerkingen [CL48]: Kunde hulpverleners J

[Maar ik ben zelf iedere morgen een uur bezig met mezelf Om mlj goed te verzorgen En's avonds

nog een half uur. Maar ja, dus het heeft wel heel wat tijd nodig, dat klopt. En ja, maar ook met de /[ Met opmerkingen [CL49]: Verzorging voor fiid ]
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energie. 's Avonds dan ben ik, ja, gewoon moe. Dan moet ik niet meer veel moeten 's avonds dus, Ja, /_,/{ Met opmerkingen [CL50]: Vermoeidheid }
zal ook allemaal weer een beetje daarmee te maken hebben.

De heer W: [En als je ouder wordt dan mocht je onverhoopt het zelf allemaal zelf niet meer in de vin-

gers hebben. En dan ben je overgeleverd aan mensen die dan misschien net tien minuten tijd voor je /_,/{ Met opmerkingen [CL51]: Verlies eigen kunnen }

hebben om je in bad te doen. Dat lijkt me een slecht vooruitzicht. | ) : —

Mevrouw J: Ja, dat geloof ik en als ik soms over de thuiszorg. Die komen soms negen uur of tien uur. { Met opmerkingen [CL52]: Weinig tijd hulpverleners J

Als je dan zo lang moet wachten dat je zelf verzorgd kan worden dan. Dat zal nog heel wat geven. [Er /_,/»[ Met opmerkingen [CL53]: Tijd thuiszorg ]

zijn ook mensen die last van artrose hebbenf? Is mijn vraag.

Mevrouw G-Ik heb het niet Nee. ~| Met opmerkingen [CL54]: Samenhang ichthyosis en
Nee. artrose

Mevrouw V: [Ja, ik nou ik wel mevrouw J. Ja. Ja, in mijn heupen en mijn schouders. En ik heb nu een

enkelblessure die niet hersteld. En ik ben een beetje bang dat daar ook aan iets aan de hand is. Maar

dat wil ik niet op vooruitlopen. Kan er niet doorheen kijken ik heb wel klachten van mijn gewrichten in

ieder geval. | ; —| Met opmerkingen [CL55]: Samenhang ichthyosis en

Mevrouw J:Ja,-datheb-ik-ook-veek artose

Mevrouw V: [Ja we hebben bij het Netherton is natuurlijk wel ook veel. Dat je vaker een ontsteking
hebt ergens. Ja. Ja. En dat is bij Lamelllaire ichthyosis is dat bijvoorbeeld minder. En Bij x-linkse icht-
hyosis volgens__mu ook minder. | Met opmerkingen [CL56]: Samenhang ichthyosis en

: ontstekingen

De heer W [Nou ik heb trombose en waarschunluk denk dat daardoor de doorbloeding van je huid

ook minder wordt. Ik heb het al in mijn benen|. [Soms denk ik dat het wel daar invioed op heeft, datan- Met opmerkingen [CL57]: Samenhang trombose en
dere kwalen misschien invioed kunnen hebben op de toestand. En naarmate je ouder wordt krijg je ichthyosis
natuurlljk meer van dat soort kwaaltjes ~ ;
- ~adini ; i ‘{Met opmerkingen [CL58]: Samenhang andere kwalen }
en ichtyosis

gasoen:

[Mevrouw V: En dan heb je het idee dat je daar nu meer of minder of gelijk veel van nodig hebt?
Nee, wel hetzelfde. Ik heb nu eigenlijk wel een beetje een stabiele hoeveelheid. Ja, ik

heb daar wat mee geéxperimenteerd maar ik hou toch op wel tien milligram per dag. En dat is oké. { Met opmerkingen [CL59]: Ouder worden met ichthyo-

Maar wat ik aan over zorgen denk het is inderdaad wat de heer W ook zei een psychische belasting
om elke keer weer dat insmeren en die verzorging en fysiek is dat ook zwaar], |het kost heel veel tiid en
ik merk gewoon ik werk nu tijdelijk even fulltime tot de zomervakantie. Maar dan mis ik mijn ene dag
om even adem te halen. En ik denk heeft dat ook te maken met de ichthyosis en dat wat het allemaal \ Met opmerkingen [CL61]: Fysiek zwaar
met zich meebrengt. Ik ben nu best wel vermoeid ja. |

sis vs hoeveelheid medicatie }
D W:-Ja-dat kan-ik-me-voorstelien. o Met opmerkingen [CL62]: Tijd %

{Met opmerkingen [CL60]: Psychische belasting

[Ja |k denk dan ga ik toch wel eerder mlsschlen wat mlnder werken of met pen5|oen Als \{ Met opmerkingen [CL63]: Vermoeidheid

**** Met opmerkingen [CL64]: Vroegtijdig minder werken
of met pensioen

{ Met opmerkingen [CL65]: Vroegtijdig minder werken
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id-|Ja, de huid kost ook heel veel tijd dus het is het is eigenlijk een combinatie van hoe
vul ik mijn tijd in. Nee er gaat veel tijd zitten in werken, de kinderen, op pad met vriendinnen, ja, het is

wel even wat doe ik minderen wat doe ik meer. En de verzorging van de huid kost veel tijd. Ja, dus ik
zit aardig vol. |

[Bij mij speelt het niet zo'n rol, denk ik. Kijk als ik me 's morgens gedoucht heb dan smeer
ik me gelijk van top tot teen in en dan ben ik klaar voor die dag. Dus het is iets anders dan bij de an-
dere soorten ichthyosis die ik hier hoor. Maar voor de rest ik ben nu tweeénzestig en ik wil met mijn

werenzestlgste toch stoppen met werken. Ja voor mlj is dlt nlet echt een issue.

Mevrouw V: [Ja ik merk dat het qua hU|d |nten5|ef is. Gelukklg heb ik nu twee keer per week hqu in
huis hier. Het is iemand die hier komt schoonmaken en die dat veel sneller en beter kan dan dat ik dat
zelf kan. Maakt dat ik zelf wat energie over hebben voor andere dingen. Dus ik vind die ondersteu-
ning, vind ik prettig. [En ja, het blijft toch wel intensief om met al die vette smeersels, heb je gewoon
veel meer te wassen|

En het bad schoon te maken Dan heb ik lekker in bad, lekker alles gescrubd en gedaan.
Het bad ziet er niet uit. |

Nee. Dus de dan worden je handen weer nat en dan moet je weer handschoenen aan
om het bad weer schoon te maken. Kortom, een hoop gedoe. |

Mevrouw V: Ua. Ik was van de week de was aan het ophangen. Denk ik wat heb ik nu in handen, was
in de wasmachine een soort van kauwgombal gevormd van alle schilfers die de wasmachine moet
wegwerken |

| Ja, ja. Ja, dat is ook zoiets wat er dagelijks bij mij tenminste bij komt. Elke dag het hele
bed afhalen om uit te kloppen waar een ander even het dekbed even recht trekt binnen een minuut.
Zijn wij even met het bed bezig om alles uit te kloppen en schoon te maken. Ja, dat soort dingen. Toi-
let. Badkamer. |

[Mevrouw G: Stofzuigen. De trap. Daar zie je alles op, dus dan blif ik stofzuigen.|

/—»/{ Met opmerkingen [CL66]: Tijd voor verzorging }

_ { Met opmerkingen [CL67]: Inplannen tijd in combinatie }

met huidverzorging

— »/”{ Met opmerkingen [CL68]: Niet zo veel tijd vergeleken }

andere vormen

| Met opmerkingen [CL69]: Niet vervroegd stoppen met
werken

/—»/”{ Met opmerkingen [CL70]: Meer energie door hulp in
.
.

huishouden

.
{ Met opmerkingen [CL71]: Veel meer te wassen

den

{Met opmerkingen [CL73]: Bad schoonmaken na ba-
den

Met opmerkingen [CL72]: Bad schoonmaken na ba- }

{ Met opmerkingen [CL74]: Schilfers in de wasmachine

—{ Met opmerkingen [CL75]: Dagelijks het bed afhalen |

Mevrouw V: [Ja nou wij hadden laatst; onze bank was stuk dus we moesten een nieuwe bank uitzoe-
ken. En we hebben weet ik veel hoe lang over gedaan om te besluiten wat bank dat zou moeten wor-
den. En wat voor kleur. En uiteindelijk hebben we gezegd, ja de huidaandoening is er toch dus ja,
maakt niet uit wat je kiest. En toen zeiden anderen mensen van ja je moet geen gewone bank doen
want daar zie je alles op. Ik denk ja op een blauwe ook. En op een rode ook. En op een oranje ook
wel. Wat maakt het uit?|

Ik hou er wel rekening mee hoor. Ik ga zeker geen zwarte leren bank nemen. Nee, of flu- [

welen stof. Waar alle schilfers ook nog op blijven liggen. Ik heb een geémailleerde bank. Elke week
wordt dat met de stofzuiger en in de naden maar inderdaad geen moeilijke stoffen en praktische kleu-
ren, dat doe ik wel. Ik vind het ook niet fijn als andere mensen dan op mijn bank moeten zitten, dus
dat moet schoon

[Mevrouw G: Ja. Ja. In ons vorige huis hadden we antracieten tegels in de badkamer en daar zag je
alles op. Gelukkig in het nieuwe huis is het wit, dus hier zie ik niets. Maar anders zie je alle velletjes

liggen.|

Ja zelfs tot aan de handvatten van de fiets aan toe. Aan het stuur. En dan denk ik van
oké daar zitten weer schilfers tussen. In de auto; zwarte bekleding. Niet fijn. In de pook, in de versnel-
lingsbak|/Goh daar liggen weer schilfers. Ja, zeggen ze wel van ja maak je niet druk en wat maakt het

uit? Het zijn maar schilfers, maar het is mijn afval. Zo zie ik toch en ik vind dat niet fijn. Nee. Nee. De
een kan daar makkelijker mee omgaan dan de ander. Ik let daar wel op. En dat is als je ouder wordt.
Ja. Wie gaat er dan op letten? [Of word ik dan een vervelende zeur? Denk ze ach daar heb je dat

mens ook weer..

[Mevrouw V Ik V|nd alles z0 vreseluk duur worden En als ze ons zorgstelsel z0 voortgaat als het er
nu, dan ben |k benleuwd of het nog wel kan betalen straks

[ Met opmerkingen [CL76]: Stofzuigen }
~ /”[ Met opmerkingen [CL77]: Keuze bank J
- /[ Met opmerkingen [CL78]: Keuze bank ]

— »/’{ Met opmerkingen [CL79]: Keuze badkamertegels }

middelen

/—»/’{ Met opmerkingen [CL80]: Keuze materiaal vervoers- }

/—»/”{ Met opmerkingen [CL81]: Oplettendheid bij schilfers }
.

opruimen

\f Met opmerkingen [CL82]: Vervelende zeur ]

— /’{ Met opmerkingen [CL83]: Betaalbaarheid van zorg }
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Ileen deze wordt weer nlet vergoed door de
verzekering. Al een hele tijd. Dat betaal ik dus allemaal zelf, graag zelfs maar is zo ook een commer-
ciéle belasting. Ik betaal echt alles zelf tot de shampoo aan toe ? _/,.«—[ Met opmerkingen [CL84]: Financiéle belasting }

[De heer W: |k denk dat het iets van duizend euro per jaar is, dus dat is nog wel op te brengen, maar
je moet het wel hebben natuurlijk. Kijk ik heb gelukkig wel een goed salaris, maar als je dan rond moet

komen met heel veeI minder, dan kan het echt wel een issue zijn | _—— Met opmerkingen [CL85]: Mogelijk een financiéle be-
.[En dus de lasting voor andere
kosten die j je zelf betaald voor je behandellng dle zouden ook aftrekbaar zijn. En kledlng o . "
- { Met opmerkingen [CL86]: Kosten mogelijk te declare- }
Y ren

. [Maar ook een code voor is waardoor wij recht hebben om het wel af te trekken
van, bij de belastingaangifte. | /—»/’{ Met opmerkingen [CL87]: Kosten mogelijk te declare- }
De heer W -Datwistik-piet:

ren

[Kledlng handdoeken en alle textiel. Wat voor jou gebruikt wordt—Al-die-benneties-spaar
ik—Schoenen-weetik-even-nietzeker. Maar ook de dingen die sneller slijten. Omdat wij daar meer on-
derhoud aan moeten plegen. Het slijt allemaal veel sneller, moet nog vaker worden gewassen. Daar

dus daar allemaal bonnetjes van bewaren want dat kun je gebruiken bij de belastingaangifte. Maar //{ Met opmerkingen [CL88]: Kosten mogelijk te declare- }

goed;-misschien-kunnenjullie-erwat-mee-
Mevrouw V: Bepaalde voeding kun je ook meenemen bij die aangifte. Bus-ik-was-wel-benieuwd-ofjul-
. : ) >

ren

Maar ze heeft mij geadwseerd om een elWltsuppIement extra te nemen, om-
dat je hU|d sneller hwdcellen afbreekt enje daarmee welllcht een verhoogde behoefte hebt aan eiwit-

—"| Met opmerkingen [CL89]: Samenhang voeding met
ichthyosis

[Mevrouw V: Het schijnt dat mensen met ichthyosis een hele slechte opname van vitamine D hebben.L/_,/»{ Met opmerkingen [CL90]: Vitamine D opname van de }
huid en ichthyosis

Mevrouw W Ja sowieso met de Ieeftud heeft V|tam|ne D een relatle Maar ook met onze iets ingewik-

kelder hUId Zegliaans i . . — _. . 1 Met opmerkingen [CL91]: Vitamine D opname van de
: A v v v A huid en ouder worden met ichthyosis

[Mevrouw V: Je hebt wel een snellere aanmaak van Je hmdcellen Dus het kan wel dat de hU|d het
sneller fout doet, zeg maar. ‘ /—»/’{ Met opmerkingen [CL92]: Samenhang Ichthyosis en }

 KleptJa-datheb-ikvoeratin-mijr-halsgebied- huidkanker
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Mevrouw G: |k vind een brochure altijd wel handig.] /_»/[ Met opmerkingen [CL93]: Brochure

Ja, sowieso. De bekendheid van ichthyosis en naast psoriasis ..
- De bekendheid ervan zou al helpen, om blj artsen en opleidingen
de behandelingen helder te krijgen of hoe ze daarmee om kunnen gaan. Ik vind dit al een hele goede

Stap] - /-»/’[ Met opmerkingen [CL94]: Bekendheid van ichthyosis

Mevrouw V [Ik denk dat sowieso het onderdeel huid blnnen een opleldlng voor verplegen, verpleeg-
kundige of verzorgende. Dat het misschien wel wat meer aandacht mag hebben. En ook in het alge-

/

meen denk ik huidzorg bij oudere mensen belangrijk is, sowieso bij iedereen|. En ik weet eigenlijk niks /_,/»{ Met opmerkingen [CL95]: Lessen over de huid/icht-

hyosis

van, hoe daarln Iesgegeven wordt en wat mensen daarin aIs kennls hebben Dat weet ik niet.

Met opmerkingen [CL96]: Algemene lessen over de
huid/ichthyosis

Met opmerkingen [CL97]: Bekend maken hoe les ge-
ven wordt over de huid

~| Met opmerkingen [CL98]: Ichthyosis patiént in het
echt zien

Mevrouw V: [Ik zit een beetje aan onze Kids gids te denken. We hebben een hele gids gemaakt voor
‘welke zorg heeft een kind nodig?’ Misschien moeten we ook een senior gids maken. Maar daarvoor

moeten |nformat|e nog komen. | . i . : : /-»/’[ Met opmerkingen [CL99]: Senioren gids
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Mevrouw G: [Maar ik denk dat het altijd handig is op wat meerdere punten de informatie te delen. Via ~_— pet opmerkingen [CL100]: Meerdere punten informa-
|nterneﬂ h/la de verenlglng] \via een folder van hmsartsen of dermatologen) tie delen

Mewequ—Ja—hee—deM«—H(—daaFeve#LIk kan er 70 welnlg indruk over geven.\Ja, ik denk ook dat het \\\\\ [Met opmerkingen [CL101]: Internet }
persoonlljk is. Ik verzorg me zo en de ander verzorgt zich zo\ En—ﬂ(—gebmﬂ(—eek—zal-ven—en—e#emes—En \ \\\[ Met opmerkingen [CL102]: Vereniging }

T Met opmerkingen [CL103]: Folder

\ ( Met opmerkingen [CL104]: Huisarts of dermatoloog

T Met opmerkingen [CL105]: Persoonlijk

[De heer W: Nou wat ik wel mis, is meer contact met mijn eigen soorten ichthyosis is om een beetje uit

te wisselen wat zij gebruiken. Weet je wel? Want daar heb Ik echt geen idee van. Ja, misschien dat je

op zo'n netwerk dag mensen spreekt, maar anders ook niet. Want ik gebruik steeds hetzelfde maar

misschien zijn er weI mensen met hele goede ervaringen met een ander mlddel | _— Met opmerkingen [CL106]: Patiéntencontact met ei-
iHezi gen soort ichthyosis

— »/”[ Met opmerkingen [CL107]: Uitwisselen van ervaringen J

Chelsey Ja, dus elgenluk als ik het goed begrup deze settlng vmdt u ook een fijne manier om infor-
matie te krijgen?
TUU”'JK Ja. Ja hood i i /-»/’[ Met opmerkingen [CL108]: Praatgroepen J
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De heer W hNat ik elgenluk nog net vergat te zeggen als je wat ouder wordt en je bent nlet meer in
staat om goed voor jezelf te zorgen, verzorgen en wordt het wordt dan minder met de verzorgen van

je huid[Dat dan de kans op ontstekingen misschien veel groter is. Daar ben ik wel heel bang voor ja. /_,/»[ Met opmerkingen [CL109]: Verlies van eigen kunnen ]
Ik heb een keer een fikse ontsteking gehad doordat ik het een tijdje niet goed had bijgehouden. Ja en

dat lijkt mij niet zo'n prettlg 'deel i . , i ——| Met opmerkingen [CL110]: Ontstekingen door niet
Mevrouw V:Jada me ellen A olien-ookzegt—We eH-ervarng goed bijhouden van behandeling

deskundig—genoeg [Maar hoe gaat dat als |emand anders dat van je over moet nemenl%mk; {M . i [CL111]: Uithand ]
D B et opmerkingen Ithanden geven van zorg

26



Innovatieproject Ouder worden met Ichthyosis Bijlagen

Coderlng focusgroep 2

t@l—wat—}bl-ul-e—w—men—. i i O

R3: Ja-ik-wil welbeginnen-Ik slik ook voorheen Tigason en nu Neotigason. Dus sowieso medicatie
elke dag. [k ga een paar keer per week, in, uren in bad. Het kost heel veel tijd, en dan moet je met je
planning heel erg rekening mee houden. En de dag daarna is mijn uit het zachtste en het fijnst, maar
ook het meest kwetsbaar. En dat loopt dan weer een beetje af tot de volgende bad gebeurt. Dat heb ik
continu in mijn hoofd, "van als ik dat plan, dan kan ik het beste dan in bad gaan" en helemaal uitzoe-

ken. Uhm, ja dat vooral. ]

[RS Uhm, nou alleen mijn lippen en soms mijn gezicht enen mijn handen. Maar verder, is het dan echt
bad en dan parafine vaseline. En daar hou ik het een paar dagen op uit zeg maar.

[RZ Ik, ik heb dat dus heel anders. Ik heb niet dat ik in bad moet. Ik had dat vroeger wel. De Neoti-
gason onderdrukt echt de hele ichthyosis. Dus de ichthyosis heb ik eigenlijk geen last meer van, laat
ik het z0 zeggen)

R2 Dat doet de Neotigason. Ik slik 25 milligram per dag. [En nou ja, weetje ik smeer wel ook met va-
seline paraffine. Dat doe ik wel, maar dat is niet echt om, ja, om niet echt helemaal strak te komen te

staan. Maar voor de rest heb ik ja, daar geen last van. Dus, gelukkig.

R2: Ja. Maar misschien kan je het ook wel zien. [Ik heb een hele dunne huid, want, ik heb, uhm, altijd
van die dermovaters gesmeerd. Daar wordt je huid wel heel dun van|En daar ben ik echt mee ge-

stopt, want ja. [Nu ook met de voorjaars zon, je bent, uh. Nee, je hebt factor vijftig wel nodig wil je niet

helemaal | vergaan. |

[Uhm Uhm dat was een zalf dle in eerste |nstant|e niet meer vergoed werd ureumzalf en daarna he-
lemaal van de markt af gehaald is. En dat is voor veel mensen, heb ik begrepen, in ieder geval voor
mij. Was dat de enige zalf dat een beetje hielp. En sindsdien is het eigenlijk uhm, helpen met wat kan
ik krijgen, wat kan ik mtproberen En heb ik eigenlijk nog niks gevonden in al die jaren waar ik het

heb weI cetomacrogol dat soort dingen. Dus d|e gewone gewone vettig-
heid. D|e heb ik wel. Maar blj mij is het wel, vooral dat, ja, weet je. [lk wil niet constant in de vettigheid

zitten. |

///{ Met opmerkingen [ZAvd112]:

ling: Tijd

Persoonlijke behande-

Met opmerkingen [ZAvd113]:

ling: smeren

Persoonlijke behande-

///{ Met opmerkingen [ZAvd114]:

ling: bad

///{ Met opmerkingen [ZAvd115]:

ling: smeren

Persoonlijke behande- }
Persoonlijke behande- }

///{ Met opmerkingen [ZAvd116]:

Dunne huid }

///{ Met opmerkingen [ZAvd117]:

huid

Verbranden door dunne }

///{ Met opmerkingen [ZAvd118]:

Zoeken soort creme ]

///{ Met opmerkingen [ZAvd119]:

Soort créme }

[Dle . was gewoon, die ureumzalf was voor mij gewoon een goede zalf.. Met melkzuur en ureum er in.
En het hielp gewoon, daar komt het goed met onderdrukken. En in de zomer heb ik wat minder last
van dan in de winter. Maar weet je, in de winter loop ik nu standaard met gescheurde schenen. En
een soort perkament achtige huid. En je moet het er maar mee doen|

Ja-watiknet zeitoen- [Dat ik op een gegeven moment naar een huidarts moest. En ik denk dat het
alweer tien jaar geleden is, die wist niet eens dat de ureumzalf eruit gehaald was. Dus het geeft ook al
aan dat je in die zin nou weet je. Ik had gevonden als kind een hele betrokken arts maar ja, die gaat
op een gegeven moment ook met pensioen. [En die ureumzalf daar ben ik het mee, weet je wel?

_[En ja, dan klinkt het heel stom, maar dan smeer
ik eigenlijk alles wat ik kan smeren. Van bodymilk tot aan andere vettigheid. En dan maar zoeken: zit
er iets bij. Om te kijken van ja, levert het mij dan wat op, zeg maar. |
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4{ Met opmerkingen [ZAvd120]:

Vette huid door creme ]

///{ Met opmerkingen [ZAvd121]:

Gemis goede créme ]

Met opmerkingen [ZAvd122]:

Zorgmedewerkers: Ge- }

\[{ mis goede dermatoloog

Met opmerkingen [ZAvd123]:

Gemis goede créme ]

‘{ Met opmerkingen [ZAvd124]:

Zoeken soort creme }
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[ Maar die crémes, V|nd je dat prettlg’7 Want ik ben van die cremes afgestapt omdat de cremes niet
ergin mun huid doordrlngen Het b|ljft voor mu teveel aan de oppervlakte | /,/{ Met opmerkingen [ZAvd125]: Werking créme ]

Dan draaien we alweer naar najaar toe, bij wijze van spreken. En ik kan feilloos, als de dagen korter
worden dan wordt de hU|d slechter zeg maar. En het loopt hier met een seizoen mee. -En-dat-datis

daa;mee—nmssemen—van—deen—heeﬂ—[En ja, ik kan mij ook voorstellen aISJe het straks hebt over Icht-
hyosis is en ouderen. Dat het misschien wel een hele brede aanpak is. Dat het wel degelijk misschien

voor voor de verschillende stromen ook nog verschllt] ——| Met opmerkingen [ZAvd126]: Verschil behandeling
[k zie er als een berg bijvoorbeeld tegen op dat ik een bejaardenhuis in draai waar de kachel op drie- type ichthyosis

entwintig staat. Daar kan ik me bij wijze van spreken nu al druk over maken| - - — -
Want2 ‘{Met opmerkingen [ZAvd127]: Wonen in bejaardenhm-}
l Nou, dat is me veel te warm. Op kou kun je je kleden. Maar als ik het gewoon overdag te warm zen

heb, in een kamer te warm hebt. Dan is ook de atmosfeer in huis is anders, zeg maar dan buiten. En
buiten daar gaat het wel. Maar binnen een hele dag warm. Ja dat vind ik verschrikkelijk. /,/{ Met opmerkingen [ZAvd128]: Temperatuur in bejaar- }
8- denhuizen

En op een gegeven moment kwam dle .en daar ben |k min of meer proefkonljn voor

heb-ikgehad-
geweest. Het ene been in de ene zalf en het andere been in de andere. En dat werkte bij mij. Ja, en

daarna eigenlijk niet meer, weet je. Dus ik ben eigenlijk niet zoekende, want ik weet wat werkt. En nu
is het een beetje behelpen, zeg maar. Het is in die zin, ik heb in de afgelopen gesprekken met men- /,/{ Met opmerkingen [ZAvd129]: Gemis goede créme }

sen. Heb ik al meer gehoord dan in de dertig, veertig jaar daarvoor weet je wel. En ja. ook gewoon
omdat je natuurlijk niet zoveel tegenkomt.
Nee-
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R3: [En de zomer is voor mij het ergste. Ook qua oververhitting, maar ook dan heb ik ook meer kans
op blaren en dat heeft ook met die oververhlttlng te maken ] /,/{ Met opmerkingen [ZAvd130]: Blaren in zomerseizoen }

hel—heel—snel—war—m—(lk draag elgenlljk alleen maar katoen Moet vooral nlet knellen moet vooral niet
schuren. Want dan gaat het wel blaren, want mijn huid is wel redelijk dun door de Neothigason. Dus
dan gaat het schuren en gaat het stuk. En ik heb altijd laagjes aan, maar dan kan ik in ieder geval een
f‘asje uit doen. Of een jasje weer aan, sjaaltje om sjaaltje af, nou ja en dat soort dingen. _— Met opmerkingen [ZAvd131]: Persoonlijke behande- }

En als we het dan hebben over smeren. Nou, jullie smeren misschien één keer daags. Nou, ik smeer ling: kleding
wel twee of drie keer daags. En vooral mijn gezicht, wel bijna iedere uur denk ik. | N -
_Oké. Met opmerkingen [ZAvd132]: Persoonlijke behande- }

R2: Ja? [s Morgens als ik opsta en als ik onder de douche sta, of er onder vandaan kom. Dan uh doe ling: smeren

ik het ook En voor de rest smeer de hele dag daardoor niet. Ja. op mljn handen Diehandenwasje: { Met opmerkingen [ZAvd133]: Persoonlijke behande- }
R - ling: smeren

[Maar ik heb weI a|t|jd een tube vasellne blj me. Dus dan ja, dan even mijn handen insmeren. Maar
meer, op mijn hele lichaam dan niet; Fhiet-dus: ///{ Met opmerkingen [ZAvd134]: Persoonlijke behande- }

ling: smeren
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- Jij zegt dat je vijfentwintig milligram per dag

aan Neotlgason sIlkt? En heb je dan niet glgantlsch last van haaruitval gehad?| /,/{ Met opmerkingen [ZAvd135]: Bijwerking medicatie: }
: - haaruitval

+maar |k ga wel elke week een keer in bad Een bad beurt duurt
ongeveer drie, vier uur. En dan was ik de schllferen eraf en met de nagels krab |k het gezicht schoon [ /{ Met opmerkingen [ZAvd136]: Persoonlijke behande-
v ling: bad

.

~ | Met opmerkingen [ZAvd137]: Persoonlijke behande-
ling: smeren

R2: [Ja Al moet ik wel zeggen |k merk de Iaatste tijd weI heel erg Iast van mijn enkels en knieén, en

alles. Dus |k hoop dat het hler bij blijft en dat het nlet erger wordt | _——" Met opmerkingen [ZAvd138]: Bijwerkingen medicatie:
' veeliev i pegi A spieren en gewrichten
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[RZ: En voor de rest, op mijn lichaam. Dat heb ik niet, dat herken ik niet. Of dan heb ik in bad gezeten,
ongeveer een half uurtje. En dan daarna, dan heb ik wel een beetje, een heel klein beetje van: nu wil

ik die vaseline wel |

Nee oeln

///{ Met opmerkingen [ZAvd139]: Persoonlijke behande-
ling
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[Maar |k vraag me ook af, ik vraag me eerlljk gezegd ook af, he ook vanmt mljn opleldlng Ik geef ver-
pleegkunde les. Of dat zo easy is, als je de lesboeken bekijkt van verpleegkundigen, dan komt psoria-
sis komt daarbij bij ons in voor. Ik heb natuurlijk even stiekem gekeken van welke typen komen daarin

voor? | S S ; —| Met opmerkingen [ZAvd140]: Kennis zorgmedewer-
De psoriasis wordt genoemd dat dat veel voorkomt, maar dan houd het eigenlijk dan houd het eigen- kers

lijk al wel een beetje op. En ja, uhm dus ja, dat komt volgens mij weinig aan bod in de in de opleiding.

[Dus is volgens mu het vervolg stuk dat er ook weinig over gepraat wordt door inde medlsche zorg, | /{ Met opmerkingen [ZAvd141]: Erkenning

R5: Ja—dan—hebben—weﬂatuuﬂiﬂ(—eek—neg—g;adanes—[Want als ik mijn milligrammen Neotigason laat

staan dan ben binnen een maand afgekeurd en kom ik niet meer aan het werk. | /,/{ Met opmerkingen [ZAvd142]: Afgekeurd zonder me-

dicatie
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i i T
RS- .E.: Sersuk= .
-Perdag?
R5: Ja. Ja, en ik heb nog steeds haar.
-Oké.
R5- bizonder met de lamellaire.| osic_ik benhah - Litzonderingen

daa;gelaten—(Maar ik heb vijfendertig m||||gram per dag |nderdaad En ik heb |nderdaad last van bij-
werkingen| . S . . /—/{ Met opmerkingen [ZAvd143]: Bijwerkingen medicatie |
[Maar soms weet ik ook niet of de bijwerking komt van de Neotigason of gewoon van, omdat ik oud
word, met mijn tweeénvijttigste. | Met opmerkingen [ZAvd144]: Bijwerking of ouder
[Mljn energie uhm minder is omdat mijn huid heel hard aan het werk is door alle ontstekingen. LJa weet worden?
je heel veel vragen die, ik heb inmiddels geen nagels meer. Die zijn uhm, die had ik heel lang. Ik had { }
hele lange nagels. en de laatste twee jaar heb ik geen nagels meer. Nou dat doet uhm, dat is heel on- Met opmerkingen [ZAvd145]: Minder energie
han_dJlg_kan ik je vertellen. | ///{ Met opmerkingen [ZAvd146]: Verlies nagels }
R5: [Ja Nou ja, dat. De buwerklngen van Neotlgason ja dle zal er wel zijn, maad /,/{ Met opmerkingen [ZAvd147]: Bijwerkingen ]
[En dat zijn natuurlijk wel dingen die op het moment als je ouder wordt en een bepaalde, uhm. Nou stel
je voor dat wij tachtig worden, in een bepaalde woonomgeving komen. Dat juist door die andere din-
gen, he, want daarom is het vaak natuurlijk ook zo warm heb ik nu ontdekt dat de bétablokkers, daar
krijg je het koud van en. Maar dat die van invloed zijn op ons vel, zeg maar. Maar dat staat in geen en-
kele bijsluiten, omdat dat natuurlijk uhm zo'n klein of weinig voorkomend verhaal is, _— Met opmerkingen [ZAvd148]: Interactie tussen medi-
[RS: Ja. Dus als we ouder worden, krijgen wij stiekem dat soort zaken de gewoon bij, catie
Met opmerkingen [ZAvd149]: Ichthyosis en ouder
worden
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R3: [Want als je het hebt over ouder worden, dan is dat ook wel een angst. Stel dat het op een gege-

ven momentf:iat dat het toch bijwerkingen komen of | —"| Met opmerkingen [ZAvd150]: Bijwerkingen waardoor
R5: |0 vreselijk. stoppen medicatie

R3: |[En dat ik moet stoppen terwijl ik dus al ruim dertig jaar aan deze huid gewend bent. Met ook no N o )

steeds ongemakken, met ook nog steeds schilfers, maar om toch anders dan zonder de Neotigason. ‘{Met ghmelxingenllZAveB R e e iiaa ooy

vier uur. Dan uhm echt handjes vol met huid eraf en dan smeren Met opmerkingen [ZAvd152]: Stoppen medicatie
waardoor verandering huid

—

stoppen medicatie }

T Met opmerkingen [ZAvd153]: Persoonlijke behande-
ling: bad

A ik hoo R3 die d ie_dri ia

: Ja, het is voor mij ook meer meer een meditatief moment, je bent dan op jezelf en uhm maar dan
zit ie bijvoorbeeld eerst een half uur tot driekwartier, soms een uur, zit ik gewoon in bad wat te niksen.
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Maar daarna moet ik wel heel hard aan het werk om al die schilfers er af te krijgen. Dus ik eh, ik reken
per bad beurt, reken ik uhm, met ontspanning tussen haakjes, zeg maar vier uur. Als ik om vier uur in

bad ga dan ben ik er ongeveer twaalf uur uit. ; - ; ; ; _ ///{ Met opmerkingen [ZAvd154]: Persoonlijke behande-
: d A - ling: bad

omhoog gaat En vorig jaar was niet zo'n hete zomer, maar die die zomer daar voor twee, twintig en

eenentwmtlg Ja, datis als je dan zo'n hele hitte perlode hebt]e H(—ben—eek—een—keer—b&na—evewepmt

[Mlsschlen dat |k meer zou moeten gaan sllkken van Neotlgason waardoor mun hU|d dunner wordt Ik
heb dan al wel ja de bijwerkingen. Kijk dan een beetje haar hoofd, maar ja, ik zou het wel jammer V|n—
den als ik kaal zou worden. [Ook in verband met de schilders. Dat is wel een dingetje bij mij. Mijn
hoofdhuid ikke, nou ja die kan ik bijna dus niet behandelen. [Of daar nog dingen voor zijn? Ook omdat
ik niet kan zweten. En het lichaam de warmte vast houdt en ook ja, boven op een kraan zeg maar.
[RS Ik behandel mijn hoofdhuid drie keer in de week. |

Met opmerkingen [ZAvd155]: Afkoelen, voorkomen
oververhitting

Met opmerkingen [ZAvd156]: Meer medicatie bij ou-
der worden

Met opmerkingen [ZAvd157]: Bijwerking medicatie:
haaruitval

Met opmerkingen [ZAvd158]: Behandeling hoofdhuid ]

[RS Uhm met Propiogeen en doe en smeer ik in mijn haar, nou, doeik een badmuts op ga ik weer sla-
pen en dan krap ik tot bloedens toe de volgende ochtend alles onder de douchekop er vanaf. Dan zit
al de schilders die er dan af. Maar dat doet dat ik drie keer in week en maar deed ik voorheen dus
maar één keer in de twee weken en nog|

Propigeen. i : Propiloan

[ : Jai Ja, dat doe ik één keer in de vijf, vijf, zes weken bij wijze van spreken. ]

Met opmerkingen [ZAvd159]: Persoonlijke behande-
ling: hoofdhuid

Met opmerkingen [ZAvd160]: Persoonlijke behande-
ling: hoofdhuid

Met opmerkingen [ZAvd161]: Persoonlijke behande-
ling: hoofdhuid

AJJJA

[RS Dus daarom doe |k het drle keer in de week in plaats van drie keer in de veertlen dagen. Dat kan
natuurlijk ook. Je weet gewoon niet wat daar de oorzaak is. Ik denk dat de oorzaak dan ik, ik word ou-
der. Mijn huid veranderd doordat ik ouder wordt. Want een oudere huid doet natuurlijk ook iets met het
menselijk lichaam En dus ik, uhm ja, ik weet nooit waar ik het zoeken moet. Dus ik doe nu, bijna drie
keer in de week, wil ik niet voortdurend krabben op mijn hoofd en mijn haar behouden. Want daar gaat

het ook om, doe zeker drie keer in de week behandelen met propgeen, ja. | _— Met opmerkingen [ZAvd162]: Persoonlijke behande-
-Ja;-hetneemtheelveektijd- ling: hoofdhuid

[ Dus je doet een badmuts op. Dat vind ik ook nog wel een goede, want ik doe dan meestal plastic
om mijn hoofd. Ja, dan knip ik het gewoon er voorzichtig uit. Maar dan zit je de hele nacht in het plas-

Met opmerkingen [ZAvd163]: Persoonlijke behande-
ling: hoofdhuid
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R5: [Ik ben wel bang dat ik op termijn, op lange termijn mijn werken gewoon niet meer kan uitvoeren,

omdat mijn lichaam. |]En uhm mijn lichaam daar gewoon mee stopt, omdat ik gewoon, mijn energie. _— Met opmerkingen [ZAvd164]: Niet meer kunnen wer-
minder is dan voorheen| ken

. . : " : \{ Met opmerkingen [ZAvd165]: Minder energie ]
[R2: Maar hoort dat ook niet bij het ouder worden, denk ik dan? | /,/{ Met opmerkingen [ZAvd166]: Ouder worden vs icht- }
= Nou-ik bentwee P=YalViti "' had-normaal-gesproken-moe i hyOSiS

R5: [Als drie volle dagen, ik werk negen uur op een dag, als ik drie volle dagen van negen uur op een
dag heb gewerkt. Dan ben ik de donderdag eh nou ja, dan ben ik gewoon moe, dan ben ik gewoon

klaar. Ja, en dat had ik niet. En ik heb eigenlijk altijd gewoon fulltime gewerkt alleen dat lukt mijn nu

dus niet meer. Nou uhm, dan werk ik minder, dat vindt ik ook prima. Maar in de vraag is nu wel van in
wat voor rap tempo neemt het af. [En uhm, ik werken inmiddels wel aangepast. Ik werk in een hele /,/{ Met opmerkingen [ZAvd167]: Hoe lang nog werken ]
grote organisatie, daar heb ik mooi mazzel mee, dus ik kom uhm. Ik werk niet meer op de groep en
sta niet meer aan het bed, dat kan ik gewoon niet. En onregelmatig werken, dat kan ik gewoon niet
meer. Dat heb ik gewoon altijd gedaan, met veel plezier. Dus daar ben ik wel bang voor. /,/{ Met opmerkingen [ZAvd168]: Aangepast werken ]
[k ben wel bang voor wat brengt de toekomst. En dan ben ik dan, nou als je niet uitkijkt, ben ik dan ar-

beidson’geschikt? Die kansen zit er bij mij wel in. ] _— Met opmerkingen [ZAvd169]: Arbeidsongeschikt in
R2:-Oké- toekomst
~a-
R5: [Maar soms gaat heel goed af te heb ik gewoon een kuur nodig. Maar dat had ik voorheen nooit. Ik
heb nog nooit in de, uhh, de afgelopen vijf jaar, geloof ik uhh een kuur gebruikt. Nou twee of drie. Dat
heb ik jaren niet gehad, heb ik eigenlijk nog nooit gehad. [Dus ja? Waar? Waar? Waarbinnen? Waar? /,/{ Met opmerkingen [ZAvd170]: Extra medicatie ]
Waar? aar koppel ik dat aan? Ja dan maar aan de leeftijd, ik weet het ook niet zo goed. Ik weet niet of
het de leeftijd tis, maar| ; ; _—| Met opmerkingen [ZAvd171]: Ouder worden vs icht- }
A R H A R - hyosis

///{ Met opmerkingen [ZAvd172]: Hoortoestel vs ichthyo- }
sis

R5: Ik kan dat niet, dat bedenk je niet. [Als ik zo'n ding in me oor heb en ik haal het eruit dan heb ik me
hele oorstuk. lk ga het zien, ik bedoel ik denk niet dat ik aan een gehoorapparaat toe kom.|[Klinkt heel //{ Met opmerkingen [ZAvd173]: Hoortoestel vs ichthyo- }
sis
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dom, maar ik heb een bril, ik heb een lichtgewicht bril, maar als ik een zware bril had dan had ik m'n
hele neus stuk. Ook met een gehoor apparaat, hele simpele dingen nou ja lijkt simpel. Ik denk niet dat

ik een gehoorapparaat in kan dan trek |k me hele oor stuk.

R3: Ik ben voor twee dlngen bang. [Ik kan nu buvoorbeeld nog zelf mijn rug |n zalven buvoorbeeld Ja.
Als je wat ouder en ja, minder soepel wordt. Hoe dat? Of andere plekken waar je misschien als je stra-
mer wordt niet meer bij kan. [En de overgang kijk ik tegenop. Als je nu al af te oververhit raakt ben ik

///{ Met opmerkingen [ZAvd174]:

Aangepaste bril }

///{ Met opmerkingen [ZAvd175]:

heel benieuwd uhh hoe dat gaat. |

Verlies eigen kunnen

R2: Ja—Kan-ikje-nietin-adviseren- Ja, wel wil in het stram worden. Want ik merk wel dat hoe ouder ik
word. En dat ik strammer wordt. En of dat nou met een leeftijd te maken heeft met Ja, met een andere
vorm van beweging of een beetje weten. We hebben wel iemand die sporter maar dat ik merk dat ik
voor ja. Gewoon overal om heen strammer wordt. [Ja, ik kan niet meer in de rug. Dus daar wordt ieder-

(oververhitting)

‘{ Met opmerkingen [ZAvd176]:

Overgang en ichthyosis

een altijd bij ingeschakeld. Van je moet me rug even insmeren|

///{ Met opmerkingen [ZAvd177]:

Minder soepel

R5: [Maar dat vind ik wel een ding, mijn afhankelijkheid die raak je gewoon niet kwijt. |

4{ Met opmerkingen [ZAvd178]:

Maar ik denk het wel. Ik denk wel als je hebt het over ichthyosis en ouder worden en zeker met
mensen die uren in bad moeten en vaak helemaal in gezalfd moeten worden. Dat mensen daar geen
tijd voor hebben |

1\( Met opmerkingen [ZAvd179]:

Afhankelijkheid

///{ Met opmerkingen [ZAvd180]

R51 Ik denk dat in verzorgingstehuizen en ziekenhuizen enzo. Dat ik er dan bij loop als een uitge-

: Tijd zorgverleners

droogd garnaaltje. Ik weet wel hoe dat gaat. Ik moet zeker twee keer per dag gezalfd worden, nouuu. ]_/,/{ Met opmerkingen [ZAvd181]

stema—[Nou ja, ze heeft een aIIerIel verschlllende versies op de buik geplakt gehad Ja dat kan dus
niet. Die hele huid wordt meegetrokken.|

-[Dus ik kan me weI voorstellen dat]mst onwetendheld dat
soort zaken En Ja, dat is wel dat dat wel ja, erg vervelend is. Zeg maar even. |

[Ja dat is wel een dingetje. Dat bijvoorbeeld de ja, het zorgpersoneel wel je geschoold wordt. In
hoe ga je om met mensen met hartaandoeningen en bewijzen van spreken”f

)
|
)
Verlies eigen kunnen
J
J
J

: Tijd zorgverleners

Met opmerkingen [ZAvd182]:

gen/diangoses vs ichthyosis

Andere aandoenin- }

dewerkers

///{ Met opmerkingen [ZAvd183]:

Onwetendheid zorgme-

[Weet je wat ik straks ook zei? Je dat ik bij ons in de lesboeken keek. En dat is echt gewoon een
ondergeschoven kind worden. Ik begrijp helemaal dat ichthyosis niet voorop voor op zit he. En daar
zun we mlsschlen te kleln voor’7]

raar- [En hetzelfde als je slechte
been worden doorllgplekken En als ik een plek op de scheen heb in de winter krijgt ik het amper
dicht.
Laat staan als e inderdaad een doorllgplek krijgt.

2 Ja. Ja. Dat zijn wel dingen die ergens toch in mun achter-
hoofd zitten. Van ja als mensen het niet zien of misschien een beetje eng vinden. Of de onwetend-
heid.|

dewerker

”"{ Met opmerkingen [ZAvd184]:

Onwetendheid zorgme-

///{ Met opmerkingen [ZAvd185]:

dewerkers

Onwetendheid zorgme-

///{ Met opmerkingen [ZAvd186]:

ichthyosis: doorligplekken

Andere aandoening vs }

_— Met opmerkingen [ZAvd187]:
dewerkers

Onwetendheid zorgme-

///{ Met opmerkingen [ZAvd188]:

Tijd zorgmedewerkers }
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[Mensen met een hU|daandoen|ng sneeuwen onder daar is welnlg aandacht voor] /,/{ Met opmerkingen [ZAvd189]: Aandacht huidaandoe- }
: A ning

/{ Met opmerkingen [ZAvd190]: Scholing zorgmedewer- }
kers

[En dat ik denk van Nou stter en welnlg tljd is en weinig aandacht Dan weetje dat er dan meer
risico is dat daar wat fout gaat en ze niet de aandacht krijgen die ze nodig hebben. Met met veel ge-

volgen. ] —"| Met opmerkingen [ZAvd191]: Gevolgen tijd en ken-
- nistekort zorgmedewerkers

R3: [Ja. Wat ik zie in in de zorg. Is vooral nog heel groot verschil tussen mensen die het denken, he.

Die persoon heeft het iets zeldzaams maar zal wel ervaringsdeskundige zijn. Of een houding van o

maar |k weet het beter Ik heb al heel veel gezien dat dat wel een groot verschll Ja. Ja. /{ Met opmerkingen [ZAvd192]: Houding zorgmedewer- }
> - kers

dat—het—meeﬂﬁk—t&[En ik hoorjou R1

nog niet) _ _ ; - | Met opmerkingen [ZAvd193]: Zoeken persoonlijke
R A R R R AW behandeling
[Maar waar ik wel een beetje nieuwsgierig naar ben, zouden er ook mensen met ichthyosis zijn die
aan de Noordzeekust wonen en dle dan even Iangs het strand Iopen In de korte broek _— Met opmerkingen [ZAvd194]: Effect Noordzee op
v A A j ichthyosis

38



Innovatieproject Ouder worden met Ichthyosis Bijlagen

[ lk denk dat ik wat wijzer gewordeﬁ ben. In de loop der jaren dat ik wat makkelijker geworden ben.
Het komt zoals het komt en het gaat zoals het gaat. [k maak me eigen niet druk over wat er over vuf

jaar is. Bijvoorbeeld in het verzorgingstehuis, ik zie het wel. Ja we gaan het mee maken.

Ik hou me er ook nog niet erg mee bezig. Met zmets] komst

Met opmerkingen [ZAvd195]:

Geen zorgen over toe- }

niet over 5, 10 of 20 jaar. Ik weet niet wat er dan is misschien is er dan wat unieks uitgevonden. lk Kornst

Met opmerkingen [ZAvd196]:

Geen zorgen over toe- }

Nee ik uh ja ik maak me niet zo zorgen om de dag vanmorgen, dat is misschien heel kort. Maar \/T{
denk het niet maar wie weet Je kan toch niet kijken in de toekomst| ‘{

komst

Met opmerkingen [ZAvd197]:

Geen zorgen over toe- }

[Maar zo0 langzamerhand druppelen er weI dingen binnen dat ike zegt van, dat er bepaalde situaties
misschien wel een verband hebben met elkaar. En dan denk ik wel van goh hoe zou dat dan zijn en

past dat bij mij vorm of Ieeftijd]. [Of komt dat door wie ik ben en hoe ik doe. ]En dan vooral de gerela- —1 Met opmerkingen [ZAvd198]
teerde zaken. En we weten allemaal dat opvoeding en opgroeien dat dat zo een combinatie is, maar worden

: Ichthyosis vs ouder

op het moment als er andere diagnosen samen hangen met de ichthyosis vind ik dat wel interessant
om te weten. |

leefstijl

Met opmerkingen [ZAvd199]:

Ichthyosis vs gedrag en

peld aan ichthyosis. En straks ga ik wel even googlen. Want ik heb het nog nooit zo ervaren, en ik

[En nu je dat zo zegt, van dat zweten waar we het vanavond over hadden. Had ik nog nooit gekop-
dacht ik ben altijd zo een ontzettende zweter. Maar ik had dat niet gekoppeld aan ichthyosis. Ik dacht

ziektes/diagnoses

Met opmerkingen [ZAvd200]:

Ichthyosis vs andere

gewoon ik heb dat| ——{ Met opmerkingen [zAvd201]:

Onwetendheid

R3: [Ja dat maakt het gelljk ook Iastlg he van wat ziter aan |chthy05|s vast en wat niet. ‘{

ziektes/diagnoses

Met opmerkingen [ZAvd202]:

Ichthyosis vs andere

(/| W G| W

R5: Ik ben ook geen bljsluner Iezer Ik ben er geen voorstander van, als het om me werk gaat moet ik
er soms wat mee. Als het om me zelf gaat doe ik er ook niets mee. [Maar als je allerlei vreemde klach-
ten krijg, die eigenlijk niet bij mij passen is inderdaad spierpijn echt een bij werking van Neotigason.

En daar heb ik de laatste jaren last van)

- HeaeR EEE.EZE.. ee de" egie een —Hheb-een-derma- /{ouderworden

Met opmerkingen [ZAvd203]:

Bijwerking medicatie }

meer—besehmbaaHs [En |k nog veel zoekende ben in wat voor m| werkt Meer in nog een vragen ver-

haal, met wat is voor mij goed. En ik zit natuurlijk niet bij een arts.| _—| Met opmerkingen [ZAvd204]:

behandeling

Zoeken persoonlijke
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maar—g;eetvader—leeﬁ—al—lang—mt—meer— Ilk heb ook geen, behalve met jullie, zeg maar, heb ik nlemand

die datzelfde heeft en dus ook geen arts waarmee ik overleg. En misschien scheelt dat ook nog wel.

En het is ook gewoon het U|tW|sseIen van ervaringen.|
A tact

Met opmerkingen [ZAvd205]:

Gemis lotgenoten con-

R2: ja-dan-begeef je-je-natuurlijk-op-een-anderviak. Maar ik vind dat de privatiseringen in de medi-
sche wereld. In de zorg dat dat ons en dat het voor ons niet goed is dat daardoor minder. Ik moet altijd
van dit wordt wel vergoed, dit wordt niet vergoed. Ja je kunt wel zo'n tube kopen. Ook als andere dat
vragen van je kan toch wel zo'n tube kopen? Ja natuurlijk kan ik zo een tube ureum zalf bij de Etos
kopen, maar hun weten niet dat ik dat in drie dagen weg smeer als het er al drie zijn. En waar ik vroeg
nog wel eens, met alle ledematen in verschillende zalven zat. Zit ik nu met dit wordt wel vergoed, dit
wordt niet vergoed. Proberen we dat en uhh, dat vind ik lastig. Dat het constant leuren is, in de plaats
van dit heb ik nodig. Ik heb wel eens gevraagd van kan ik ureum kopen bij de apotheek. Maar op inter-

net kan dat gewoon maar bij de apotheek niet
\Vroeger kocht ik altijd bij de apotheek voor 50 of 60 euro een kilo ureum. |

kering beperkend

Met opmerkingen [ZAvd206]:

Vergoeding zorgverze-

R2:|{Ze hebben bij mij, zeiden ze dat ze geen ureum verkocht, zeg maar. Want ik denk dat de knikker

ik dit zelf wel in een een beetje melkzuur erbij. Een beetje ureum en even aan houden wat je vroeger ling

Met opmerkingen [ZAvd207]:

erin had. Wel een beetje een goede verhouding. |

ling

Met opmerkingen [ZAvd208]:

Persoonlijke behande- }
Persoonlijke behande- }

R5 [Hetzelfde met de pedlcure Als je naar mun voeten Kkijkt, dle zouden wel een pedlcure kunnen ge-

bruiken. Maar dat wordt niet vergoed.|

R2: [Ja, ik vind het een beetje en dat geldt niet alleen voor ons. Maar ook voor de mensen die een

kering beperkend

Vergoeding zorgverze- }

ziekte of aandoeningen hebben waarvan er weinig zijn. die zijn het kind van de rekening. Ureum zalf
wordt niet vergoed. en als dat iets is wat als enige helpt dan ben je dus wel de sigaar. En dat geldt

voor ook een hele boel andere dingen. ]

kering beperkend

Met opmerkingen [ZAvd210]:

Vergoeding zorgverze- }

R2 [Ja liefst via de mall dat jeop de hoogte blljft \
Eén op één. [Gewoon op televisie, ja dat klinkt een beetje raar. Gewoon dat andere ook is weten

ven informatie

Met opmerkingen [ZAvd211]:

Mail op de hoogte blij- }

van wat er speelt. En dat je zo'n professor op televisie is zegt van dit onderzoek is bezig of zoiets. Kijk
zo'n Dokter Pimple Popper is natuurlijk leuk. Dat is eigenlijk een freak show waar je naar kijkt. Je wilt

meer dan dat)]

Met opmerkingen [ZAvd212]:

_

N
1

///{ Met opmerkingen [ZAvd209]:
/{
/{

—

Erkenning ]

R2: [Gewoon wat meer bekendheid. Ik weet echt wel dat we met een kleine groep zijn. En er zijn er
een heleboel huid aandoeningen die in hetzelfde schuitje zitten. Maar het is wel een beetje onderge-
schoven kind. Over kunstheupen en knieén en noem maar op weet iedereen.

Terwijl terwijl ik zeker weet. Ik durf het bijna te beweren dat er meer met zijn huidaandoening hebben.

En toch is het een beetje ondergeschoven kinderen| [En daardoor hebben wij altiid, ben je niet lid van

///{ Met opmerkingen [ZAvd213]:

Erkenning }

een netwerken club waar wij nu bij zitten, dan weet je niks. En dat moet je dan maar bij elkaar zien te

harken of toevallig een goede arts hebben|

/{ Met opmerkingen [ZAvd214]:
VIN

Meer informatie los van }
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R2: [Ik kan me ook voorstellen dat als die dokter er is dat er een soort openbare vraagbaak is voor le-
den ofzo weet ik het. Waar je gewoon, ik noem EEL wat. | ///{ Met opmerkingen [ZAvd215]: Platvorm voor vragen }

R2: [Ja dat weet ik, maar waarschijnlijk ben ik 28 mei verhindert en dan heb je dus niks. Ja ik probeer
het nog te regelen maar. Ja dan heb je dus niks. [Terwijl ik misschien 5 december ook wel zou willen /,/{ Met opmerkingen [ZAvd216]: Platvorm voor vragen ]
weten is er iets nieuws ontdekt en wat zijn de nieuwste berichten. En dat je meer een centraal punt,

vorm
Op de hoogte gehouden worden

//W Met opmerkingen [ZAvd217]: Officieel “nieuws” plat-

R1: [Er zijn expertise centra, in Groningen is er eentje in oprichting. Maar ik hoor er weinig van en ik
heb het idee dat daar weinig gebeurt. Ik heb destijds wel aangegeven dat ik mee zou willen werken,
maar volgen mij ligt het allemaal een beetje op ze gat. [Ook verschillende disciplines bij zo een exper- ,/_/{ Met opmerkingen [ZAvd218]: Op de hoogte gehou- }

tise centra, nou ik denk goed daar zou ik best wel meer aan kunnen hebben misschien. den worden

R1:|Dat er misschien zo een verpleegkundige ouderenzorg bij komt, bij zo'n expertise centrum voor uh ‘H’;t B PR S e eleees betmk'}
voor de toekomst,| |

nterviewe . nooie_ideeén? Of vat dit hem heel-mooi " Met opmerkingen [ZAvd220]: Meer disciplines betrok-
~ dkweetnietof de-ideeén-mooizijp- ken
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Codeboom

Bijlagen

Bekendheid/erkenning

Document persoonlijke verzorging
Kosten mogelijk declareren Oplossingenlbehoeﬁes

Informatie

Meer discipliners betrokken Ouder worden met

ichthyosis (1)

Zorgen en vragen

Zorgen= dik gedrui

Visgen= schuin

Verzorgingshuis

Verzorging

Keuze materiaal

Huid

Ichthyosis of andere corzaak

Andere diagnoses

Uit handen geven zorg

Eigen ritucel

Zosken manieren persoconlyke verzorging

Stofzuigen

Legenda: Verlies eigen kunnen
Zorgen an vragen= dik gedrukt en schuin
Gesn 2 n geen wiaag= normaal lettertjpe Geen zorgen of vragen
Bekendheid/erkenning
Medicatie
Financién
Zorgen en vragen
Gamis goeda créme
Werking créme
Insmeren crame
Zoeken juiste créme
ette huid door créme
Baden
Ontvellen
Hoofdhuid
Meer siwittan
Diget
Vgrzorging Extra vitamine D
Fysiek
Psychisch
Wassen kleding
Belesting Bad schoonmaken
Huishouden
Tijd Dagelijks bed afhalen

Verschil behandeling per vorm ichthyosis
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Dunnere huid Sneller verbranden
Sneller ouder wordende huid
Ontstoken ogen

Snellere kans op infecties

Verschil vorm ichthyosis
Huid
Drogere huid

Gevoeligere huid

Minder opname vitamine D

Effect klimaat
Badkamertegels
Soort matenaal
Kleding
Seizoenen
Keuze materiaal Vervoersmiddelen
Bank
Bril
Hulpmiddelen
Hoortoestel
Vermoeidheid
Krachtsverlies

Verlies eigen kunnen

Verminderd zicht

Minder soepel
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Uit handen geven zorg
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Raar
Mosilijic
Infecties
Gevolgen onvoldoende kwaliteit zorg Decubitus
Kwaliteit

Onverzorgdheid

Verlies eigen regie/ Afhankelijkheid

Angst veeleisend gevonden te worden
Zelf niet in de gaten

Minder oplettendheid zorgverleners

Moeten stoppen

Tijd
Houding
Zorgverleners Ervaring
Opleiding
Overnemen Kennis Educatie huidaandoening
Onwetendheid
Niet willen belasten
Mantelzorgers
Voldoende tijd
Verzorgingshuis Temperatuur
Door ouder worden meer medicatie
Haaruitval
Spieren en gewrichten
Bijwerkingen
Medicatie Bijwerkingen of ouder worden

Meer bijwerkingen door ouder worden

Verandering huid

Interactie verschillende medicijnen
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Beperking vergoeding zorgverzekering

Kosten Extra slijtage materiaal
Aanschaf benodigdheden
Financien
Vroegtijdig stoppen
Werken Arbeidsongeschikt

Aangepast werk

Quderdom
Ichthyosis of andere oorzaak
Leefstijl en gedrag

Oververhitting
Blaren

Verlies nagels
Gevolg van ichthyosis
Trombose
Andere diagnoses
Huidkanker

Artrose
Oververhitting bij overgang

Verergerd door ichthyosis

Decubitus

Bekendheid/erkenning
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Het verminderen en wegnemen van zorgen en vragen

Bijlagen

Ichthyosis
Bekendheid/erkenning
Scholing verpleegkundige

Document persoonlijke verzorging

Kosten mogelijk declareren

Informatie

Verpleegkundige ouderenzorg Meer discipliners betrokken

Oplossingen/behoeftes

Brochure/folder

Mail

VIN

Huisarts Centraal punt

Dermatoloog

Op de hoogten blijven van recente
ontwikkelingen/onderzoeken

Senioren gids

Los van VIN

Platvorm voor vragen

Lotgenoten contact

Informatie
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Literatuuronderzoek

Oorspronkelijke PIO
P: Volwassenen met een chronische ziekte die onvoldoende geinformeerd zijn over het verloop van de
ziekte

I: Methodes van informeren

O: Volwassenen met een chronische ziekte geven aan voldoende geinformeerd te zijn over het verloop
van de ziekte

Zoek-
actie

Aanvullende
criteria

Aantal
hits

Searchstring

((chronic illness) OR (chronic disease)
OR (chronic condition) OR (chronic in-
fection)) AND ((to inform) OR (wel in-
formed) OR (to educate) OR (wel edu-
cated) OR (schooled) OR (instructed))
AND ((adult) OR (adults) OR (grown per-
son) OR (grown-up person) OR (grown-
up) OR (mature person) OR (person of
mature age)) AND ((progress of dis-
ease) OR (progression of disease) OR
(development of disease) OR (further-
ance of disease))

((chronic illness) OR (chronic disease)
OR (chronic condition) OR (chronic in-
fection)) AND ((to inform) OR (wel in-
formed) OR (to educate) OR (wel edu-
cated) OR (schooled) OR (instructed))
AND ((adult) OR (adults) OR (grown per-
son) OR (grown-up person) OR (grown-
up) OR (mature person) OR (person of
mature age)) AND ((progress of dis-
ease) OR (progression of disease) OR
(development of disease) OR (further-
ance of disease))

((chronic illness) OR (chronic disease)
OR (chronic condition) OR (chronic in-
fection)) AND ((to inform) OR (wel in-
formed) OR (to educate) OR (wel edu-
cated) OR (schooled) OR (instructed))
AND ((adult) OR (adults) OR (grown per-
son) OR (grown-up person) OR (grown-
up) OR (mature person) OR (person of
mature age)) AND ((progress of dis-
ease) OR (progression of disease) OR
(development of disease) OR (further-
ance of disease)) AND ((shortage of
knowledge) OR (knowledge shortage))
((chronic illness) OR (chronic disease)
OR (chronic condition) OR (chronic in-
fection)) AND ((to inform) OR (wel in-
formed) OR (to educate) OR (wel edu-
cated) OR (schooled) OR (instructed))
AND ((adult) OR (adults) OR (grown per-
son) OR (grown-up person) OR (grown-

47

Geen

Free full text,
Full text, Meta-
Analysis, Sys-
tematic Re-
view, in the
last 5 years

Free full text,
Full text, Meta-
Analysis, Sys-
tematic Re-
view, in the
last 5 years

Free full text,
Full text, Meta-
Analysis, Sys-
tematic Re-
view, in the
last 5 years

39,624

362

Toevoegen
filters uit me-
thode

Toevoegen
“kenniste-
kort”

Verwijderen
“ziektever-
loop”

Toevoegen
filter RCT
(niet be-
schreven in
Plan van
Aanpak,
maar RCT’s
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up) OR (mature person) OR (person of zijn ook
mature age)) AND ((shortage of bruikbaar)
knowledge) OR (knowledge shortage))

5 ((chronic illness) OR (chronic disease) Free full text, 1

OR (chronic condition) OR (chronic in- Full text, Meta-
fection)) AND ((to inform) OR (wel in- Analysis, Sys-
formed) OR (to educate) OR (wel edu- tematic Re-
cated) OR (schooled) OR (instructed)) view, Ran-
AND ((adult) OR (adults) OR (grown per- domized Con-
son) OR (grown-up person) OR (grown- trolled Trial, in
up) OR (mature person) OR (person of the last 5
mature age)) AND ((shortage of years
knowledge) OR (knowledge shortage))

Zoekstrategie
Zoek- Searchstring Aan- Aanvullende cri-

actie tal teria
hits
1 ((adult) OR (adults) OR (grown-up) OR = Geen 2361 Toevoegen filters
(grown-ups) OR (grown person) OR uit methode

(mature person)) AND ((chronic ill-
ness) OR (chronic disease) OR
(chronic condition) OR (chronic infec-
tion)) AND ((way to educate) OR
(ways to educate) OR (to educate) OR
(way to inform) OR (ways to inform)
OR (to inform)) AND ((gaining
knowledge) OR (gain knowledge) OR
(developing knowledge) OR (develop
knowledge) OR (acquiring knowledge)
OR (acquire knowledge) OR (gather-
ing knowledge) OR (gather

knowledge))

2 ((adult) OR (adults) OR (grown-up) OR | Free full text, 27 Toevoegen filter
(grown-ups) OR (grown person) OR | Full text, RCT (niet be-
(mature person)) AND ((chronic ill- Meta-Analy- schreven in Plan
ness) OR (chronic disease) OR | sis, System- van Aanpak,
(chronic condition) OR (chronic infec- | atic Review, maar RCT’s zijn
tion)) AND ((way to educate) OR in the last 5 ook bruikbaar)

(ways to educate) OR (to educate) OR ' years
(way to inform) OR (ways to inform)
OR (to inform)) AND ((gaining
knowledge) OR (gain knowledge) OR
(developing knowledge) OR (develop
knowledge) OR (acquiring knowledge)
OR (acquire knowledge) OR (gather-
ing knowledge) OR (gather

knowledge))

3 ((adult) OR (adults) OR (grown-up) OR ' Free full text, 69 Toevoegen “im-
(grown-ups) OR (grown person) OR Full text, prove knowledge”
(mature person)) AND ((chronic ill- Meta-Analy- en “improving
ness) OR (chronic disease) OR sis, System- knowledge”

(chronic condition) OR (chronic infec- atic Review,
tion)) AND ((way to educate) OR | Randomized
(ways to educate) OR (to educate) OR @ Controlled
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(way to inform) OR (ways to inform)
OR (to inform)) AND ((gaining
knowledge) OR (gain knowledge) OR
(developing knowledge) OR (develop
knowledge) OR (acquiring knowledge)
OR (acquire knowledge) OR (gather-
ing knowledge) OR (gather
knowledge))

((adult) OR (adults) OR (grown-up) OR
(grown-ups) OR (grown person) OR
(mature person)) AND ((chronic ill-
ness) OR (chronic disease) OR
(chronic condition) OR (chronic infec-
tion)) AND ((way to educate) OR
(ways to educate) OR (to educate) OR
(way to inform) OR (ways to inform)
OR (to inform)) AND ((gaining
knowledge) OR (gain knowledge) OR
(developing knowledge) OR (develop
knowledge) OR (acquiring knowledge)
OR (acquire knowledge) OR (gather-

ing knowledge) OR (gather
knowledge) OR (improving
knowledge) OR (improving
knowledge))
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Beoordeling artikelen
(Allida et al., 2020)

Beoordelingscriteria voor een systematische review van randomised
controlled trials (RCT's)

Naam beoordelaar: ,Anouk Mollers & Anne Wilbrink patym: 13 mei 2022

VALIDITEIT

Item
1. Is de vraagstelling adequaat geformuleerd?

2. s de zoekactie adequaat uitgevoerd?

4. Is de kwaliteitsbeoordeling adequaat uitgevoerd?

5. Is data-extractie adequaat uitgevoerd?

+
3. Isde selectieprocedure van artikelen adequaat uitgevoerd? V

6. Zijn de belangrijkste kenmerken van de oorspronkelijke onderzoeken beschreven? v

7. s statistische pooling op een correcte manier uitgevoerd? Vanwege heterolgemt.elt terecht
geen pooling uitgevoerd.

8. Isadequaat omgegaan met klinische en statistische heterogeniteit van de onderzoeken?

© Bohn Stafleu van Loghum is een imprint van Springer Media B.V., onderdeel van Springer Nature 2018
R.J. P. M. Scholten, M. Offringa en W. J. J. Assendelft (Red.), Inleiding in evidence-based medicine,
https://doi.org/10.1007/978-90-368-1978-7_5
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(Barahimi et al., 2017)
Beoordelingscriteria voor een randomised controlled trial (RCT)

Naam beoordelaar: . Anouk Mollers & Anne Wilbrink Datum; ................. 18mei 2022
Titel: . E-L€arning Model in Chronic Kidney Disease Management: a Controlled Clinical Trial
Auteurs: HBarah'm'Etal ......................................................................................................................................................

Korte beschrijving interventie: .55 2 S Lot s S S n S AR R gl e e

Korte beschrijving controlebehandeling(en): ........ ‘_99}{5{9{}9_‘_59[g,_;g[1_99{59!{;9.(9;gg.gglq_t.ig_,q:m,y:__

een e-learningprogramma

VALIDITEIT

Item + - ?

1.  Was de toewijzing van de interventie aan de patiénten gerandomiseerd? V
——

2. Was degene die patiénten insluit niet op de hoogte van de randomisatievolgorde?

3. Waren de patiénten en de behandelaars geblindeerd voor de behandeling? V
4,  Waren de effectbeoordelaars geblindeerd voor de behandeling?

5. Waren de groepen aan het begin van de trial vergelijkbaar?

Indien nee: is hiervoor in de analyses gecorrigeerd? V
6. Isvan een voldoende proportie van alle ingesloten patiénten een volledige follow-up V
beschikbaar?

Indien nee: is selectieve loss-to-follow-up voldoende uitgesloten?

7. Zijn alle ingesloten patiénten geanalyseerd in de groep waarin ze waren gerandomiseerd?

9. s selectieve publicatie van uitkomsten voldoende uitgesloten?

10. Is ongewenste invloed van sponsoren/academic bias voldoende uitgesloten?

ey
8. Zijn de groepen, afgezien van de interventie, gelijk behandeld? V

© Bohn Stafleu van Loghum is een imprint van Springer Media B.V., onderdeel van Springer Nature 2018
R. J. P. M. Scholten, M. Offringa en W. J. J. Assendelft (Red.), Infeiding in evidence-based medicine,
https://doi.org/10.1007/978-90-368-1978-7_4
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(Chang & Dai, 2019)
Beoordelingscriteria voor een randomised controlled trial (RCT)

......................................................................................................................................................................................................

.Y.Y. Chang & Y.T. Dai

021 F) (10 | 43ttt = Hvs Bt el T S B e S

Korte beschrijving interventie: .. E€N. zelfmanagementprogramma met ‘flipped education’

Korte beschrijving controlebehandeling(en): Conventloneleeducatle ..............................................................

VALIDITEIT

Item

1. Was de toewijzing van de interventie aan de patiénten gerandomiseerd?

2. Was degene die patiénten insluit niet op de hoogte van de randomisatievolgorde?

<L

3. Waren de patiénten en de behandelaars geblindeerd voor de behandeling?

Single-blinded \‘
4. Waren de effectbeoordelaars geblindeerd voor de behandeling?
5. Waren de groepen aan het begin van de trial vergelijkbaar?

Indien nee: is hiervoor in de analyses gecorrigeerd?

6. Isvan een voldoende proportie van alle ingesloten patiénten een volledige follow-up
beschikbaar?

Indien nee: is selectieve loss-to-follow-up voldoende uitgesloten?

8. Zijn de groepen, afgezien van de interventie, gelijk behandeld?

9. s selectieve publicatie van uitkomsten voldoende uitgesloten?

10. Is ongewenste invioed van sponsoren/academic bias voldoende uitgesloten?

——
7. Zijn alle ingesloten patiénten geanalyseerd in de groep waarin ze waren gerandomiseerd? q

© Bohn Stafleu van Loghum is een imprint van Springer Media B.V., onderdeel van Springer Nature 2018
R. J. P. M. Scholten, M. Offringa en W. J. J. Assendelft (Red.), Inleiding in evidence-based medicine,
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(Eneanya et al., 2020)
Beoordelingscriteria voor een randomised controlled trial (RCT)

Korte beschrijving interventie:

Korte beschrijving controlebehandeling(en):

VALIDITEIT
Item
1. Was de toewijzing van de interventie aan de patiénten gerandomiseerd?
2. Was degene die patiénten insluit niet op de hoogte van de randomisatievolgorde?
3.  Waren de patiénten en de behandelaars geblindeerd voor de behandeling?
4. Waren de effectbeoordelaars geblindeerd voor de behandeling?
5.  Waren de groepen aan het begin van de trial vergelijkbaar?
Indien nee: is hiervoor in de analyses gecorrigeerd?
6. Isvan een voldoende proportie van alle ingesloten patiénten een volledige follow-up
beschikbaar?
Indien nee: is selectieve loss-to-follow-up voldoende uitgesloten?
7. Zijn alle ingesloten patiénten geanalyseerd in de groep waarin ze waren gerandomiseerd?
8. Zijn de groepen, afgezien van de interventie, gelijk behandeld?
9. s selectieve publicatie van uitkomsten voldoende uitgesloten?

10. Is ongewenste invloed van sponsoren/academic bias voldoende uitgesloten?

© Bohn Stafleu van Loghum is een imprint van Springer Media B.V., onderdeel van Springer Nature 2018
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Een video met beslishulp en kennis over ‘Supportive Kidney Care’

Verbale educatie over ‘Supportive Kidney Care’
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(Thompson et al., 2022)

Beoordelingscriteria voor een systematische review van observationele
onderzoeken

...............................................................................................................................................................................................

......................................................................................................................................................................................................

Korte beschrijving van de blootstelling of prognostische factor(en):

Peersupport bij mensen met een chronische aandoening

VALIDITEIT

Item + - ?
1. Is de vraagstelling adequaat geformuleerd?

2. s de zoekactie adequaat uitgevoerd?

4. Is de kwaliteitsbeoordeling adequaat uitgevoerd?

3. Is de selectieprocedure van artikelen adequaat uitgevoerd? J

5. s data-extractie adequaat uitgevoerd?

6. Zijn de belangrijkste kenmerken van de oorspronkelijke onderzoeken q
beschreven?
7. s de meta-analyse op een correcte manier uitgevoerd? Door hererogeniteit tussen de studies niet nodig

® Bohn Stafleu van Loghum is een imprint van Springer Media B.V., onderdeel van Springer Nature 2018
R.J. P. M. Scholten, M. Offringa en W. J. J. Assendelft (Red.), Inleiding in evidence-based medicine,
https://doi.org/10.1007/978-90-368-1978-7_5
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(Wang et al., 2018)
Beoordelingscriteria voor een kwalitatief onderzoek

Anouk Mollers & Anne Wilbrink 13 mei 2022
Naam beoordalaar: wusmammmnsnmmanamnsmg DAtUM o o s T e

Tital: Experiences of a health coaching self-management program in patients with COPD

Int J Chron Obstruct Pulmon Dis.

=0 e e Mo e e Ty

Een gezondheidscoachend zelfmanagementprogramma bij COPD-
Korte beschrljving ondenwerp e e patienten

Kenmerken onderzochte groep: GOPD-patiénten die mee hebben gedaan aan dit programma

Manier van selectie deelnemers: SeleCt'e .'r‘!i.t."?l.l.l.e.. 999.'!?9@@???.Y?!ﬂ.h‘.-‘.t..l?.r.f?g.r.@.m.fﬂ% .QQ.QQSiS
van inclusie- en exclusiecriteria van het onderzoek

Waarnemingsmethode:

O observatie
V:)diepte-)interview

O focusgroepinterview

O documentanalyse

O ANdErS, AT icwwwmmasims e s s o o N R e o N s R S R o T e

KWALITEIT
item uitwerking Ja/nee
Is er een goede vraagstelling? Past de vraagstelling bij kwalitatief
onderzoek?
Is de vraagstelling relevant?
Is de gebruikte Persoonlijke ervaringen, percepties:
waarnemingsmethode interview
adequaat? Heersende opvattingen binnen een
groep: focusgroep
Gedrag van mensen: observatie
Is desamenstelling et de Bij kwalitatief onderzoek hoort purposive
onderzoekspopulatie sampling; convenience sampling en
adequaat? random sampling zijn niet optimaal, omdat

ze niet gericht zijn op het selecteren van zo
veel mogelijk variatie, maar soms is het
verkrijgen van een goede
onderzoekspopulatie dermate moeilijk dat
men niet ontkomt aan deze methoden

© Bohn Stafleu van Loghum is een imprint van Springer Media B.V., onderdeel van Springer Nature 2018
R. J. P. M. Scholten, M. Offringa en W. J. J. Assendelft (Red.), Inleiding in evidence-based medicine,
https://doi.org/10.1007/978-90-368-1978-7_4
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Is het materiaal adequaat Kwalitatief onderzoek vraagt:
verzameld? - topiclijst; dit hoeft niet bij elke vorm
van kwalitatief onderzoek; een
voorbeeld hiervan is participerende
observatie
- deskundige interviewer;
- cyclische afwisseling van
dataverzameling en analyse;

— saturatie;
~ beschrijving van mogelijke
selectiebias
Is het onderzoek Audio-of video-opnames \/
controleerbaar?
Is de analyse adequaat? Cyclische afwisseling dataverzameling
en analyse?

Is de analyse gedaan door deskundige
onderzoekers?

Is het coderen gedaan door
onderzoekers onafhankelijk van
elkaar?

Is voldoende gezocht naar
contrasterende meningen?

Is de analyse in voldoende diepte
beschreven?

Biedt de beschrijving voldoende
inzicht in destappen waarmee de
onderzoeker vanuit de data tot codes,
categorieén en thema'’s komt?

Zijn de citaten adequaat?

Is het uitgangspunt van de Is het uitgangspunt duidelijk (vooral \/
onderzoeker duidelijk? ook voor analyse belangrijk)?

Passen de conclusies bij het Is de conclusie kwalitatief

kwalitatieve karakter van het geformuleerd?

onderzoek?
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Presentatie aan de praktijk

Ouder worden met Ichthyosis

Py Verenigingvogr holland
@ ™ |chthyosis Netwerken n Hodeachoo)

- P Verenigingvupr holland
@ ™ |chthyosis Netwerken n Hogsachoo)
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Bekendheid/erkenning

Document persoonlijke verzorging Verzorgingshuis
Kosten mogelijk declareren Oplossingen/behoeftes Verzorging
Informatie Keuze materiaal

Meer discipliners betrokken Ouder worden met Huid

ichthyosis (1)

Ichthyosis of andere oorzaak

Andere diagnoses

Zorgen en vragen
Zorgen= dik gedruke Uit handen geven zorg

Vragen= schuin
Legenda: Verlies eigen kunnen
Zorgen en vragen= dik gedrukt en schuin
Gaen zarg en geen vraag= nemasl lenerype Geen zorgen of vragen
Bekendheid/erkenning

Medicatie

Financién

. g» Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhg!,lcg:‘d

Gemis goede crame

Werking créme

Insmeren créme
Zoeken juiste créme
Vette huid door créme

Baden

Ontvellen

Hoofdhuid

Meer eiwitten

Dicet
Verzorging Exura vitamine D
Fysiek
Psychisch
Wassen kleding
Belasting 8ad schoonmaken
Huishouden
Tiid Dagelijks bed afhalen
Stofzuigen
Eigen ritueel Verschil behandeling per vorm ichthyosis

Zoeken manieren persoonlike verzorging

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhnon!!ﬁ:‘d
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Dunnere huid Sneller verbranden

O
N

Sneller ouder wordende huid

Ontstoken ogen

Snellere kans op infecties
Q Verschil vorm ichthyosis

Drogere huid

Gevoeligere huid

Minder opname vitamine D

Effect klimaat

« & \Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken '“hg.!!.g.!‘d

Oververhitting
Blaren

Verlies nagels
Gevolg van ichthyosis

Trombose
Andere diagnoses

Huidkanker

Oververhitting bij overgang
Verergerd door ichthyosis
Q Decubitus
o & Verniging voor holland
@ ™ |chthyosis Netwerken n hogeschool
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Ouderdom

Ichthyosis of andere oorzaak :—'
Leefstijl en gedrag

« & \Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken '“hg.!!.ﬁ.!‘d

I

Verzorgingsh

Uit handen geven zorg Verlies eigen regie/ Afhankelijkheid

Verlies eigen k

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhg.!.lu.a..'.‘d

60



Innovatieproject Ouder worden met Ichthyosis Bijlagen

Badkamertegels
Soort materiaal

Seizoenen

Keuze materiaal Vervoersmiddelen

[ Bank
Bril
Hulpmiddelen
Hoortoestel

« & \Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhg.!.leg.!‘d

Beperking vergoeding zorgverzekering

Extra slijtage materiaal

Aanschaf benodigdheden

Financién
Vroegtijdig stoppen

Arbeidsongeschikt

Aangepast werk

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhg!lﬁ.'.‘d

61



Innovatieproject Ouder worden met Ichthyosis Bijlagen

Door ouder worden meer medicatie

Haaruitval

Spieren en gewrichten

Medicatie Bijwerkingen of ouder worden

Meer bijwerkingen door ouder worden

Moeten stoppen Verandering huid
e

N7

Interactie verschillende medicijnen

« & \Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken '“hg.!!.ﬁ.!‘d

Bekendheid/erkenning

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhg.!.lu.a..'.‘d
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Ichthyosis

—j Bekendheid/erkenning
Scholing verpleegkundige

Document persoonlijke verzorging

Kosten mogelijk declareren

Informatie

Meer discipliners betrokken

e

\ g Vereniging voor
R Ichthyosis Netwerken '“hg.!!.g.!‘d
Brochure/folder \
Mail \
VIN \
Huisarts Centraal punt

Dermatoloog | \

Op de hoogten blijven van recente
ontwikkelingen/onderzoeken

Informatie j

Senioren gids

Los van VIN

Platvorm voor vragen

Lotgenoten contact

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken '"hﬁ!!e..a..'.‘d
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« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken lnhhoog!slcgo'l“d

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken 'nhhoos!sleﬂpd
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Ouder worden met Ichthyosis

« B Vereniging voor
@ ™ |chthyosis Netwerken '"h?.g!,'ﬂ'd

Vervolgonderzoek: :
Ouder worden met e e e

Dermatoloog Geugten Art: Student
-4 g Onderzoeker
ichthyosis
Interesse? * Wat? Digitaal focusgroep onderzoek
genodermatose@mumc.nl * Doel? Meer wetenschappelijk inzichtkrijgen in

ervaringen en factoren die dekwaliteit
van leven bij volwassen/oudere
patiénten met aangeboren ichthyosis
beinvioeden

* Wanneer? Najaar 2022

(¥/ Maastricht UMC+
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Logboek
Hieronder een logboek met de “big events”.

Wanneer Duur Wat Wie Waar

31-jan 1 uur Kickoff Allemaal School
3-feb 2 uur Werkcollege Allemaal School
7-feb 1 uur Overleggen Allemaal Online
7-feb 1 uur Gesprek Jolien Allemaal Online
8-feb 2 uur Werkcollege Allemaal School
9-feb 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
16-feb 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
17-feb 2 uur Werkcollege Allemaal School
17-feb 1 uur Gesprek Jolien Allemaal Online
1-mrt 2 uur Werkcollege Allemaal School
4-mrt 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
10-mrt 1 uur Gesprek Jolien Allemaal Online
17-mrt 2 uur Werkcollege Allemaal School
17-mrt 1 uur Gesprek Jolien Allemaal School
18-mrt 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
31-mrt 2 uur Werkcollege Allemaal School
6-apr 1 uur Overleggen Allemaal Online
12-apr 1 uur Overleggen Allemaal Online
14-apr 2 uur Overleggen Allemaal Online
14-apr 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
14-apr 1 uur Gesprek Jolien Chelsey & Sanne | Online
15-apr 2 uur Overleggen Allemaal Online
19-apr 1 uur Overleggen Anna & Anne Online
19-apr 3 uur Focusgroep Chelsey & Sanne | Online
21-apr 2 uur Werkcollege Allemaal School
26-apr 2 uur Focusgroep Anna & Sanne Online
29-apr 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
2-mei 1 uur Gesprek Jolien Allemaal Online
12-mei 2 uur Werkcollege Allemaal School
19-mei 1 uur Hoorcollege Allemaal Online
19-mei 2 uur Werkcollege Allemaal School
24-mei 2 uur Werkcollege Allemaal School
28-mei 3 uur Presentatie VIN Allemaal Utrecht
31-mei 2 uur Werkcollege Allemaal School
7-jun 2 uur Werkcollege Allemaal School
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