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Wat betekent het voor jou?

Radboudumc



Stress
9,0

draagkracht

draaglast

Lazarus & Folkman 1984, Lovallo 2005 Radboudumc



Hoe kijken we naar gebeurtenissen?

* 1. wat betekent dit voor mij?

* Niets
AA

* @Goed

- Bedreigend QJ\I‘I\M\C - aangerichte schade

- bedreiging toekomst

- uitdaging
2. Hoe kan ik ermee omgaan?
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Persoonlijke factoren

—
v

* Persoonlijkheid: zelfvertrouwen

-
A
9

*  Motivatie:
e grote bedreiging van een belangrijk persoonlijk doel ->meer stress @
* Gedachten:

* Helpend °
* Niet-helpend "
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Situaties

* Grote impact

* Dreigend

* Levensfases

* Slechte timing

* Onduidelijkheid

*  Onwenselijkheid -
* Geen controle

Lazarus & Folkman, 1984; Moos& Schaefer, 1986; Paterson & Neufeld, 1987; Quick et al, 1997; Suls Radboudumc
& Mullen, 1981; Thompson, 1981.



Impact van stress
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Wat doet je lichaam met stress?

@)
* Acute stress:
* Fight- flight —freeze %E
* Chronische stress:

..oO
U Oo,.
* Alarm fase: Fight- flight — freeze 8
* Weerstand fase: lichaam probeert zich aan te passen aan stress

e Uitputting
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Negatieve effecten van stress

*  Psyche:
* Geheugen en Aandacht
* Hulpgedrag
* Boosheid/Agressie
* Angst
* Depressie
* Sociaal:
e Relatie
* Gezin
 Werk
* Financién
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Maar....stress is niet alleen negatief

Optimal Level of
responee and learning

l

Incfensing ihereoning
olertness,interest, emotionel
poasitive amotion disturdencs,
anxlety

Level of"cue function”
tor possibility thereof)

Level of"arousal function™ (nonspecific cortica) bomdardment)

Hebb, 1955 Radboudumc



Wat helpt?

* Steun van omgeving: (QO
« Emotioneel a N

* Praktisch CO—O) S
* Informatie (arts of omgeving) E&% “

)O

* Samenzijn
* Persoonlijke controle
* Eigen geschiedenis —
0

 Veerkracht
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Hoe gaan mensen ermee

*  Emoties:
e Sociale steun
e Afleiding
* Ontkenning
* Verdoven
* Emoties tonen
* Geruststellende gedachten/optimisme
*  Probleemgericht:
* Actief aanpakken: Leven organiseren zodat ziekte onderdeel uitmaakt
van routine
* Fit blijven door leefstijl
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Wat helpt jou?
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Chronische ziekte

* 9.9 miljoen mensen in Nederland

» 708.300 volwassenen met chronische ziekte met depressieve klachten
* 225 patiénten met PNH

* Ketenaanpak depressiepreventie bij chronische ziekte juli 2024
* Aandacht voor patiént en familie
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1. Bewustwording

4. Ondersteuning . 2. Preventie en

zelimanagement (wroeg) signale

' 5. Nazorg
en
monitering
casus
3. Toeleiden en

uitvoeren
interventies

Radboudumc



Faciliteert contact Aanvullende Advies

met werkplek diagnostiek werkhervatting Ondersteuning
zelfmanagement
« Bedrijfsarts
« Verzekeringsarts . Monitoring &
nazorg

Informatievraag

erdracht .
¥ Overdrad uitvoeren

Basale interventies
psychosociale zorg Specialistisch
> zorgnetwerk il T

« Specialistisch team
(proactief)

—_—
Huisartsenteam
(proactief) uitvoeren

interventies

Psychiater/
psycholoog
Maatschappelijk
werk

Geestelijk verzorger

Patient 3

Informeren over \‘

L ‘
s ‘ S B N <’r

Ondersteuning
| zelfmanagement

Monitoring &
nazorg



Aanbieder coaching of Bedrijfsarts Oo|a
alternatief therapeutisch

Apotheek Coach O|a
Gemeente Chronisch zieke oo
GGD Diétist O[O
GGZ-organisatie Ergotherapeut |
Kennisinstituten Fysiotherapeut 0o a
Patiéntorganisaties O | Huisarts Oog
Sportorganisaties Maatschappelijk werker |
Thuiszorgorganisatie B a Medisch specialist |
Werkgever = O Naasten/mantelzorger Oo(a
Zorg- & O M| Optometrist 0|
welzijnsorganisatie

Zorgaanbieder alternatief | O O Podotherapeut O | a
Zorgaanbieder regulier O O Praktijkondersteuner m

GGZ/somatiek

Zorgbrancheorganisatie O O Psycholoog oo
Zorggroep O O Psychiater Oo|g
Zorgverzekeraar d il (Wijk)verpleegkundige/verzorgende | O | OJ
Overig, namelijk O a Overig Oo|a
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Survey tool

FACT-F, n =258

FACT-G, n = 252

FACT-An,
n=252

BPI, n=259

DASS-
Depression,
n=264

DASS-Anxiety,
n=263

DASS-Stress,
n=264

Overall
mean
(range)

25(1-52)

68 (10-
104)

111 (14-
184)

2(0-8)

12 (0-42)

10(0-42)

12 (0-40)

Overall
severity level

Severe

Mild

Mild

Moderate

Normal

Mean (range)

MDS,
n=145

25(5-52)
severe

69 (16-99)

111 (30-
173)

2 mild

12 (0-42)
mild

8(0-38)
mild

12 (0-40)

normal

AA N=284

28 (1-52)

SevVers

67 (10-99)

114(14-178)

2 mild

13 (0-42)
mild

12(0-42)
moderate

13 (0-40)

normal

PNH, n=74

24 (2-52)

SEvVere

67 (28-104)

109 (40-184)

2 mild

12 (0-38)
mild

10 (0-26)
moderate

13 (D-36)
normal

0.117

0.821

0.540

0.386

0.972

0.067

0.304

AA, aplastic anemia; BPI, brief pain inventory; DASS, depression anxiety stress scale; FACT, functional assessment of

cancer therapy; -An, anemia; -F, fatigue; -G, general; MDS, myelodysplastic syndrome; PNH, paroxysmal nocturnal

hemaglobinuria.

Escalante, C. P et al. G. (2019). Fatigue, symptom burden, and health-related quality of life in patients with myelodysplastic
syndrome, aplastic anemia, and paroxysmal nocturnal hemoglobinuria. Cancer medicine, 8(2), 543-553.
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Omgaan met vermoeidheid bij PNH

* Energie bewaren

* Fysieke activiteiten
* Dutjes

Escalante, C. P., Chisolm, S., Song, J., Richardson, M., Salkeld, E., Aoki, E., & Garcia-Manero, G. (2019). Fatigue,

symptom burden, and health-related quality of life in patients with myelodysplastic syndrome, aplastic anemia, and Radboudumc
naroxvemal noctiirnal hemoalobintiria Cancer medicine 8(?2) 543-553



Hoe ga jij om met vermoeidheid?
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No Preference 6%
(n=6)

Prefer Eculizumab 1%

(n=1)

Prefer Ravulizumab 93%
(n=88)

0 20 40 60 80

Patients, %

B Prefer Ravulizumab 8 No Preference Prefer Eculizumab
Frequency of infusions
Fig 1. Overall treatment preference (N = 95).
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2
hitps/doi.org10.1371f0wrnal pone. 0237497.g001

Being able to plan activities 98 2
g Your overall QoL 88
Convenience of receiving treatment

85
Effectiveness of the medication until the next infusion

Controlling fatigug

Controlling symptoms other than fatigue

78

Anxiety related to the infusion

4
Side effects of treatment

Percentage
Peipert, J. D., Kulasekararaj, A. G., Gaya, A., Langemeijer, S. M., Yount, S., Gonzalez-Fernandez, F. A, ... & Kaiser,

K. (2020). Patient preferences and quality of life implications of ravulizumab (every 8 weeks) and eculizumab (every Radboudumc
2 weeks) for the treatment of paroxysmal nocturnal hemoglobinuria. PLoS One, 15(9), e0237497.



70 1 m Patients treated with ravulizumab (n = 28)
Population normative valus
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FACIT — Fatigua PROMIS — Glabal PROMIS — Global PROMIS — Sleep- PROMIS - Sleap WPAI-SHP — Overall
Physical Health  Mantal Health Short Related Impairment  Disturbance Short  Work Impalment®
\ Short Form Form I Short Form Form J

Y Y

Increased scorg vs genaral population norm = improvement  Decreased score vs general population nomm = improvament

PRO measure

Griffiths, E. A., et al. (2024). Patient-reported outcomes and daily activity assessed with a digital wearable device in
patients with paroxysmal nocturnal hemoglobinuria treated with ravulizumab: REVEAL, a prospective, observational Radboudumc

study. Health and Quality of Life Outcomes, 22, 62.



Vermoeidheid @

Ravulicumab: meer controle over leven
minder vermoeidheid
Eigen bijdrage: energiemanagement
bewegen
dutjes
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