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Wat is kwaliteit van leven? 

Functioneren 
• Lichamelijk
• Psychisch 
• Sociaal
• … en hoe dat wordt ervaren 

Afhankelijk van veel verschillende factoren 
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Waarom meten we kwaliteit van leven? 

Ontstaan vanuit wetenschappelijk onderzoek 
→ Nieuwe (levensverlengende) behandelingen
→ Aandacht voor het perspectief van de patiënt

Beoordelen van effect van een behandeling 
→ Algemene welzijn, niet tumor of klacht 

Beoordelen van veranderingen in de loop van de tijd 

Keuze voor een bepaalde behandeling 
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Waarom meten we kwaliteit van leven? 

Juist van belang bij NF2

→ Genezing is geen behandeldoel 

→ Behandelingen kunnen klachten verergeren 
of veroorzaken
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Hoe meten we kwaliteit van leven? 

Patient-gerapporteerde uitkomsten (PROMs) 
→ vragenlijsten 

Algemene vragenlijsten
Op ziekte gerichte vragenlijsten
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Hoe meten we kwaliteit van leven? 

Algemene vragenlijsten
• Te lang
• Te weinig belangrijke vragen
• Minder gevoelig voor veranderingen  

Op ziekte gerichte vragenlijsten 
• Duizeligheid 
• Brughoektumoren 
• NF2-gerelateerde Schwannomatose 
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Wat is er bekend over kwaliteit van 
leven bij NF2?
Veel verschillende mogelijke klachten 
• Gehoorverlies
• Oorsuizen
• Evenwichtsklachten 
• Loopproblemen
• Verminderd zicht 
• Zwakte of verlamming van het aangezicht 
• Verminderd gevoel of kracht in de armen en benen 
• (Zenuw)pijn
• Vermoeidheid
• En nog meer…
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Wat is er bekend over kwaliteit van 
leven bij NF2?
Weinig! 

Weinig onderzoeken, weinig patiënten 

→ Resultaten niet altijd betrouwbaar
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Wat is er bekend over kwaliteit van 
leven bij NF2?
Lager dan bij gezonde mensen

Hetzelfde als bij mensen met kanker
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Wat is er bekend over kwaliteit van 
leven bij NF2?
Verband tussen kwaliteit van leven en klachten

Zwakte van het aangezicht 
Pijn 
Problemen met communicatie (in groepen en met partner)
Angst- en depressieve klachten 
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Wat is er bekend over kwaliteit van 
leven bij NF2?
Geen verband tussen kwaliteit van leven en meetbare factoren

Gehoorverlies
Tumorgrootte 
Tumorgroei 
Operatie 

Achteruitgang van lichamelijke gezondheid gaat niet altijd samen 
met achteruitgang van mentale gezondheid en andersom
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Onderzoek kwaliteit van leven bij NF2 

Vragenlijst speciaal voor NF2-patienten (NFTI-QOL)
Wel volledig, maar geen onnodige vragen

Doel: ook betrouwbaar voor Nederlandse patiënten?

Vertaald 
→ Vergelijken uitkomsten met andere vragenlijsten
→ Input vanuit patiënten
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Onderzoek kwaliteit van leven bij NF2 

Wetenschappelijk onderzoek
→ Vragenlijst betrouwbaar?
→ Wat is de kwaliteit van leven?

Meedoen? 
Laat uw emailadres achter
Of mail naar nf2@lumc.nl
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Discussie kwaliteit van leven bij NF2

Vragen rangschikken 
• Welke vragen zijn voor u het belangrijkst?
• Welke vragen zijn er voor u minder van belang?

Beoordeling van de vragen
• Missen er vragen?
• Zijn vragen overbodig?

Verwerken in zorgpad?  
Aanvullingen vanuit mantelzorgers? 
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Hartelijk dank voor uw aandacht en uw bijdrage. 

Zijn er nog vragen?

nf2@lumc.nl
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Onderzoek kwaliteit van leven bij NF2 

Wetenschappelijk onderzoek
→ Vragenlijst betrouwbaar?
→ Wat is de kwaliteit van leven?

Meedoen? 
Laat uw emailadres achter
Of mail naar nf2@lumc.nl
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