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Resultaten onderzoek

Getallen

396

* Aantal deelnemers ronde 1: 290

290 284
* Aantal deelnemers ronde 2: 284 i
*  87% van de deelnemers is donateur van NLNet 178
* Het grootste deel van de deelnemers (77%) is ouder dan 50 jaar l 106

« Aantal actiefin Ronde 1 = Aantal actief in Ronde 2

= Beide = Nieuw in Ronde 2 m Totaal uniek
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Resultaten achterbanonderzoek: deelnemers

Aantal deelnemers aan ronde 1: 290

*  Primair lymfoedeem 54 (19%)
* Secundair lymfoedeem 56 (19%)

* Lipoedeem 96 (33%) Deelnemers

* Lipoedeem en primair lymfoedeem 32 (11%)

B primair lymfoedeem

* Lipoedeem en secundair lymfoedeem 19 (7%)

m secundair lymfoedeem

H lipoedeem

* Primair lymfoedeem en secundair lymfoedeem 6 (2%)

B meerdere aandoeningen

*  Meerdere aandoeningen 8 (3%)

iemand in omgeving en overig

* lemand in de omgeving 14 (5%)

* Overigh5 (2%)
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Resultaten achterbanonderzoek: leeftijd

Opvallend: gemiddeld hoge leeftijd. Onder de
dertig jaar maar zes personen. Tot 50 jaar 23%.

R~ N L N Et
\ Nederlands netwerk voor lymfoedeem & lipoedeem

Verdeling per leeftijdscategorie

M primair lymfoedeem

W secundair lymfoedeem
H lipoedeem

B Meerdere aandoeningen

lemand in omgeving en overig
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Verhouding aandoeningen vs aantal mensen dat de
vraag beantwoordde is gelijk aan de andere vragen.
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Resultaten achterbanonderzoek: provincie

Uit welke provincies komen de deelnemers _ o
Verdeling per provincie

Reeks1
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Mogelijk gemaakt met Bing
© GeoNames, Microsoft, TomTom
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Resultaten achterbanonderzoek: donateurs

Verreweg de meeste deelnemers zijn donateur

Ben je donateur?
J Donateurs

B primair lymfoedeem
secundair lymfoedeem

M lipoedeem

W meerdere aandoeningen

iemand in omgeving en overig

= Totaal donateur geen donateur
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Top 5 antwoorden

Uitleg

Alle antwoorden die door jullie gegeven zijn, hebben we bestudeerd en
gerubriceerd in een aantal categorién. Vervolgens hebben we gekeken
welke categorién door jullie het meest genoemd zijn.

Deze top 5 vind je op de volgende pagina.

Daarna hebben we bij iedere vraag die gesteld is in de
achterbanraadpleging gekeken hoe vaak er bij de desbetreffende vraag
iets gezegd werd wat te maken had met een van de top 5 antwoorden.

Deze resultaten kun je zien in de 3 daaropvolgende pagina's.
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Top 5 antwoorden

De antwoorden die het meest gegeven zijn:

Vergoedingen algemeen
Grotere bekendheid bij professionals en in de maatschappij
Vergroten kennis over onder andere hulpmiddelen

Meer onderzoek

AR S A

Waar werkt NLNet aan? Meer transparantie en communicatie
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Vraag 1: Zijn er bij de behandeling/begeleiding van jouw oedeem dingen die beter of anders kunnen? Beschrijf
hieronder wat er naar jouw mening anders of beter kan en wat NLNet kan doen.

Top 5 punten:

Vergoedingen algemeen: 61

Meer onderzoek: 17

Waar werkt NLNet aan? Meer transparantie en communicatie: 3
Vergroten kennis over onder andere hulpmiddelen: 101

Grotere bekendheid bij professionals en in de maatschappij: 103

o kA W N E

Overig: 14 (meer multidisciplinaire teams/centra, zorg in de buurt)
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Total

B Sum of Vergoedingen

B Sum of Onderzoek

m Sum of Transparant
Sum of Meer kennis

B Sum of Bekenheid

B Sum of Overige

W Sum of Lotgenoten
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Vraag 2: Welke gevolgen heeft de oedeem voor jou en welke ondersteuning zou NLNet jou kunnen bieden? Licht je

antwoord toe.

Top 5 punten:

Vergoedingen algemeen: 55

Meer onderzoek: 13

Waar werkt NLNet aan? Meer transparantie en communicatie: 0
Vergroten kennis over onder andere hulpmiddelen: 61

Grotere bekendheid bij professionals en in de maatschappij: 70

o kA W N E

Overig: 47 (praktische adviezen bij 0.a. aangepaste kleding &
schoenen, sociale beperkingen, lotgenotencontact)
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Total

B Count of Vergoedingen

B Sum of Onderzoek

H Count of Transparant
Sum of Meer kennis

B Sum of Bekenheid

H Sum of Overige

H Sum of lotgenoten
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Vraag 3 : Hoe kunnen we deze speerpunten verder invullen? Licht je antwoord toe.

Top 5 punten:

Vergoedingen algemeen: 33

Meer onderzoek: 21

Waar werkt NLNet aan? Meer transparantie en communicatie: 18
Vergroten kennis over onder andere hulpmiddelen: 45

Grotere bekendheid bij professionals en in de maatschappij: 56

o kA W N E

Overig: 66 (lotgenotencontact, "NLNet" als naam)
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Hoe nu verder?

Jaarplan

Zoals onze voorzitter George al schreef in de laatste nieuwsbrief hebben

we de uitkomsten van de achterbanraadpleging verwerkt in het jaarplan.

Dat betekent dat we ons hard zullen maken voor zaken die voor jullie
heel belangrijk zijn. Sommige zaken kunnen wij relatief eenvoudig zelf
oppakken zoals meer communicatie en transparatie over de activiteiten
van NLNet. Voor andere zaken zoals bijvoorbeeld de vergoeding voor
liposuctie en meerdere tek kousen per jaar zijn we natuurlijk afhankelijk
van andere partijen. We kunnen invloed uitoefenen, maar wij bepalen
iets uiteindelijk niet. Wat we wel kunnen toezeggen is dat we ons best
zullen doen om jullie mee te nemen in wat we aan het doen zijn.

Wij houden jullie via onze nieuwsbrief en de website op de hoogte!
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