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Komt op voor mensen met en na kanker.

Doel en inhoud vragenlijst
• Doel: meer inzicht in hoe mensen met NF1 de zorg ervaren > 

gerichtere belangenbehartiging door NFVN

• Doelgroep: mensen met NF1 (> 16 jaar) of hun ouders

• Hoofdvragen:
• Hoe ervaart men de zorg van de (regie-voerend) arts en/of verpleegkundig 

specialist? 
• Welke klachten of problemen heeft men door NF1 en wat vond men van de 

informatievoorziening hierover? 
• Hoe tevreden is men over de geboden hulp voor de klachten of problemen?
• Wordt men geïnformeerd over en gecontroleerd op kwaadaardige tumoren?

2



Komt op voor mensen met en na kanker.

Praktische informatie
• Beoogde respons: 250 (minimaal)

• Dataverzameling: via Survey Monkey van NFK (d.m.v. Doneer Je Ervaring 
methodiek)

• Looptijd dataverzameling: 1 oktober 2021 tot 1 november 2022

• Invulduur vragenlijst: ongeveer 10 minuten

• Wervingskanalen (o.a.):
• NFVN (mailing)
• Ziekenhuizen (netwerkpoli’s)
• Sociale media
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Praktische informatie
• Beoogde eindproducten: 

• Rapportage
• Factsheet
• Evt. persbericht (afh. van uitkomsten)
• Evt. wetenschappelijke publicatie

• Resultaten op maat per ziekenhuis: optioneel

• Hulp bij werving? Graag! Zorgnetwerk krijgt flyer toegestuurd!
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