Chronische bijholte ontsteking knelpuntenanalyse

Periode: Van 16-02-2021 12:09 t/m 28-03-2021 23:40

Aantal resultaten: 202

1. Bent u bekend met een chronische bijholteontsteking (Chronische

Rhinosinusitis vanaf nu genoemd als CRS)?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja 180 89% 89%
Nee 22 11% 11%
Aantal keer beantwoord: 202 100%
Aantal keer overgeslagen: 0 0%
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2. Heeft u CRS en ook neuspoliepen?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ik kreeg de diagnose CRS én neuspoliepen 63 35% 31%
Ik kreeg de diagnose CRS en heb geen 71 39% 35%
neuspoliepen
Ik weet niet of ik CRS én neuspoliepen heb 46 26% 23%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
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3. Van welke zorgverlener heeft u voor het eerst te horen gekregen dat u

deze ziekte heeft?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Van de huisarts 15 8% 7%
KNO-arts 143 79% 71%
Anders, namelijk: 22 12% 11%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
Anders, namelijk: Aantal keer

allergie arts 1

de arts is van plan mij door te sturen naar de kno arts 1

Door niemand, maar ik heb hier chronisch last van. 1

Huisarts en kno-arts 1

ik heb astma met een keer of 4 tot 5 per jaar een fikse 1

luchtweginfectie. Longarts stuurde me door naar KNO-arts om te
onderzoeken of er sprake was van neuspoliepen, dat was niet zo.
Wel het advies van KNO-arts om 2x per dag mijn neus te spoelen.

Ik heb de diagnose nooit gekregen, maar had door de tijd heen 1
regelmatig holte-ontstekingen en benauwdheidsklachten.In 2011, ik
was toen 60, kreeg ik de diagnose EGPA.

internist
longarts
Longarts
Longarts

Longarts stuurde me hiervoor naar k en o arts deze gaf de
definitieve diagnose

Longarts vond dit verdacht

Na enkele jaren tobben en tevergeefs huisartsbezoek, is in overleg | 1
met mijn longarts de diagnose gesteld en ben ik doorverwezen naar
de KNO-arts.

Nooit diagnose gesteld maar wel anderhalf jaar veel problemen 1
gehad.

Nu 6 maanden al onder behandeling van kno arts, maar nog geen 1
formele diagnose

Sinds vroege jeugd hiermee bekend ( nu 72 je)
Uit ervaring
Van mijzelf

Van niemand maar ik ben al jaren verkouden in de avond is mijn
neus dicht kan ik niet meer door mijn neus ademen

Via een scan 1
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4. Heeft u een longziekte?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja 151 84% 75%
Nee 29 16% 14%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
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5. Welke longziekte heeft u?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Astma 112 74% 55%
COPD 35 23% 17%
Anders, namelijk: 34 23% 17%
Aantal keer beantwoord: 151 75%
Aantal keer overgeslagen: 51 25%
Anders, namelijk: Aantal keer

ACOS 1

Astma en Bronchiecstasien. 1

astmatische bronchitis 1

bacterie in mijn longen, daarvoor slik ik om de dag Azitromycine 1

bronchié-extasién (als gevolg van Yellow-nail-syndroom), ook 1

anemie (ijzertekort)

Bronchiéctasieén 1

Bronchiectasieen 1

Chronisch plastic bronchitis 1




Chronisch-progressieve EAA (extrinsieke allergische alveolitis) sinds
2005, waarbij na enige jaren 'matglas’ en fibrotische afwijkingen
vastgesteld zijn.

Chronische Astmatische bronchitis

Chronische bronchitis

Chronische bronchitis

chronische bronchitis en sarcoidose in de longen gehad en
neusbijholtes

PR ke

Chronische Sarcoidose

EGPA

Eosimofiel

Eosinofiele astma met eosinosiele vasculitus

Fibrose

Gebruik Pulmicort tegen hoesten

Herstel operaties na elle boog stoot tussen ogen , breuk op meest
ongunstige plek , drie operaties gehad , waarvan twee door
vergroeien bot en litteken weefsel , poliepen , chronisch ontstoken
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iets tussenin, verminderde longfunctie

Ik heb een paar longontsteking gehad ,longabces,longembolie

IPF

Lam ontstaan door ziekte tubereuzescelerose.

Longembolieén

longfibrose

multiple chemical sensitivity

Nu weer astma, begon met bronchitis, chronische bronchitis,
inspanningsastma, astma, hyperreactief, copd, allergisch astma,
intrinsiek en allergisch astma, toch copd en nu weer astma

N N T G

Sarcoidose

sarcoidose

Sarcoidose in longen

Zeer lichte astmaverschijnselen
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6. Wanneer kreeqg u deze diagnose?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
V66ér de diagnose CRS en/of neuspoliepen 82 54% 41%

Na de diagnose CRS en/of neuspoliepen 49 32% 24%
Gelijktijdig met de diagnose CRS en/of 20 13% 10%
neuspoliepen

Aantal keer beantwoord: 151 75%
Aantal keer overgeslagen: 51 25%
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7. Is de behandeling van uw longziekte veranderd sinds de diagnose CRS

én/of neuspoliepen?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Nee, de behandeling van mijn longziekte is niet 62 76% 31%
veranderd

Ja, de behandeling van mijn longziekte is wel 15 18% 7%

veranderd in samenspraak tussen de KNO arts en
de behandelend arts van mijn longziekte.

Namelijk:

Ja, de behandeling van mijn longziekte is wel 1 1% 0%
veranderd. De KNO heeft deze aanpassing zelf

doorgevoerd

Niet van toepassing. 4 5% 2%
Aantal keer beantwoord: 82 41%
Aantal keer overgeslagen: 120 59%

Ja, de behandeling van mijn longziekte is wel veranderd in samenspradkmiesieeede KNO arts en de

ARERANERIRNA\HT XBE S IRNGAEKEE MMM an slijmvliezen 1
zoveel mogelijk te voorkomen. Van 1987-2013 meerdere (6)
operaties gehad aan bhijholten en neuspoliepen. Sinds 2013 krijg ik 2
wekelijk injecties met medicijn Xolair. X

ander medicijn voor de holten, had ik al. en andere biological inde | 1
hoop dat dit meer doet op de holtes. Volgens longarts is het beste
als het mogelijk was 2 biologicals, 1 voor de neus en 1 voor de
longen te combineren. Helaas is dit nog niet mogelijk.

de bijwerkingen van mijn longmedicatie was dusdanig erg, dat de 1
KNO arts contact heeft opgenomen met de longarts. Ik had last van
skin bursting.

Een operatie aan de neus na verwijzing longarts -> KNO-arts 1
FESS operatie door KNO arts 1
gebruik neusdruppels Dymista en Flixonase Nasule naast de putjes | 1
Alvesco en Bevespi

Ik ben mijn neus 2x per dag gaan spoelen. lk gebruik ook al jaren 1x| 1
per dag Avamys, dit tesamen met het neusspoelen zorgt ervoor dat
ik al maanden geen luchtweginfectie heb gehad. Gesaneerde
bovenste luchtwegen noemt de KNO arts het.

ik ben na 30 jaar teruggestuurd naar de huisarts. 1

Mijn bijholtes zijn schoongemaakt en ik ben maagbeschermers gaan| 1
slikken, dit heeft enorm veel geholpen. Veel minder
luchtweginfecties

Neuspoliepen zijn verwijderd (2x)en daardoor druppelinfectie naar | 1
de longen zeer verbetert. Plus aanpassing medicatie voor de longen

neusspray gekregen en een prednison kuurtje 1

Op verzoek longarts 3 keer een fess gehad. Telkens met kortdurend | 1
resultaat. Nu heb ik dupilimab dat goed werkt voor astma en
bijholtklachten. Hoewel de bijholten (en oren) nog niet rustig zijn.

Overleg over antibioticum 1
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Sneller inzetten van antibiotica icm prednison bij bovenste 1

luchtwegklachten waarbij ook astma verergerd

Toevoeging van azithromycine onderhoud aan behandelplan 1
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8. Bent u voor behandeling van uw longziekte doorverwezen naar een

specialist?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja 129 85% 64%
Nee 22 15% 11%
Aantal keer beantwoord: 151 75%
Aantal keer overgeslagen: 51 25%
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9. Wie heeft u doorverwezen naar de specialist?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
De longarts 46 36% 23%
De huisarts 83 64% 41%
Aantal keer beantwoord: 129 64%
Aantal keer overgeslagen: 73 36%
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10. Bent u tevreden met deze doorverwijzing? Waarom wel of niet?

Antwoord

Aantal keer

% vraag

% totaal

Ja

11

9%

5%

Ja.

2

2%

1%

Na 3,5 jaar nog steeds ernstige klachten. Longen
lopen vol door chronische bijholteontsteking. Al
met al dus niet tevreden over mijn klachten.

1

1%

0%

Ja, prima!

1%

0%

Het heeft veel te lang geduird voor de huisarts mij
met atypisch astma naar de longarts verwees.4-6x
per jaar ernstige en lang durende bronchitis, met
incidenteel antibiotica, meestal alleen
homeopathie (waar ik niet in geloof). De longarts
begon met adequate medicatie en later ook
verwijzing naar KNO-arts omdat nasale cortico-
spray niet genoeg hielp met voorkomen/
terugdringen langdurig en steeds terugkerende
sinusitis.

1%

0%

Ja ben blij dat er een specialist meegekeken heeft!

1%

0%




weinig aan te doen helaas 1 1% 0%
Ontevreden vanwege dagelijks medicatie gebruik | 1 1% 0%
Ja, een operatie was hard nodig 1 1% 0%
Prima, duurde alleen te lang waardoor ik bij het 1 1% 0%
eerste consult bij de longarts en constatering van

astma gelijk in het ziekenhuis voor 5 dagen werd

opgenomen voor behandeling met o.a. prednison

(intraveneus) en zuurstof etc..

Ja, want na jaren kon ik eindelijk weer die heerlijke| 1 1% 0%
koffiegeur weer ruiken.

Door spoedopname wegens astma staticus deze | 1 1% 0%
diagnose en doorverwijzing gekregen.

Ontevreden over huisarts en longarts . Heb zelf 1 1% 0%
herhaaldelijk moeten aandringen op verwijzing

naar longarts .Longarts wilde aanvankelijk ook

geen onderzoek naar immuunsysteem.

Ja. Ben uiteindelijk geopereerd door kno arts en 1 1% 0%
kan nu volstaan met vrntolin en neusspray

Tevreden, omdat hier da aanpak is begonnen die | 1 1% 0%
voor verbetering heeft gezorgd.

Goed onderzocht. Goede medicatie gekregen. 1 1% 0%
Niet tevreden, duurt allemaal te lang en niet goed | 1 1% 0%
aangepakt, denken oppervlakkig

Tevreden 1 1% 0%
Niet tevreden want de knoarts zei me dat mijn 1 1% 0%
leeftild mede bepalend was .mijn leeftijd was

toen84 jaar.De arts zei me dit is een oude mannen

kwaal en niets meer aan te doen

Ja goede zorg 1 1% 0%
Aantal keer beantwoord: 129 64%
Aantal keer overgeslagen: 73 36%

11. Had uw wel verwezen willen worden?

Antwoord Aantal keer % vraag % lotaal
Ja 11 50% 5%

Nee 11 50% 5%
Aantal keer beantwoord: 22 11%
Aantal keer overgeslagen: 180 89%
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12. Heeft de KNO arts een behandeling opgestart?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja 14 64% 7%

Nee 8 36% 4%
Aantal keer beantwoord: 22 11%
Aantal keer overgeslagen: 180 89%
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13. Heeft u een of meerdere behandelingen ontvangen voor de CRS en/of

neuspoliepen?

aap,

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ik heb één behandeling gehad 68 38% 34%
Ik heb meerdere behandelingen gehad 112 62% 55%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
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14. Welke behandeling heeft u gehad?
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Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Medicijnen, namelijk: 41 60% 20%
Een operatie, namelijk: 14 21% 7%
Anders, namelijk: 13 19% 6%
Aantal keer beantwoord: 68 34%
Aantal keer overgeslagen: 134 66%
Medicijnen, namelijk: Aantal keer

2 x daags neusspray (mometasonfuroaat)

Avamys

Corticosteroiden, geeft schade aan neus en maag

dagelijks spoelen met xilotol zoutoplossing

dymesta, wisseling biological

Dymista

Dymista 2 dd 1 dosis in beide neusgaten

Dymista neusspray, foster inhalatie en omeprazol

Flixonase
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flixonase ampullen

Flixonase en budesonide

Flixonase nasules

Flucticoson

Fluticason

Fluticason neusspray

Fluticason neusspray en spoelen met zoutwateroplossing

Fluticason propionaat 50 microgram

Fluticason-proprionaat

nasonex

Neusdruppels

neusdruppels

neusdruppels (flixonase) 2 x daags als neusdouche

Neusspray

Neusspray

neusspray

Neusspray corticosteroiden

neusspray en zoutoplossing spoelen.

Neusspray fluticasan

Neusspray fluticason

Neusspray van Sandoz en ventolin

prednisolon stootkuur in combinatie met antibioticumkuur via kno-
arts, verder sta ik onder behandeling van nefroloog i.v.m. nierschade
door EGPA en de ermee verbonden vasculitus.

NI NEIEGNIN N RS

Prednison en antibiotica, ook diverse neusdruppels 2 soorten puffers

(A=Y

weet ik niet meer, oordruppels

Een operatie, namelijk:

Aantal keer

Bij mij waren de holtes te nauw. De KNO arts heeft deze ruimer
gemaakt. Sindsdien heb ik geen ontsteking meer gehad. Heb wel 1
tot 2 maal per jaar een voorhoofdsholte ontsteking, die met
antibiotica behandeld wordt.

1

Bijholtes operatief schoongemaakt

FESS, dubbelzijdig

(BN

Groot deel van chronisch ontstoken slijmvliezen is weggehaald net
als eeg veel poliepen die al mijn neus ingroeiden. Huisarts heeft
klachten altijd genegeerd tot ik erop stond naar specialist te worden
doorgestuurd. Daarna beter in balans

Neuscoblatie en m.r.a

Neuspoliepen verwijderd en holtes vergroot

ontstekingen verwijderen

Poliepen verwijderd

Reiniging neus en bijholte scheve neusschot

Vergroten ruimte in sinus

verruiming uitgang tussen sinus en neusholte

verwijderen van neuspoliepen aan weerszijde

[ e TN T P P TN T




Verwijdering van ontsteking

Weghalen van de neus poliepen en schimmel ballen

Anders, namelijk:

Aantal keer

2x per dag de neus spoelen

1

5 jaar geleden KNO arts geweest, toen geen afwijkingen
................ nu van plan weer te gaan

1

Ben verder niet behandeld

Chinese kruiden en acupunctuur

Dagelijks spoelen met zoutoplossing

Dicht branden van neuspoliepen

Druppels met zout water

hele maal niets

Ik krijg een operatie. Neusschot wordt recht gezet, doorgang wordt
bijgeschaafd en er wordt een staafje in de neus geplaatst km
aanmaak van snot te verminderen

RPlRrlRrRr PR~

Net

Neusbijholteoperatie + neusspray en prednison

Verschroeien van de neusschelp

Zout spoelen
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15. Welke behandelingen heeft u gehad?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Meerdere soorten medicijnen, namelijk: 82 73% 41%
Meerdere operatieve ingrepen, namelijk: 62 55% 31%
Zowel medicijnen als een operatie 63 56% 31%
Anders, namelijk: 11 10% 5%
Aantal keer beantwoord: 112 55%
Aantal keer overgeslagen: 90 45%
Meerdere soorten medicijnen, namelifk: Aantal keer

7 AB kuren + prednisonkuur 1

Aerius, nu ook flixonase, maar eerdere andere corticosteroiden 1

Alle soorten neusspray gebruikt, nu flixonase en 1

mometasonfuranaat, veel homeopathische middelen gebruikt

Amoxicilline/clacvulaanzuur ( 550/125 mg.) Flixonase ( 1mg/ml) 1

Zoutsploeling.

Antibiotica 2

Antibiotica 1

Antibiotica en dagelijks fluticason neusspray 1

Antibiotica en neusspray 1

Antibiotica, neusspray 1

antibiotica, neusspray 1

avamys / prednison / neus en holtes dagelijks spoelen 1

Avamys, dymista, flixonase, allergie-medicatie, allergie-sensibilisatie | 1

avamys, xyzal voor allergie, relvar, tiotrus, omeprazol, thyrax, 1

dexamethason druppels (oor) en bij ontsteking sofradex

budesonide 1

Budesonide 1

Cortison neussprays, de laatste is Avamis 1

Dexametason meerdere soorten antibiotica 1

Dexamethason stootkuur + doxycycline + fluticason neusdruppels | 1

0,4 ml gevolgd door mometason neusspray

Dimista. 1

Disk / salbutamol/ neusspray 1

Dymista en Flixonase 1

eerst medicatie, neussprays weet niet meer welke, zelf gaan spoelen 1

met rhino en zeezout, toen flixonase, antiallergiespillletjes (werd ik

heel suf van), weer gestopt, hogere dosis flixonase

Eerst twee soorten druppels. Nu spoelen met Fliconase 1

Flixonase 1

flixonase 1

Flixonase (neusdruppels) werkt het meest preventief. Een spray veel| 1

minder.

Flixonase , demista 1

Flixonase azitromycine 1




Flixonase en Symbicort

Flixonase Nasule sinds 3 jaren. Daarvoor neusspray (naam ben ik
vergeten).

Flixonase nasules, Xizal tabletten en sinds 2013 ook injecties met
medicijn Xolair.

(=Y

flixonase spray en amoullen

Flixonase, Aerius. vele antibiotica kuren en heel veel prednison

flixonase, foster, desloratadine (tegen allergie)

Flixonase, prednison, Antibiotica

Flixonase, stootkuur prednison

flixonase, verschillende neusdruppels, antibiotica en daarna
operatie. Nog steeds klachten en daarna heeft de allergoloog mij de
volgende medicijnen voorgeschreven: 2x per dag flixonase, 2 x per
dag rupatadine en 1 x dag montelukast.

NI R

Flixonase. Dymista

fluticason

Fluticason 50 mg

Fluticasonpropionaat, budesonide, salbutamol

Flutisason neusspray 2x daags 2 pufjes in elk neusgat. Spoelen met
zoutwater rhinohorn en soms antibiotica

RiR|Rk|-

Flutisconproprionaat, Mometason

(A=Y

Foster, flixonase, spray en capsules. Al heel veel jaren. In
combinatie met evenwicht orgaan uitval en tinitus. Zit soms zo dicht.

Gebruik nu Avamys. Jarenlang kaakspoelingen , antibiotica

kuur dezametheson en antibiotica na scan. en start avamys
neusspray.

=

Mometason

Montekulast

nasacort, spoelen met zout water

Nasonex, flixonase, dymista, avamys, allergod

Neusdouche zout

Neussoray en neusdruppels

Neusspray diverse soorten, ibuprofen en antibiotica

Neusspray en oordruppels voor middenoorontsteking

neusspray met corticosteroiden

Neusspray Neusdouche

neusspray, antibiotica en prednison

Neussprayen. Uiteindelijk het beste baat bij Dymista.
Neusspoelingen met zoutoplossing. Dagelijks allergie tablet
Cetirizine

PRk RPRrRPRRRRIRIR|R

Ontstekingsremmers in vorm, sprays en druppels, verder
antihistaminica

(A=Y

penceline

Prednisolon, flixonase blijvend.

Prednison en neusspray

Prednison, antibiotica, neusspray, neusspoeling

Prednison, Augmentin, fluticason, en heel veel spoelen, eerst
alleen met NacCl, later ook met spoelzout met xylitol
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prednison, vrij hoge dosis, antibiotica, histamine remmers

Pufjes en antihistaminica

Relvar (longarts) + Flixonase (KNO-arts)

Rhinocort

Rhinocort en nu Avamys

Rhinocort turboinhaler 25 jr.; Avamys + Pulmicort 1 jr

rhinocort, budesonide, beclometason

Rinocort

Spray meerdere soorten en nu nasonex

Spray?s, flixonase, antibiotica?s, spoelen, prednison, stomen

Stretide disk 50/250MCG60D. Asma. Mometason NSPR 50MCG/D
140D voor mijn poliepen

[N TN [N PR PN TN Y PN N P

vanaf 1993 gebruik ik Fluticason-Propionaat iedere dag 2 pufjes per
neusgat

Verschillende neussprays en antibiotica

verschillende soorten neussprays, vanwege neusbloedingen
uiteindelijk uitgekomen op 3 x dgs. Dymista

Zoutneusspray, xylometazoline, capsinol, hooikoortsneusspray. Nu
natriumcromoglicaat neusspray en dat werkt wél.

Meerdere operatieve ingrepen, namelijk:

Aantal keer

Verwijderen van poliepen

1

1 poliklinische verwijdering poliep en een in combinatie
seotumcorrectie

1

1) ?Doorprikken? en spoelen door KNO-arts 2) operatief vergroten
van doorgangen neusbijholten

19 ok's. Poliepen verwijderen (meerdere malen), tussenschot
rechtzetten, draft2 en draft3

=

1x

1x 1990 ziekenhuis 1x AMC 2020

2

2 maal poliepen weghalen

2 x neuspoliepen verwijderd

2 x operatieve schoonmaken van de neusholtes , 1 x doorgang
tussen schot vergroten

RiRRRRk-

2x geopereerd, het verwijden van ?

2x neuspoliepen verwijderd

3 maal neuspoliepen verwijderd

3x

4x zijn poliepen verwijderd

Claué en Fess

Doorbreken tussenruimtes en spoeling

Drie keer poliepen laten verwijderen

enkele operaties neuspoliepen verwijderen

Ethmoidectomie en in verleden diverse keren kaakoelingen en TV
buisjes

RPlRrRr Rk RrRRR|-




Extractie van de neuspoliepen en verwijdering vanuit het bot dmv
een lijkoperstie

Fes en concectomie

Fess

FESS

FESS operatie

Fess, frontalis, congacreductie

Geen

In totaal 6 operaties tussen 1987 en 2013 voor verwijderen
neuspoliepen, schoonmaken bijholten. Waaronder 2x Rechtzetten
neustussenschot. 1 x Verwijderen teveel aan bot in bijholten.

RRrlRrRR(N-

Inbranden van neusschelp om meer ruimte te creéren

Kaakholte vergroot en neus rechtgezet.

Kaakoperatie

Kaakspoelingen

Neusamandel verwijderd, neusschelp verkleind, tussenschot van
neus rechtgezet, overgang naar bijholten verruimd, oorbuisjes
geplaatst

RlR|RR|-

Neusbijholte en poliepen verwijderen

(A=Y

Neuspoliepen verwijderen, bijholtes ruimer maken, etc.

=

Neuspoliepen verwijderen. Alle holtes zijn schoongemaakt. Waren
ontstoken.

Neusschelp deels verwijderd. Grote poliepen verwijderd.
Tussenschot recht gezet. Neusamandelen verwijderd.

Neusschot en poliepen

Neusvleugels in neus verkleinen kaakzeefbeen verruimen.

op mijn 17e jaar. Spoelingen door de KNO arts, rond mijn 34e
grotere operatie, waar de holtes zijn vergroot en het slijmvlies is
weggeschrapt.

Openmaken bijholtes/voorhoofdsholte, verwijdering poliepen. 3 x
inmiddels.

operatie UMCG zoals eerder omschreven

Operaties

Paar x poliepen weggehaald en een dubbele denker, gebruik nu nog
flixonase

poliep verwijderen en schoonmaken van de holten.

Poliepen verwijderd

Poliepen verwijderen, neusholtes schoonmaken, binnenbekleding
neus deel verwijderen, neusschot rechtzetten

Ruimte maken naar de bijholtes en neusschelpen verkleinen

Spoeling sinus maxillaris gevolgd door neusseptumcorrectie/
conchaplastiek ( 45 jaar geleden)

=

Tussenschot verwijdering . Spoeling van holtes .

uithakken bot om ruimte te maken.

vergroten van doorgang naar bijholten

Verwijderen neuspoliepen, schoonmaken zeefbeen. Zowel klinisch
alsook polikinisch poliepen verwijderd( jaren 90)

[N PN




enige jaren uitgesteld ivm vaststellen van een hersentumor,
uiteindelijk 3 jaar later toch operatie en nu niks meer en nog steeds
CRS en neuspoliepen en stuk slijmvlies in mijn neus

verwijderen poliepen 1
Verwijderen poliepen. Septum correctie. 2x 1
verwijderen van poliepen en caldwell luc ingreep 1
Verwijdering neuspoliep 1
Voor mijn poliepen 5 keer geopereerd 1
weghalen poliepen 1
Anders, namelifk: Aantal keer
Alleen neusdruppels 1
Buisjes in beide oren 1
Desensibilisatie kuur 1
Flixotide 1
Hetzelfde medicijn, flixonase. Eerst alleen de druppels rechtstreeks | 1
in de neus en nu een neusdouche met zout en de flixonase

Ik weet niet precies meer welke antibiotica wel verschi?ende 1
Kaakspoeling 1
Kan nog door neus ademen, durf geen operatie aan. 1
keel en neus arts , door spoelen toen ik jong was 1
medicatie werkte onvoldoende, uiteindelijk besloten tot operatie is 1

82
65,6
49,2
32,8
16,4

aljesado uaa s[e UAU[IIpEL [EM0z

E =
L1}
1] 1]
- -
[m CL
1] 1]
- -
a0 a1
Ln
& H
] 0]
i__tl' -
@ n
L]
2 i
l-[l —
= 3
] [Im]
5 T
3
5 E
=
- =
- :
1] =
= [ul]
o =
= il
= —s

HlI[EWel "siapUy I




16. Vindt u dat u een weloverwogen keuze heeft gemaakt voor de gekozen

behandeling?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja ik had voldoende informatie over de 86 48% 43%
behandelmogelijkheden om samen met de arts
een keuze te maken
Ik had wel een keuze tussen verschillende 12 7% 6%
behandelopties maar kon deze niet weloverwogen
maken
Ik had geen keuze tussen verschillende 82 46% 41%
behandelopties
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
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17. Waarom heeft u geen weloverwogen keuze kunnen maken?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Had de indruk dat er weinig andere mogelijkheden| 1 8% 0%
waren; KNO-arts vond een operatie riskant. Ben in

1970 wel al eens geopereerd.

niet van toepassing in overleg met kno arts 1 8% 0%
gekozen voor operatieve verwijdering van

neuspoliepen

Omdat ik dat in overleg doe met de longarts 1 8% 0%
/ 1 8% 0%
Slechte uitleg 1 8% 0%
Mijn klachten zijn ernstig verergerd na de 1 8% 0%
operaties mijn was niet verteld dat bepaalde

ingrepen nog meer schade konde maken

waardoor kwaliteit van leven drastisch verminderd

is

De risico's van de neusoperatie werden 1 8% 0%
gebagitsliseerd. Ben in 1 week 3 keer geopereerd

omdat het steeds fout ging. Ik raad deze operatie

niemand aan

Weinig alternatieven 1 8% 0%
Ik kon niet inschatten wat de verschillende opties | 1 8% 0%
voor effect zouden hebben

De Ha had de flucticason al gegeven , de kno arts | 1 8% 0%
kwam alleen met een operatie waar ik geen

vertrouwen in had, het resultaat dan. Maar

flucticason helpt nietgenoeg.

Bij operatief verwijderen van poliepen was de kans| 1 8% 0%
groot dat deze terugkomen.

ik ben geen arts en heb dus de medische kennis | 1 8% 0%
niet in huis.

Aantal keer beantwoord: 12 6%
Aantal keer overgeslagen: 190 94%




18. Was u goed geinformeerd over het te verwachten beloop na de gekozen

behandeling?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja ik wist wat ik kon verwachten 85 47% 42%
Nee mijn verwachtingen kwamen niet overeen met| 68 38% 34%

het daadwerkelijke beloop, want:

Niet van toepassing 27 15% 13%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%

Nee mijn verwachtingen kwamen niet overeen met het daadwerkelijke Aalgapkeent:
Achteraf blijvend gehoorverlies, regelmatig middenoorontsteking en | 1
chronische klachten van de bijholten

Beter dan ik verwacht had. >10 Jaar geleden geopereerd, nooit 1
meer ernstige sinusitis gehad. Wel irritatie en hyperreactiviteit
waarvoor il dagelijks Avamys gebruik.

Dacht dat CRS na operatie verholpen zou zijn. Dit bleek echter niet | 1
het geval te zijn

De klachten bleven 1
de klachten blijven, ondanks een operatieve ingreep en medicatie 1
de kno arts heeft mij nooit gezien. alleen een telefonisch consult 1
gehad.

De neuspoliepen zijn ongeveer 30 jaar geleden verwijderd. Een heel| 1
andere tijd zeker ven voorlichting, nauwelijks internet en nauwelijks
digitale informatie

De ontsteking kwam elke keer terug en dat is heel vervelend en een | 1
operatie is ook geen optie.

de ontsteking verbeterde niet voldoende / het poeder rhinocort was | 1
niet meer leverbaar / de druppels vna budesonide en beclametason
irriteren het slijmvlies (ik ben allergies) daar had ik niets aan

de ontstekingen kwamen 1 a 2 keer per jaar terug
De operatie's hadden maar kort effect
Diverse KNO-artsen. Diverse ziekenhuizen. Periode van 25 jaar

eind van alles is geen behandeling voor de CRS en poliepen en
geen oplossing. Bij mijn laatste bezoek ben ik (zonder dat ik dat wist)
gescreend voor een onderzoek naar nieuwe medicatie. Naar mij is
niet geluisterd.

==
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Er bleek jaren later pas dat kno klachten samen hingen met
eosinofiel astma

er veranderde niets
extreme hoest en altijd neus verkouden
geen info over gehad

Had gehoopt op betere begeleiding na operatie, ben nu 5,5 jaar
verder en nog bezig om te herstellen

Heb nu nog steeds klachten
Het heeft niet geholpen 1
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het heeft weinig geholpen, komt terug. 1
Het hielp steeds onvoldoende, totdat ik de natriumcromoglicaat 1
neusspray kreegt

Het is nooit echt weg gegaan, pas verminderd na het verwijderen 1
van mijn keelamandelen onlangs. Ook mijn astma hierdoor

vermindert

Het kwam telkens terug 1
Het resultaat hielt kort aan. De laatste keer dat de kno arts weer een| 1
operatie voorstelde heb ik geweigerd

Het was aanleg 1
het was trial and error 1
i.v.m. zeer ernstige COPD Gold IV geen operatie mogelijk!! 1
Ik ben continu verkouden, heb altijd een lekneus en een zakdoek 1
nodig. Ik hoop dat het corona vaccin van Jansen gaat helpen?????

Ik ben nu 71 jaar. Klachten vanaf ca. 4 jaar. Eigenlijk moet ik maar | 1
mezelf er mee redden.

ik bleef ziek, holten bleven ontsteken en volop slijm, niet weg te 1
krijgen, achteraf veel slijm ook tussen longen en maag.

Ik dacht dat ik hierdoor geen hele lange bloedneuzen meer zou 1
krijgen, echter krijg ik die soms nog wel

ik en de longarts waren teleurgesteld dat het ondanks goede zorg nu| 1
toch een chronische rhinusitis is geworden en dat er niets aan te

doen is... het ontregelt mijn longen behoorlijk

Ik heb niet gekozen voor deze behandelingen. Het werd een 1
spoedoperatie

Ik heb nog steeds dezelfde klachten 1
ik heb nog steeds infecties 1
ik kreeg een complicatie in de nacht na de operatie (longontsteking) | 1
en daardoor verzwakt met diverse longontstekingen en tenslotte na
een half jaar tobben de staphylococcus aureus bacterie in de longen
en diagnose bronchieectasieen!

Ik kwam er achter dat de chronische bijholteontsteking veroorzaakt | 1
werd door gebruik van NSAID?s, hier mee gestopt en het was over

Ik wist dat ik een paar weken niet kon bukken en zo en niet kon 1
stofzuigen. Maar heb 3 maanden vreselijke hoofdpijn gehad.
Uiteindelijk was het het waard gelukkig!

Ik wist niet dat er opties waren 1
is 35 jaar geleden dat mijn neusschot werd gebroken om lucht te 1
krijgen

Klachten bleven continue aanwezig 1
klachten verminderen niet tot nauwelijks 1
Klachten zijn verergerd 1
kreeg later long problemen 1
Mij werd vrijwel niets verteld. 1
mijn nieren waren niet bestand tegen de voorgenomen 1
antibioticakuur

na behandeling crs zijn longklachten verminderd terwijl mij verteld 1

was dat ze chronisch zouden zijn




Na de fess echt flink ziek geweest, volgens de arts zou ik na 2 1
dagen mijn werkzaamheden weer kunnen oppakken dit klopte niet.

Na de operatie kwamen de neuspoliepen helaas weer terug. 1
Nazorg was er niet, heel veel napijn plus mijn klachten verergerden,| 1
Niet echt serieus genomen gevoel bij huisarts 1
Operatie of 3 maanden antibiotica. Blijf nu spoelen en flixonase 1
gebruiken. Bijna elke dag hoofdpijn

Poliepen komen steeds terug 1
Poliepen komen steeds terug Heb geen zin aan de vierde operatie | 1
maar ben altijd snotterig

Poliepen kwamen steeds weer terug. 1
Poliepen kwamen terug 1
Risico's onderbelicht 1
Schade binnenkant neus en maagpijn 1
Uiteindelijk bleek na 60 jr een immuundeficientie de onderliggende | 1
oorzaak . Sinds behandeling met Cuvitru , nu 10 jaar geleden, nog
maar 2 keer een bijholteontsteking. Geen longontstekingen meer en
geen ABOA meer

Weinig informatie kno arts 1
Zie eerder verhaal. 1
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19. Is uw behandeling

inmiddels afgerond?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja 95 53% 47%
Nee 85 47% 42%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
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20. Blijft u bij een zorgverlener onder controle voor de CRS en/of

neuspoliepen?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja, bij de KNO arts 11 12% 5%
Ja, bij de huisarts 9 9% 4%
Ja, bij een andere zorgverlener, namelijk: 5 5% 2%
Nee mijn behandeling is afgerond en ik heb geen | 70 74% 35%
controleafspraken meer.

Aantal keer beantwoord: 95 A47%
Aantal keer overgeslagen: 107 53%
Ja, bij een andere zorgverlener, namelijk: Aantal keer
Allergoloog en longarts 1

Als ik problemen heb dan ga ik wel naar de huisarts 1

Bij KNO-arts en Longarts. 1

de longarts 1

Ik ben onder controle van de longarts en bij neus/holte klachten weer| 1

terug naar KNO arts
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21. Tegenwoordig worden sommige fysieke afspraken met zorgverleners

vervangen voor beeldbellen (blended care, e-health). Is daar door uw
zorgverlener gebruik van gemaakt?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja 17 9% 8%

Nee 163 91% 81%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
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22. Wat was uw ervaring met beeldbellen?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Geen ervaring mee 1 6% 0%
Prima oplossing! 1 6% 0%
biedt weinig of geen soulaas. Controle op 1 6% 0%
aangroei nieuwe poliepen is niet mogelijk ivm

corona

slecht! 1 6% 0%

Heft niet min voorkeur 1 6% 0%

Ik heb niet via beeldbellen contact gehad, maar vig 1 6% 0%

bellen (zonder beeld), dat was mijn longarts, die
mij naar de KNO had gestuurd (dat was vorig jaar
in coronatijd). Heel lang verhaal maar het eind van
het verhaal is dat ik geen behandeld arts meer heb
en ik gewoon weer mijn astmamedicatie gebruik
die ik al gebruikte, geen immunotherapie kan
krijgen (wat ik had gevraagd). Op het KNO-
spreekuur, dat was wel live, ben ik gescreend voor
een medicijnonderzoek en is mijn vraag voor
immunotherapie (de reden dat ik naar der KNO
was gestuurd) niet beantwoord. Ik had
aangegeven dat ik de medicatie in mijn neus niet
verdraag. Ook daar is niet op ingegaan. De
screening was niet op mijn verzoek maar is
gewoon gedaan en ontdekte ik omdat mij
enthousiast werd verteld dat ik in aanmerking
kwam voor het onderzoek.

Voor overleg prima. Om uitgebreide nieuwe 1 6% 0%
behandeling te bespreken zie ik arts graag fysiek

Goed 1 6% 0%
komt binnen kort, dus nog even afwachten 1 6% 0%
Wat mij betreft voor dit prima 1 6% 0%
Het ging in deze om telefonische afspraak metde | 1 6% 0%
longpoli. Niet heel positief. Volgens de assistente

zou ik de gehele dag telefonisch bereikbaar

moeten zijn maar werd ik rond het tijdstip van de

afspraak gebeld (gebeurde 2 keer). Wel de tijd

voor het stellen van vragen en antwoorden. Maar

vind het minder dan een face to face gesprek .

Niet slecht 1 6% 0%
GOED. 1 6% 0%
Beeldbellen doen we niet maar gewoon 1 6% 0%
telefonische afspraak. Ik vind dat prettig. Scheelt

een rit naar het ziekenhuis en kan toch mijn

vragen stellen en overleggen met de longarts. 1x

per jaar fysieke afspraak om ook longfunctie test

te doen

Telefonisch contact /consult, geen beeldbellen. 1 6% 0%
Slecht, weinig tijd van de zorgverlener, haastig 1 6% 0%

gesprek, wel veiliger ivm Corona,




In mijn geval telefonische afspraak, na CT scan. 1
Op zich prima. Hoop wel volgende keer weer 'live’
- want een KNO arts kan niet virtueel in je snufferd

6%

0%

kijken
Aantal keer beantwoord: 17 8%
Aantal keer overgeslagen: 185 92%

23. Ziet u kansen voor digitale zorg bij de diagnose of behandeling van CRS

en/of poliepen?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja, namelijk: online invullen van vragenlijsten 54 30% 27%
Ja, namelijk: consultafspraak met arts via 37 21% 18%
beeldbellen
Ja, namelijk: controle afspraken met arts via 48 27% 24%
beeldbellen
Ja, anders namelijk: 13 7% 6%
Nee, want: 88 49% 44%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%
Ja, anders namelijk: Aantal keer
Als het weer zover is, dat ik vreselijk veel moet hoesten doordat door| 1
de ontsteking het vocht niet via de neus weg kan en dan in de
luchtpijp drupt, dan belikmijn huisarts en krijg van hem de AB die
hiervoor helpt, 14 dgn of 4 weken.
Bellen als het kan, bezoek indien nodig 1
Combinatie fysieke afspraak en controle afspraak via beeldbellen als| 1
het niet nodig is om in de neus te kijken. Anders wordt het lastig.
daarbij stel ik wel met een zekere regelmaat prijs op een persoonlijk | 1
gesprek
Een combinatie van ene keer bellen en andere keer fysiek 1
onderzoek op locatie
Nieuwe afspraak met specialist 1
Ook telefonisch contact 1
Op controle bij de kno arts 1
Tel consult 1
Telefonische consulten, is ook een optie, dat doe ik met de 1
specialisten
Veel afspraken kan via beeldbellen, online vragenlijsten invullen of | 1
alleen telefonische afspraak maar zeker ook een fysiek consult. Er
zal toch ook onderzoek moeten plaatsvinden.
weet ik niet 1
| Nee, want: Aantal keer




Al 20 jaar geen contact met een KNO arts

(BN

alleen door te kijken naar de neuspoliepen is te bepalen of verdere
behandeling nodig is

(=Y

Altijd wordt ook gekeken naar de holten en de oren (buisjes)

Behandeling is gestopt

Behandeling is klaar

Ben daar niet goed in..

Ben digibeet

Bij elke visite is onderzoek en meestal behandeling nodig

Bij mij bleek pas uit de scan wat er daadwerkelijk aan de hand was.

Bij mij ligt nu het probleem in de oren, buisjes verstoppen
regelmatig, lijkt me moeilijk via e consult

N N T G

Bijholtes en oren moeten regelmatig schoongemaakt worden

Dan is er geen fisieke controle

Dan kan de arts de staat van mijn poliepen niet bekijken.

de arts bekijkt bij elk consult hoe mijn neusslijmvlies er uitziet, ivm
langdurig gebruik van Avamys. |k zou niet weten hoe hij dit via
beeldbellen moet beoordelen.

RPlRk e

de arts moet in je neus kunnen kijken

De behandeling is afgerond

De KNO arts gaat met een camera naar binnen bij elk bezoek

Diagonose is gesteld in buitenland en ik gebruik nu mijn medicijn

digitaal, kun je geen onderzoek doen

Door de COPD loop de snot met bij geringe inspanning zo mijn neus
uit

T N N

Een controle zal via de neus moeten

=

€én op één gesprek met KNO-arts geeft het totale perspektief weer;
arts kan mijn fysieke toestand beter beoordelen

Eigenlijk niet, in mijn geval moet de arts er echt met een camera in
om te kijken hoe het er voor staat

=

Er wordt dan ook daadwerkelijk gekeken in de neus

er wordt toch weer neusspray aanbevolen.

fysieke controle op poliepen noodzaak

geen idee

geen idee, lijkt me niet goed ,

Geen mogelijkheden of er neuspoliepen aanwezig zijn, KNO arts
moet toch kijken in de neus

T N N

geen verdere behandeling mogelijk zegt men

Goed kijken is er dan niet jij.

Heb ook verschillende ct scan van hoofd moeten maken.

het is de longarts die verder alles uitzet bij mij. KNO beoordeelt en
diagnosticeert naar mijn indruk alleen maar

PRk e

Het lijkt mij lastig, omdat er meestal lichamelijk onderzoek
noodzakelijk is. Digitale zorg zou hooguit aanvullend kunnen zijn.

Hij/zij zal toch echt moeten kijken.

Ik ben er niet zo goed in

(=Y

Ik denk dat het belangrijk is dat er gekeken wordt of de poliepen nog

niet onder controle zijn




Ik denk een combinatie van digitale zorg en een fysieke afspraak. In | 1
een aantal gevallen zal de arts toch lichamelijk onderzoek moeten
uitvoeren. Een digitale afspraak of bjv. medicatie effect heeft lijkt mij
goed mogelijk

Ik heb een complexe aandoening met heel veel bijverschijnselen, 1
fysiek contact en directe uitwisseling zijn essentieel om tot een

goede afstemming te komen.

Ik heb geen idee hoe dat werkt 1
Ik vind dat niet nodig. 1
Ik vind dat niet prettig 1
Ik vind het fijner fysiek arts te bezoeken. 1
Ik weet intussen niet beter, ik ben altijd een soort verkoudenheb 1
regelmatig tot vaak holteontstekingen met zware hoofdpijn, ik klungel
zelf met pijnstillers probeer te ontspannen, ademhalingsoefeningen,
zingen

ik werd verder niet behandeld. 1
in je neus kijken doe je niet via beeldbellen 1
Inwendige, optische controle. 1
Ivb oorbuisjes regelmatig controle en of vervanging 1
je moet gezien worden , hoe het er voor staat met de ontstekingen | 1
kno arts moet toch met kijkapparaat in de bijholtes kijken wat er aan | 1
de hand is. dat kan niet via beeldbellen

Kno-arts moet toch in neus kijken 1
Lijkt me lastig om intern te kijken 1
Lijkt me lastig om via beeldbellen te kunnen beoordelen of er 1
poliepen in de neus zitten.

meestal moet er toch in de holtes gekeken worden of er poliepen zjj | 1
en hoe de kwaliteit van het slijmvlies is

Merkwaardige vraag, hoe kan ik daar over oordelen? 1
Misschien maar persoonlijk heb ik liever een direct levend contact 1
met een arts, zeker als ik die nooit eerder heb ontmoet.

Niet bij diagnose wel bij vervolggesprek. Mis dan ook de visuele 1
inspectie van neus en non-verbale communicatie. Grotere kans op
incorrecte diagnose.

niet goed te beoordelen indien de bijholte ontsteking weer opspeelt | 1
niet van toepassing heb preventief neusspray 1
Niet van toepassing. Ik heb geen CRS meer en ben onder 1
behandeling van een longspecialist

Nu geen neusklachten/behandeling meer. 1
Om goed in de holtes te kunnen kijken is het beter om in het 1
ziekenhuis te zijn.

Omdat de arts daadwerkelijk met een camera moet zien wat er op 1
dat moment afspeelt in de holten

Omdat er bij elke afspraak lichamelijk onderzoek nodig was 1
onder controle COPD 1
Onderzoek belangrijk 1
Onderzoek kan niet via beeldbellen 1
Onmogelijk 1




Onpersoonlijk, arts ziet patiént niet goed, ziekte is niet iets dat je 1
digitaal afhandeld

Persoonlijk contact blijft het prettigst.

persoonlijk contact met beide specialisten is van wezenlijk belang.

Persoonlijk is toch beter.....

RiR|Re

Poliepen kan de arts alleen ontdekken en controleren door zelf te
kijken.

Poliepen zijn pas vast te stellen door een specialist door in de holtes| 1
te kijken. Af en toe een digitaal contact zou wel mogelijk zijn, mis er
ook geregeld fysiek contact is

(A=Y

Ten eerste moet je serieus genomen worden met deze klachten en
dat je een door moet lopen met enorme pijn.

Vaak wordt er in mijn neus/ keel gekeken. Dit kan niet online.

Via beeldbellen lastig te beoordelen

Want er moet fysiek telkens in neus e.d. Worden gekeken.

Weet niet waar naar toe

wil liever face to face gezien worden.

wil liever in persoon contact.

Ze kunnen dan niet in de neus kijken

zie een arts liever persoonlijk.
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Zien is weten
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24. Ziet u mogelijk verbeterpunten voor de zorg bij mensen met CRS en/of

neuspoliepen?

Antwoord Aantal keer % vraag % totaal
Ja, namelijk: 99 55% 49%
Nee, want: 81 45% 40%
Aantal keer beantwoord: 180 89%
Aantal keer overgeslagen: 22 11%

Ja, namelijk: Aantal keer

Als het mogelijk is zou ik zeer geholpen zijn met een permanente 1

verwijding van de toegang tot de voorhoofdsholtes voor ene betere
drainage. Maar die techniek is er (nog) niet.
Alternatieven bieden 1

Antibiotica voor de longen mijn man heeft ook een long hij sliktal 2 | 1
jaar aziotromicine 500 mg dat gaat geweldig goed

Betere afstemming tussen longarts en kno arts 1

Betere communicatie met longartsen, beter informeren welke 1
behandelingen er mogelijk zijn in plaats van gelijk maar opereren

Betere info bij de eerste zorgverlener zodat sneller actie kan worden | 1
ondernomen. Idem bij longarts die de klant kan wijzen op het
gecombineerd voorkomen ervan. Ik was in ieder niet op de hoogte.

betere informatie over de gevolgen van een chronische ontsteking
op latere leeftijd.

betere nazorg

Betere voorlichting

Betere voorlichting over omvang ziekte

Bij een diagnose chronisch zou ik het fijn vinden om eens per jaar
een telefonisch consult te mogen ontvangen

Bij klachten eerder op consult kunnen zou prettig zijn

Bij mij is door de jaren heen door mijn huisartsen gemist dat er een
samenhangend patroon in mijn klachten zat, ben bang dat door de

huidige fragmentering in de zorg dit er niet veel beter op zal worden
voor anderen.

[N
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Bij mij was er weinig bekend over mijn klachten in combinatie met 1
CRS. Ik heb zelf ontdekt dat ik sterker reageer bij allergie van met
name huisdieren en bij kaak klemmen. Hier is nooit aandacht voor
geweest

Communicatie met longarts

controle

Controle of de medicatie en/of operatie effectief is geweest
controleren op er misschien ook astma speelt, indien dit niet duidelijk
is

CRS is bij gedeeltelijk gevolg van allergie , dit werd pas laat 1
onderkend, ik heb lang lopen tobben met mijn klachten

dat longartsen en huisartsen de klachten serieus nemen en eerder | 1
doorverwijzen naar kno arts die er ervaring mee heeft. Mijn
zoektocht naar de oplossing heeft 10 jaar geduurd. Ook via 2
eerdere kno artsen.

PR R e




de oorzaken zoals allergie, kun je niet oplossen met een operatie. 1
Niet te snel een operatie adviseren.

De patiént en de klacht serieuzer nemen 1
Diagnose door huisarts te lang uitgebleven, lange tijd klachten na 1
heel veel.pijnstelling genomen

Door meer aandacht . 1
Duidelijke diagnose en behandelopties 1
Eerder doorsturen met klachten. Die zijn vaak niet te harden. 1
Eerdere diagnose door eerder doorsturen door de huisarts (zie mijn | 1
ervaringsverhaal hierboven)

Elke maand prednison en spray 1
Er moet meer aandacht zijn voor mensen met CRS op de werkvloer. | 1

Aangezien mensen niets aan je zien en denken dat dit gewoon een
allergie is, is er minder aandacht op je werk voor aanpassingen,
zoals extra schoonmaak, goede ventilatie etc.

Ervoor zorgen dat ze niet steeds terug komen en het vreselijke uit de
neus halen vd watten onder verdoving doen

Gebruik van nieuwe technieken/ medicijnen. Onderzoek naar
oorzaken........

Goede informatie over chronische ontstekingen

Helaas ben ik longpatiént en altijd verkouden en hoofdpijn. Zie
hiervoor. Ik mis hierin de samenwerking. Telkens bij elke arts weer
vertellen hoe het gaat.

Het belang van de juiste medicatie ook bij de huisartsen
verduidelijken zodat je bv. niet een minder goed werkende spray
krijgt maar neusdruppels

Hoop dat er naast opereren ook andere opties komen. Operatie
geeft geen garantie en de medicijnen en zout spoeling werken maar
mondjesmaat

Ik ben geopereerd 2.5 jaar geleden. Heeft me zeker geholpen maar
heb het gevoel dat de poliepen weer terugkomen. In die zin had ik
gehoopt voor een blijvende oplossing. De voor en nazorg van de
operatie is goed gegaan. Daarvoor geen verbeterpunten.

Ik denk dat veel klachten samengesteld zijn

Ik denk minder snijden in mijn geval.

(B

Ik heb al een aantal KNO artsen gehad omdat niet iedereen alle
behandelingen kan uitvoeren. Dit zorgt voor vertraging en nu met
corona nog eens voor extra vertraging waardoor ik meer dan 2 jaar
wordt behandeld en nog op de wachtlijst sta voor een operatie

Immunotherapie, aandringen op goed, meermaals per dag spoelen,
adviseren van hulpmiddelen bij het spoelen

in ieder geval dieper ingaan op het probleem. Bij mij was het al heel
snel: dan is het chronisch en is er weinig aan te doen. DE arts
suggereerde nog een bijholtespoeling maar zag er weinig in.
Meestal komt het terug

Ja het gaat veel beter dan vroeger

ja, vermoeden dat het de start is om COPD te krijgen

medicatie (inhalatie via de neus) ook in poedervorm

Meer aandacht en meer opties. Onderzoek naar oorzaak.
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meer aandacht voor bijwerkingen medicatie

Meer aandacht voor bijwerkingen zoals bloedneuzen

Meer aandacht voor cd?s

Meer aandacht voor hoofdpijnklachten en aangezichtspijn. Door de
hoeveelheid van klachten deze graag combineren in 1 afspraak. Nu
laat ik dingen zitten en ga niet naar de arts.

RiR|Re

meer alert zijn op bijwerkingen van medicijnen

meer info, over behandeling en consequenties van de aandoening

meer informatie erover.

Meer informatie over ontstaan ervan

Meer informatie wat mogelijk is.

meer onderzoek naar behandeling.

Meer op allergieén testen en keelamandelen verwijderen blijkt
overwegen waard

[N ) =N R FIEN I Y

Meer overleg tussen artsen onderling en beter naar de patiént
luisteren, zal een betere behandeling geven. Nu teveel bezig met
eigen vakgebied, ipv totaal beeld te beoordelen.

Meerdere behandelopties sneller bespreken. Mijn kno arts weigerde
neus/ keel kweken . Het zou niets toevoegen aan de behandeling
later werd dit gedaan waardoor er een gerichte behandeling kon
plaats vinden. Eenduidig protocol lijkt gewenst

Mijn ervaring met huisartsen is dat zij niet doorverwijzen , maar 1
slechts antibiotica voorschrijven .

Mijn longarts bleef me verwezen voor CRS naar de KNO arts,maar | 1
iedere keer kom ik daar te laat om er iets anders aan te doen,dan
antibiotica te starten. Ik vraag me ook af wat nu precies de

uitlokkende factor is. Maagzuur? Vuile lucht? Ondanks behandeling
misschien toch een digitaal spreekuur, om te laten weten hoe het 1
gaat. Nu wordt je eigenlijk aan je lot overgelaten. hier heb je
neusdruppels , deze blijf je je hele leven gebruiken

Na 3 maanden zware klachten direct een (mri of ct) scan makenen | 1
niet nog meer medicijnen proberen.

Na start behandeling controle afspraak 1
Nagaan of mestcelactivatie een rol kan spelen en 1
mestcelstabiliserende medicatie proberen

Namelijk kijken naar alternatieven. Uiteindelijk ben ik ayurvedische | 1
neusdruppels gaan gebruiken met een veel beter resultaat en geen
schade aan binnenkant neus en maagpijn.

Neem een biopt om te onderzoeken of de patiént aan sarcoidose 1
lijdt

Niet te snel zeggen dat er niets aan te doen is... 1
Niet zo lang wachten voordat ze stappen ondernemen. 1
Niet zo snel een kaakspoeling.als het allergie is 1
Nieuwe medicatie? Verpleegkundig consult, spoelingen , medicatie, | 1
oorzaak enz. Desnoods een goede folder maar kno en ha hebben
geen tijd, dus geen goede info, dus internet... liever een op de

persoon toegesneden advies

nieuwe toepassingen met bacteriofagen 1

Nulmeting zoals luchtpassage per neusgat.groei locaties en wat voor
soort poliep duidelijkere voorlichting over gebruik huis/tuin
middeltjes.Zoutspoelen of sprayen e.d




Regelmatig controleren

rinitis 1
Samenwerking long- en kno arts, staat niet op zichzelf, maar kan 1
belangrijke verbinding zijn
sneller doorsturen naar een KNO arts 1
Snellere / betere diagnose! Ik ben door (nieuwe) huisarts naar huis | 1
weggestuurd omdat er niets ernstigs aan de hand zou zijn, ondanks
dagelijks opstaan met hoofdpijn, terwijl ik niet drink, rook, etc. Direct
andere arts gevraagd én gekregen!
Snellere afspraakmogelijkheid bij toename klachten. 1
Snellere behandeling 1
Snellere link leggen tussen long en kno problematiek. Preventief kno| 1
consult bij uncontrolled astma
Stamcel therapy, slijmvlies transplantatie,llit low level laser therapy, | 1
de juiste vitamines
terugkoppelmomenten of bijvoorbeeld de behandeling wel voldoet 1
Tijdig verwijzing naar specialist door huisarts. Terughoudendheid 1
heeft mij jaren goede behandeling gekost en mogelijk ook
verergering astma, chronische vermoeidheid door jarenlang
rondlopen met een ontsteking in mijn lijf. Studie, werk, levensgeluk.
Uitleg verloop 1
uitzoeken wat de oorzaak is. 1
Vaak is in mijn geval bronchitis samen met bijholteontsteking, 1
waarbij het laatste moeizaam geneest. Mijn longarts is hier wel alert
op.
Vaker controle 1
Vaker controle als er ook sprake is van astma. Om excacerbaties te | 1
voorkomen
Veel beter informatie over genezing resp. symptoombestrijding 1
Veel meer info te beginnen bij huisarts 1
verder zoeken naar oorzaken en verder kijken dan alleen probleem | 1
gebied
Verlichting 1
volgens mij weten ze bij KNO heel weinig over behandelen, naar 1
mijn indruk is het de diagnose en zoek het maar uit met je eigen
specialist
Voor een neuspoliep zijn verschillende behandelingen, ik kreeg er 1
destijds maar 2 te horen, het zou fijn zijn als alle behandelingen
goed en duidelijk worden doorgesproken.
Vooral beter luisteren naar wat de patient verteld en aandacht 1
hebben voor ervaren problemen met behandelingen en samen
oplossingen bedenken en beter overleg tussen KNO en
Longafdeling.
X 1
zeer regelmatig op consult bij longarts en bij KNO-arts 1
Zoutkamer gebruik doet wonderen voor neusholtes en longen. Wordt| 1
tijd dat dit vergoed wordt bij ziektekosten!

| Nee, want: Aantal keer




1 keer per jaar controle gaat goed 1
? 2
alles is redelijk tot goed onder controle 1
behandeling is optimaal 1
ben niet deskundig op dat gebied 1
Ben nog onder behandeling. 1
Bij mij was de oorzaak EGPA. Komt te weinig voor om er algemeen | 1
beleid van te maken

ca 1l 1/2 jaar volg ik de richtlijnen van de KNO arts en gelukkig gaat | 1
het met de chronische ontstekingen redelijk

De behandeling heeft mij prima geholpen. 1
De behandeling is goed 1
Denk dat er geen andere behandelmethodes zijn dan de huidige 1
Er is weinig anders mogelijk 1
er wordt telkens toch gezegd, dat je moet leren even met copd, 1
allergische reacties en neusbijholte- ontstekingen.

Geen contact met KNO arts 1
Geen ervaring mee 1
Geen idee 2
Geen zicht op 1
Het probleem is chronisch 1
ik ben altijd goed geholpen en nooit klachten gehad. 1
Ik ben goed geholpen en is wel al lang geleden. 1
Ik ben niet medisch geschoold en ken de mogelijkheden niet 1
ik ben nu tevreden met de wijze hoe de kno arts omgaat met de 1
problematiek

ik ben tevreden met mijn behandeling. Ik had achteraf sneller 1
verwezen willen worden door de longarts. Mijn allergieén namen
steeds blijvend erg toe na de antibiotica kuren die hij me gaf (klacid

en moxifloxacine).

Ik heb een prima behandeling en zorg gehad 1
Ik heb geen idee 1
Ik kan individuele behoeften van anderen niet bepalen laat staan 1
aangevem.

ik mag altijd contact opnemen als er iets opspeelt. 1
Ik weet het niet. 1
Ik weet niet of ik helemaal op mij van toepassing is 1
Ik weet niet wat 1
Ik werd doorverwezen door mijn longarts naar de KNO 1
Ik zou het niet weten. 1
Ik zou niet weten hoe je anders in contact kan komen met de 1
specialist

Is afhankelijk van comorbiteit en ik heb COPD 3 D 1
komt na verloop van tijd terug 1
Lijkt me goed zoals het nu gaat 1
mijn ervaringen zijn van tamelijk lang geleden. ondanks de 1

uiteindelijk effectieve behandelingen (operaties) en een empathische
KNO arts krijg ik nog steeds een akelig gevoel als ik eraan
terugdenk. als ik eraan denk.




Mijn probleem, duurt al 3 jaar

n.v.t.

Nee ik neem mij eigen v.b.

Nvt
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omdat ik sinds de behandeling en de daarbij behorende nazorg
zowat klachtenvrij ben

=

Vervolg ja. Na operatie geen klachten meer. daarna oom
Behandelde voor astma

=

Want deze medicatie werkt voldoende, en kan immers langdurig
gebruikt worden.

want het gaat prima nu met avamys

Was daar zeer tevreden over

weet ik niet

Weet ik niet

Weet ik niet.

Weet niet

weet niet

Zal zeker ook aan specialist liggen, ik had echt een hele goede
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zorg is goedben heel tevreden over kno
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25. Heeft u andere opmerkingen over de zorg bij mensen met CRS en/of

poliepen of over deze vragenlijst?

Antwoord

Aantal keer

% vraag

% totaal

Nee

2

3%

1%

Informatie hierover verstrekken

1

2%

0%

Zo snel mogelijk interdisciplinair aanpakken.
Longarts heeft ook te lang gewacht met
doorverwijzing.

1

2%

0%

Ik vind dat de KNO arts makkelijk zegt na controle
het is goed u kunt gaan. Daarna moet de longarts
maar weer bepalen of het nodig is om naar de
KNO arts verwezen te worden.

2%

0%

Het is een nog niet onderzocht item lijkt mij.

2%

0%

Patiénten die vaak ontsteking aan bijholtes
hebben - voordat CRS wordt gediagnosticeerd -
gelijk ook controleren op aanwezigheid van
neuspoliepen. Met het dan ook gelijk behandelen
ervan kan een operatie (duur en uiterst riskant)
wellicht worden vermeden.

2%

0%

Nee.

2%

0%

Gebruik nu al heel veel jaar flixonase tegen neus
poliepen maar zou graag van andere opties horen.
Ben al eens geopereerd aan de poliepen, dit was
geen pretje. Zijn er nog meer opties en wat is de
oorzaak?

2%

0%

KNO -en longartsen verwijzen te weinig door naar
infectiologen . Samenwerking tussen deze 3
specialisten zou een enorme verbetering zijn.

2%

0%

Ik ben 45 jaar zorgmijder geweest. Op 12-jarige
leeftijd een traumatisch ingreep bij mijn neusholte
gehad. Tussentijds éénmaal behandeld door
KNO-arts ivm een neusbreuk. Na het rechtzetten
van de neus vertelde de KNO-arts over
misstanden in mijn neus en dat daar bij de
eerstvolgende controle aandacht aan zou worden
besteed. Ik ben nooit teruggegaan. Weet ook niet
wat de misstanden waren, maar ik vermoed
poliepen. Heb 45 jaar niet door de neus geademd.
Na 4 operaties zijn de poliepen al een tijd weg.
Mijn bijholtes zijn en blijven ontstoken.

2%

0%

Ik kreeg een hoge dosis medicijn met
corticosteroiden. Daar reageerde ik slecht op :
depressief, gewichtstoename en lusteloos. Toch
moest ik van praktijkassistente deze blijven nemen
. Ik stopte en kreeg via KNO arts Dymista wat ik
alleen gebruik als het nodig is. Nu gaat het veel
beter met mij.

2%

0%

Ik denk dat er verband is met longfibrose want als
ik mijn neus goed spoel en gorgel dan heb ik
duidelijk verlichting met hoesten en benauwd
zijn,door gorgelen krijg ik de ademhaling onder

controle.

2%

0%




Ik heb nog nooit van iemand gehoord dat iemand
van zijn klachten af is na operatieve ingrepen
spoelingen ed. Ik heb wel gemerkt dat voeding en
voldoende drinken verschil kan maken

2%

0%

Ik gebruik fluticason en zoutwateroplossingen nu
bijna 4 jaar. Ten opzichte van de beginsituatie is er|
volgens mij nauwelijks verbetering opgetreden. De
resistente bacterie blijft aanwezig. Hoewel er al
veel bekend is over het werken met bacteriofagen
(zowel in binnen- als buitenland) is in Nederland
het nog niet toegestaan om (al is het op
experimentele basis) deze optie toe te passen. Ik
zou graag zien dat er meer mogelijkheden
beschikbaar komen.

2%

0%

Neem ze serieus en zeg niet dat het tussen de
oren zit.

2%

0%

Ik kreeg van een KNO arts in twee minuten te
horen dat er behalve medicijnen, geen
behandeling mogelijk was. Daarvoor liet zij mij een
uur wachten omdat ze met collega's ging
vergaderen. Ik zat er al de hele morgen voor
allerlei onderzoeken die uitliepen omdat de artsen
zich niet aan de tijd hielden.

2%

0%

Pufjes of allergiemedicijnen die helpen worden
plotseling niet meer verkregen en uit de handel
genomen Dat wordt dan weer een hele zoektocht

2%

0%

Kijk eens verder dan de neus lang is,dat had bij
mij veel kunnen voorkomen!

2%

0%

neen

2%

0%

Wat zijn uitlokkende factoren voor CRS.
Maagzuur? Vuile lucht? Ondanks operatie,
verruiming van de holtes, blijft dit een probleem.
En het is vaak ook de oorzaak van een astma-
exacerbatie.

2%

0%

Aantal keer beantwoord:

58

29%

Aantal keer overgeslagen:

144

71%




