AAV-PROO©
Vasculitispatiénten en het meten van hun kwaliteit van leven.

Een grote groep medisch specialisten met vasculitisexpertise heeft een vragenlijst ontwikkeld
waarmee men op uniforme wijze de kwaliteit van leven van vasculitispatiénten kan meten..

Die lijst en het bijbehorende systeem om de antwoorden te interpreteren heet AAV-PRO®.

AAV staat voor ANCA Associated Vasculitis en de toevoeging PRO komt van Patiént Reported
Outcomes, waarnemingen dus zoals gerapporteerd door de patiént. De lijst bevat vragen ingedeeld
in 6 categorieén. Het is de bedoeling dat de vragenlijst elke 4 weken wordt ingevuld, waarbij dus
gevraagd wordt naar de ervaringen van de patiént in de afgelopen 4 weken. De methode is
uitgebreid getest en heeft in wetenschappelijk onderzoek haar waarde bewezen.

De lijst vraagt niet alleen naar waarnemingen met betrekking tot specifiek fysieke zaken als ogen,
oren, longen etc. maar ook naar psychologische aspecten zoals boosheid, verdriet en zorgen, en naar
sociale aspecten als werk, familie en relaties. Het conceptuele kader waarop AAV-PRO® is gebouwd
ziet eruit zoals weergegeven in de figuur hieronder.

Als antwoord op een vraag kan men steeds kiezen uit 5 mogelijkheden. Zo kan men op vragen als
“Had u de afgelopen 4 weken problemen met uw gewrichten (zoals pijn of zwelling)” antwoorden
met: niet, zeer licht, licht, matig of ernstig. Bij een vraag als “Had u de afgelopen 4 weken moeite met
traplopen?” kan men kiezen uit: geen moeite, enige moeite, matige moeite, zeer grote moeite of
“dit kon ik niet”. Bij een vraag als “Bent u de afgelopen 4 weken bang, bezorgd of gespannen
geweest?” wordt dat: nooit, zelden, soms, vaak, voortdurend.

AAV-PROC is niet zomaar een lijst waarmee je zelf aan de slag kunt en conclusies uit kunt trekken. Er
hoort echt een handleiding voor dokters bij als het gaat om de interpretatie van hetgeen is ingevuld.

Dat wil niet zeggen dat je er als patiént niks mee kan. Als je voor jezelf de lijst voorafgaand aan een
polibezoek invult heb je natuurlijk wel een mooi en gericht document om je persoonlijke situatie te
bespreken met je behandelaar.

De lijst is gemaakt in het Engels maar gelukkig heeft dr. Bram Rutgers van het UMC Groningen er een
project van gemaakt om de lijst te vertalen. Dat lijkt niet zo ingewikkeld maar het is een omslachtig
proces waarbij zowel Nederlandstalige als Engelstalige vertalers betrokken zijn. Samen met experts
dienen ze ervoor te zorgen dat ook na vertaling de vragen en antwoorden exact hetzelfde betekenen
als in het origineel. Als je dit soort gegevens wereldwijd op een verantwoorde wijze wilt vergelijken
moet je immers zeker weten dat elke patiént dezelfde vraag op dezelfde manier heeft begrepen en
op dezelfde gestructureerde manier heeft beantwoord. Dr. Rutgers heeft dat dus geregeld en wel
zodanig dat de opstellers van het document zich akkoord verklaard hebben met de inhoud ervan en
hem toestemming hebben gegeven de lijst in Nederland te gebruiken. Er is nu dus een Nederlandse
AAV-PROE lijst die inmiddels al in een paar ziekenhuizen is ingepast in hun eigen computersystemen.

Met AAV-PRO® krijgen de artsen dus een extra en nauwkeuriger instrument om te bepalen hoe het
gesteld is met de kwaliteit van leven van een vasculitispatiént. Door de vragen - en dus ook de
antwoorden - in te delen in groepen kan hij of zij ook middels een grafiek snel laten zien op welke
terreinen het met de patiént goed of minder goed gaat. En wat voor wetenschappelijk onderzoek
heel belangrijk is, we bouwen op die manier gegevens op die nationaal en internationaal met elkaar
vergeleken kunnen worden. Daardoor kan er nog gerichter worden gewerkt aan het verbeteren van
de kwaliteit van leven.



De Nederlandse versie van AAV-PRO®

6 categorieén - 29 vragen
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