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Wat is hemofilie?
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Wat mannen met hemofilie het liefste willen:

Normale Meedoen aan de Minder vaak
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Mannen met hemofilie worden tegenwoordig bijna net zo oud als andere Nederlandse
mannen...
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...al worden vooral mannen met ernstige hemofilie wat minder oud door eerdere
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L]
Mannen met hemofilie
nemen net zo goed deel
aan sociale activiteiten

O O O als mannen zonder
( ') | hemofilie.

<>
o " v
68’ 2 0 van de mannen met hemofilie heeft betaald werk .\on
Onder Nederlandse mannen zonder hemofilie is dat 7 3 2 % g
’ () K

f 15-24-jarigen volgen net
o zo vaak onderwijs als hun
'—) |eeftijdsgenoten zonder
o o o hemofilie. Wel verzuimen
o ze vaker van school.

225



Portfolio

Portfolio
Courses year hours
Several journal clubs, Capita Selecta and Friday lessons 2016-2020 56
Weon pre-conference course big data 2016 4
CS50: Introduction to Computer Science — Harvard University (MOOC) 2016 15
Machine learning for data science and analytics - Columbia EdX 2016 35
Epidemiology: An introduction (Rothman) - LUMC 2016 84
BROK (NFU) 2016 42
NVTH PhD course venous thrombosis 2016 28
Introduction to Quality of Life and other PROs - theory, measurement and applications 2016 8
(ISOQOL pre-conference course)
Qualitative research in health care - EpidM 2016 56
Focus groups - Evers Research and training, Rotterdam 2016 28
Writing scientific articles - LUMC/Sanquin/VU 2016 84
Data Management Plan crash course 2017 1
Basic methods and reasoning in biostatistics - LUMC 2017 42
NVTH PhD course Bleeding 2017 28
Clinical epidemiology (Schiermonnikoog) - LUMC 2017 56
Statistical aspects of clinical trials - LUMC 2017 28
Clinical epidemiology (Grobbee) - LUMC 2017 84
IRT and CAT using Concerto - University of Cambridge, UK 2018 28
NVTH PhD course arterial thrombosis 2018 28
Regression analysis - LUMC 2018 42
Young investigators workshop EAHAD 2018 4
Causalinference - Erasmus Summer School (Hernan) 2018 84
Survival analysis - LUMC 2018 42
Meta analysis - LUMC 2019 28
Effective communication for PhDs - Leiden University 2019 8
Supervising working groups - LUMC 2019 12
Advanced methods in epidemiology (Poelgeest) - LUMC 2019 56
Clinimetrics - EpidM 2020 84
BROK (registration renewal) 2020 4
Conference attendance and presentations Year hours
Weon (annual epidemiology conference), Wageningen, The Netherlands 2016 20
ECTH, The Hague, The Netherlands 2016 20
Poster presentation ISOQOL, Copenhagen, Denmark 2016 28
Nijmegen Multidisciplinary symposium Hemophilia 2017 8
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Portfolio

Poster presentation ISTH Conference, Berlin, Germany 2017 28
3-minute pitch and poster presentation, Bayer Hematology conference, Amsterdam, 2017 16
The Netherlands

Poster presentation EAHAD, Madrid, Spain 2018 28
Poster presentation WFH, Glasgow, UK 2018 28
Poster presentation ISTH conference, Melbourne, Australia 2019 28
Poster presentation ISOQOL, San Diego, USA 2019 28
Oral presentation PROMIS annual conference, San Diego, USA 2019 12
Poster presentation Weon, Nijmegen, The Netherlands 2022 28
Teaching and supervision Year hours
Academic and Scientific Training Year 1 (AWV1 - medicine) 2016 4
Academic and Scientific Training Year 2 (AWV2 - medicine) 2016 8
Academic and Scientific Training Year 1 (AWV1 - medicine) 2017 12
Academic and Scientific Training Year 2 (AWV2 - medicine) 2017 8
BSc. Student thesis supervision Bridget Baker (health sciences) 2017 24
BSc. Student thesis supervision Marjolein Wesselo (health sciences) 2017 24
Clinicalacademic research (KWO) - Honours Program medicine 2017 36
SPSS Computer practical Clinical Researchin Practice (2x) (CRIP - MSc. biomedical 2017 8
sciences)

Health promotion Year 3 (LGB3 - medicine) 2017 12
Academic and Scientific Training Year 1 (AWV1 - medicine) 2018 12
BSc. Student thesis supervision Naweed Shifai (medicine) 2018 6
Questionnaire analysis and design (Capita Selecta presentation) 2018 6
Academic and Scientific Training Year 1 (2x) (AWV1 - medicine) 2019 24
Working group Clinical Research in Practice (CRIP - MSc. biomedical sciences) 2019 4
Anintroduction to response shift and response shift bias (Capita Selecta presentation) 2019 6
Reviewer activities Year hours
Haemophilia 2018 3
Research and Practice in Thrombosis and Hemostasis 2018 3
Journal of Thrombosis and Haemostasis 2018 3
Dutch journal of medicine (NTVG) 2019 3
Awards Year

Nomination publication prize junior researcher Dutch Society for Epidemiology (VVE) 2022

Nomination Poster Award Dutch Society for Epidemiology (VVE) 2022
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Dankwoord

Dankwoord

Mijn naam staat weliswaar op dit proefschrift, maar dit resultaat was er nooit geweest
zonder de medewerking en steun van een heleboel mensen. Die wil ik hier graag bedanken.

Ten eerste ben ik veel dank verschuldigd aan iedereen met hemofilie die de tijd en
moeite nam mee te doen aan HiN-6. Degenen die ik daarnaast persoonlijk heb leren
kennen tijdens ALV's van de NVHP, het hemofilie-kampeerweekend en poli's hebben
mij bovendien een leerzame inkijk gegeven in hun leven met hemofilie, waarvoor ik erg
dankbaar ben. Bijzondere dank ook aan Cees Smit, het geweten en collectief geheugen
van de HiN-onderzoeken en altijd bereid vragen te beantwoorden.

Daarnaast wil ik alle codrdinatoren, researchverpleegkundigen en andere studiemede-
werkers van de deelnemende ziekenhuizen hartelijk bedanken voor hun enorme inzet.
Zonder jullie hadden we nooit zo’n mooi onderzoek kunnen opzetten.

Veel dank ook aan mijn promotieteam: prof. dr. F.R. Rosendaal, prof. dr.J.G. van der Bom
en dr. S.C Gouw. Beste Anske en Frits, bedankt dat ik mocht gaan promoveren op de
HiN. Beste Samantha, bedankt voor je gedrevenheid. Je legde de lat hoog, en dat heeft
een mooi proefschrift opgeleverd.

Shermarke, mijn partner in crime: we did it! Het was niet altijd makkelijk, maar het is
ons gelukt! Bovendien heb ik gaandeweg een hoop geleerd over de islam. Dank je wel.

Alle stuurgroepleden van HiN: bedankt dat ik met jullie mee mocht kijken tijdens poli’s, voor
het waardevolle commentaar op artikelen en voor jullie enthousiasme. Jullie zijn HiN-6.

Onderzoek kan niet zonder datamanager. Bedankt Karlijn en Liesbeth, voor de klus die
jullie hebben helpen klaren.

Shannon, Deb, Sandra, Linda, Claude, Marian and Rick, thank you for welcoming me to at
St Paul’sinVancouver. | had the privilege to meet many of your patients and to observe
the delivery of hemophilia care in my favourite city. It was a pleasure to work with you.

Marjan, wat begon met een cursus, mondde uit in twee studentenprojecten met bijbe-
horende publicatie. Bedankt voor alles wat ik van je heb mogen leren over kwalitatief
onderzoek. Bridget en Marjolein, ik had me geen betere studenten kunnen wensen om
te begeleiden.

231



Dankwoord

Collega-promovendi van de afdeling klinische epidemiologie en Sanquin: bedankt voor
de vele borrels, uitjes naar de Efteling of de Veluwe, Epi-ski, koffiepauzes en pizzalun-
ches; goed voor de soms broodnodige ontspanning en afleiding. Bijzondere dank aan
mijn kamergenoten Hugoling, Tim, Deeksha en Inge, die dikwijls de eersten waren om
successen en frustraties mee te delen.

Yvonne, Inge en Tamara, als jullie er niet waren, zou er van alles in de soep lopen. Bedankt
dat jullie altijd als praktische en gezellige vraagbaak wilden dienen.

Martijn, Anje, Richard, Puck, Edwin en Chelsea, bedankt voor de goede gesprekken aan
hetkampvuur. Jetteke en de angels, Marjolijn, Cathelijne, Jiska, Annemiek, Eva en Seppe,
Roos: dankzij jullie was ik ook regelmatig niet bezig met mijn proefschrift.

Beste oud-collega’s van de wetenschapsredactie van de Volkskrant: jullie leerden mij
schrijven over wetenschap. |k weet zeker dat jullie lessen de laatste loodjes van dit
proefschrift ten goede zijn gekomen.

(Oud-)collega’s van Bureau X en NTvG: fijn dat jullie me de ruimte gaven om in deeltijd
te werken, zodat ik daarnaast tijd had om aan dit proefschrift te werken. Bedankt voor
jullie interesse.

Jolande, Germen, Joop en Rita, bedankt dat ik af en toe bij jullie in het Drentse land tot
rust kon komen. De sauna, gezamenlijke wandelingen in het bos en spelletjes Ticket to
Ride hebben mij meer inspiratie, en vooral ook rust, opgeleverd dan jullie vermoeden.
Okki, dank je wel voor het prachtige ontwerp van de cover.

Ben en Marijke, bedankt dat jullie altijd wilden weten hoe het ging met mijn onderzoek.
Suzan, als ik een halve zin zeg, zeg jij de andere helft, en andersom. Wat ben ik blij dat je
vandaag naast me staat als paranimf. Vibeke, jouw praktische, maar zeker ook mentale
steun in de laatste fase van HiN-6 waren onmisbaar. Bedankt dat je me ook vandaag steunt.
Pap en mam, Lieke en Jean-Paul, Anja, wat fijn dat jullie altijd wilden luisteren naar mijn
verhalen, of het nu over p-waarden, stollingsfactoren of onderzoekslogistiek ging. Be-

dankt voor jullie oprechte nieuwsgierigheid en jullie vragen.

Lieve Tristan, wat beleven wij samen een hoop mooie avonturen. Zonder jou was ik nooit
gekomen waar ik nu ben. Niemand inspireert mij meer dan jij. Dank je wel.
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Curriculum Vitae

Curriculum Vitae

Erna werd geboren in Groningen op 10 oktober 1980. Na het Praedinius Gymnasium
studeerde ze milieugezondheidkunde (doctoraal oude stijl) aan de Universiteit Maas-
tricht (2000-2005). Voor haar doctoraalscriptie deed Erna in Barcelona onderzoek naar
het risico op lymfomen door blootstelling aan bestrijdingsmiddelen. Daarna volgde ze
een masteropleiding Linguistics aan de Universiteit Leiden (2006-2007). Erna werkte
achtereenvolgens drie jaar bij het RIVM en drie jaar in Vancouver (Canada) in beleids- en
onderzoeksfuncties op het gebied van volksgezondheid en gezonde leefomgeving. Na
terugkeer naar Nederland werkte ze ruim een jaar als medisch milieukundig adviseur
bij de GGD Rotterdam-Rijnmond. Eind 2015 begon ze met haar promotieonderzoek op
de afdeling klinische epidemiologie van het LUMC, waar ze onder leiding van Frits Ro-
sendaal, Anske van der Bom en Samantha Gouw en samen met collega-promovendus
Shermarke Hassan de zesde editie van het Hemofilie in Nederland-onderzoek opzette.
Ook verbleef Erna opnieuw 3 maanden in Vancouver voor één van de kwalitatieve studies
indit proefschrift. Erna volgde het opleidingstraject tot epidemioloog B en presenteerde
haar werk op internationale congressen. Na het vierjarige promotietraject bij het LUMC
liep Erna stage bij de wetenschapsredactie van de Volkskrant. Ook werkte ze in deeltijd
als onderzoeker bij de GGD Flevoland. Momenteel is Erna nieuwsredacteur bij het Ne-
derlands Tijdschrift voor Geneeskunde.
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