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Introductie – I

• Lymfoplasmacytair lymfoom (LPL) in beenmerg, soms lymfeklieren en milt, >10% 

tumorcellen in het beenmerg

• IgM Paraproteinemie

• >90% MYD88 L265P mutatie



General; Fatigue, B-symptoms

Symptomen



Introductie – II

• WM – zeldzaam en ongeneeslijk

• Zeer diverse spectrum aan symptomen; van acuut tot 
langdurig asymptomatisch

• Behandelopties bevatten oa: 
– Chemoimmunotherapie (bijv R-benda of DRC)

– Proteasome remmers (Bortezomib)

– BTK remmers (Ibrutinib)



Introductie – III

• Geen voorkeur voor 1e lijns behandeling

• Weinig gerandomiseerde klinische trials

• Betrekken van patiënten bij klinische besluitvorming verbetert
mogelijk de therapietrouw

• Informatie over patient voorkeuren kan helpen bij inrichten
toekomstige klinische trials

• Patientvoorkeuren middels een Discrete Choice experiment



Een discrete choice experiment uitvoeren

1. Identificeren attributen en levels
• Literatuur review

• Expert/patiënt discussies

2. Experimenteel ontwerp
• 16 keuzekaarten

• Samenvoegen van attributes om 

onrealistische combinaties te vermijden

• D-efficiency van 0.88

3. Ontwikkelen vragenlijst
• 1e gedeelte: algemene vragen en 

klinische kenmerken

• 2e gedeelte: DCE

4. Data verzamelen

5. Data analyse

2 routes: 

• Anonieme online vragenlijst

• Poli patiënten

• Naasten van patiënten

• Panel mixed logit model

• Willingness to trade efficacy (WTTE) 



Attributes Levels
5 jaar progressive vrije overleving (PFS) • 50%

• 60%

• 65%

• 70%

Dosering en toediening

• Toedieningsfrequentie

• Wijze van toediening

• Locatie behandeling

• Vaste duur vs continu

• subcutaan en intraveneus vs oraal

• Ziekenhuis vs thuis

Bijwerkingen • 10% risico op boezemfibrilleren en verhoogd

bloedingsneiging

• 20% risico op misselijkheid/braken en ernstige

vermoeidheid

• 20% risico op neuropathie

Langetermijneffecten: riscio op secundaire

maligniteiten in de toekomst

• Toegenomen

• Niet toegenomen

Type middel • Chemoimmunotherapie

• Gerichte therapie







Patient eigenschappen

• 330 online en 17 papieren vragenlijsten

• 214 (65%) complete vragenlijsten

Patients die DCE 

hebben afgerond

(n=214)

Leeftijd, jaren (mediaan min-max) 67 (29-91)

Man, n (%) 35/65 (54%)

Tijd sinds diagnose (jaren, min-max) 6.9 (0.1-48)

Hoog opleidingsniveau, n (%) 115/209 (55%)

Ziekte status

Wait & see 66/211 (31%)

Remissie 83/211 (39%)

Progressie 20/211 (10%)

Onder behandeling 42/211 (20%)

Eerder behandeld ten tijde van invullen vragenlijst

Ja 122/212 (58%)

Nee 60/212 (28%)



Resultaten van de DCE



Willingness to trade efficacy (WTTE)



Voorkeuren van naasten van patiënten



Conclusie en discussie

• Patienten willen een behandeling met langere progressie vrije
overleving, laag risico op secundaire maligniteiten, geen neuropathie, 
van vaste duur die gerichte therapie bevat

– Momenteel niet beschikbaar voor WM

– Focus van toekomstige klinische trials in WM

• Resultaten van nut bij bespreking behandeling met patiënt

• Voorkeur voor een IV/SC middel vs oraal?

• Resultaten niet generaliseerbaar naar international WM patiënten



Vervolg

• Internationaal: Verenigd Koninkrijk, Verenigde Staten en Australië 

• via WhiMSICAL -> een door patiënt ingevulde registratie/database met 
demografische, klinische en uitkomstgegevens 

• Subsidie: internationale WM patiëntenorganisatie IWMF

• Arts-onderzoeker: Anne-marie Becking
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