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AYA-anamnesetool - Nationaal AYA Jong en Kanker Zorgnetwerk (ayazorgnetwerk.nl)



https://ayazorgnetwerk.nl/anamnese-tool/
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Het belang van onderzoek

« AYA's zijn anders dan oudere patienten

« Minder werkervaring/ CV building
« Minder financiéle buffer
* Pensioen vs. start carierre

e Studie/ werk

 Essentieel onderdeel van ‘gezonde overleving’
Terug naar het normale leven

Identiteit

Rol in de maatschappij

Inkomen/ financiéle onathankelijkheid

* Inzicht krijgen in de gevolgen voor AYA's op het

gebied van studie, werk en financién
« Impact voorkomen/minimaliseren met de juiste zorg
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Onderzoek

i Centraal Bureau SURVAYA S'l’Udle

——J voor de Statistiek

> Behoefte aan

e NKR 18 ' leeftijdsspecifieke zorg

Nederlandse Kankerregis tr t|r~
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Korte en lange termijn impact van kankerdiagnose op
werk en financiéele vitkomsten van AYA's

=5  Nederlandse populatie
—

Centraal Bureau : ,
——| voor de Statistiek D'OQF‘OS@IOOr 2013
* 5jaar follow-up

; ) Koppeling CBS en NKR

Controlepopulatie

« Matching: leetftijd en geslacht

- 1:4

Realworld data

« NKR: klinische data

« (CBS: sociodemografische, werk en financiéle data

« Case-control registratie studie
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Korte en lange termijn impact van kankerdiagnose op
werk en financiele vitkomsten van AYA's

EPE * Werk en financiéle uitkomsten van AYA's
—— (entraal Bureau « Baseline
—— voor de Statistiek « Korte termijn (1 jaar na diagnose)

' '  Lange termijn (5 jaar na diagnose)

)

« Vergelijken met een controle populatie
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Centraal Bureau

Resultaten - Sociodemografisch = voor de tatisiek
A& [NKR 30

Nederlandse Kankerregistratie

o AYAs = 2527 mensen
e Controles = 10108 mensen

o

¢

® Mannen ® Vrouwen

® Partner = Geen partner
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Centraal Bureau

Resultaten - Klinisch = voor de st
2 NKR 50

jaar
Nederlandse Kankerregistratie

Tumor typen
0,4
\“

13,4

Stadium

= Bot, gewrichten en weke delen

= Centraal zenuwstelsel

Maag-darm stelsel

m Endocriene klieren 4'
= Vrouwelijke geslachtsorganen
= Hematologische maligniteiten

m Hoofd-hals

= Mannelijke geslachtsorganen I

= Luchtwegen

= Urinewegen

= QOverige/ niet-gespecificeerde tumoren

[=]=0 =i =1v = Missing
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Centraal Bureau

Resun'aten - K'iniSCh voordeStatisti'ek
& NKR 30

Nederlandse Kankerregistratie

« 97.3% behandeld

Behandelingen

60
50
40

30

Percentage

20

10

Operatie (orgaan) Operatie (lokaal) Chemotherapie Radiotherapie Hormoontherapie

Behandelingen

10
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Centraal Bureau

Resun'aten - wefk'OOS voor de Statistiek

-
Percentage AYAs en controles zonder werk, per jaar Nederlandse Kankerregistratie
* = statistisch significant verschillend N
>l< *
25 *
* >k
20
& 15
©
=
S
5 10
5
0
Baseline 1 jaar na diagnose 5 jaar na diagnose

1 H AYA ® Controle
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Centraal Bureau

Resultaten - Uitkering ﬁr'd‘e;;ﬂsﬂek'
)

Nederlandse K1nkerr¢g|btr1t|e

Percentage AYAs en controles die een ziekte-/ arbeidsongeschiktheidsuitkering ontvangen
* = statistisch significant verschillend

Ziekte-/arbeidsongeschiktheidsuitkering ontvangen

12 >k
>k

10

(o]

Perccentage
[e)]

N

0 . . .

Baseline 1 jaar na diagnose 5 jaar na diagnose

B AYA M Controle

12
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Centraal Bureau

voor de Statistiek

NKR 30

Nederlandse Kankerregistratie

Resultaten - Persoonsniveau

« Geen verschil persoonlijk/huishoudelijk bruto inkomen tussen AYA's en controles

Percentage AYAs en controles die economisch afhankelijk zijn
* = statistisch significant verschillend

Economische afhankelijkheid

*

Baseline 1 jaar na diagnose 5 jaar na diagnose

Percentage
= [ N N w w N
o (6] o w o (§,] o

(€]

o

13 B AYA M Controle
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Centraal Bureau

Resultaten — Huishoudelijk niveau = voordestatstes
& NKR 30

Nederlandse Kankerregistratie

Percentage AYAs en controles dat op huishoudniveau uitkeringsafhankelijk is
* = statistisch significant verschillend

Uitkeringsafhankelijkheid op huishoudniveau

S
I |

Baseline 1 jaar na diagnose 5 jaar na diagnose

Percentage
= [EEN N N w w N
(6] o w o w o (6] o

o

B AYA M Controle
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5 Centraal Bureau
k E voor de Statistiek
3 NKR 50

Nederlandse Kankerregis tI t|:~

Korte termijn Lange termijn

Diagnose aan centraal Diagnose aan centraal zenuwstelsel;
‘ zenuwstelsel; Koppel met chemotherapie behandeling; 2e generatie
kinderen; 2e generatie allochtoon allochtoon

Resultaten - factoren geassocieerd met wer

Hogere leetftijd; opleiding Opleiding (bovenbouw havo/vwo, mbo-2, -
(bovenbouw havo/vwo, mbo-2, - 3 en -4) en (hbo en universitair); partner
t 3 en -4) en (hbo en universitair) status; AYA die thuiswoont; samenwonen

met partner (en kinderen);
referentiepersoon in huishouden

15
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Onderzoek

i Centraal Bureau SURVAYA S'l’Udle

——J voor de Statistiek

&

> Behoefte aan

NKR 18 ' leeftijdsspecifieke zorg

Nederlandse Kankerregis tr t|r~
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SURVAYA studie

« Eenmalige vragenlijst studie
* Diverse vitkomsten (kwaliteit van leven, zorggebruik, medische

uitkomsten etc)
 5-20 jaar na diagnose (voor huidige AYA-zorg)
* 4010 AYAs

. Zou u behoefte hebben gehad aan leeftydsspecifieke (AYA) zorg rondom uw ziekte kanker?

11
[} Nee
O

Ja, vul hieronder eventueel een toelichting m.

] Ik weet het niet

17
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SURVAYA studie
¢ 3989 AYA overlevers

= U ~

® Mannen = Vrouwen ) 32 iOClr Ten T”de van diognose 3 ® Partner ® Geen partner
12 jaar tussen diagnose en vragenlijst

18
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SURVAYA studie

Tumor typen = Hoofd-hals
= Colorectaal

0.8 0,8 = Maag-darm stelsel, overig

Stadium
Luchtwegen

= Melanoom

m Vrouwelijke geslachtsorganen
m Mannelijke geslachtsorganen
m Urinewegen

m Schildklier

m Centraal zenuwstelsel

m Bot, gewrichten en weke delen

= Kiemceltumoren
= Lymfoide hematologische maligniteiten I

/ = Myeloide hematologische maligniteiten m. Il Il =IV ®Missing
1,2/ 02

Overige

«

19
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Behoefte aan AYA-zorg

33.5% expressed a need for .
Oge_specrﬁc care (4" .20/0 I Benefits and compensatlonsl

Complementary care

expressed no need and 25.3% I peatry lf o7

Educationl 2,1

did not know whether they have Emotions 241

Family and children 15,6

hadaneed e I —
22,6

Friends*
lliness and treatment** 29,7

3,3

Topics

Intimacy and sexuality
Late effects 1,3
Mortgages and insurances 3,6
Nutrition 1,5
Palliative care 0,0
Spirituality I 0,2
Sport and movement 3,7
Work and reintegrationl 10,5

Care not tailored to their age 13,8

Overarching care and life*** 27,7
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“Mijn leeftijdsgenoten hadden geen idee. Ik zat vaak bij
oudere lotgenoten, die hoge zw/ww uitkeringen kregen.
Ik niet: ik kreeg minimum. Heb even op of onder
minimum geleefd. < 33 word je gecompenseerd op

“de artsen hebben enkel oog voor de lichamelijke minimumloon. Kan geen hypotheek krijgen, afgewezen
klachten. Ik had graag meer aandacht gehad voor de bij landen voor adoptie, geen begrip bij UWV:
situatie waarin ik zat, namelijk een studententijd, vermoeidheid bestaat niet”

opleiding die veel tijd en energie kostte. [...|"

“ik studeerde ten tijde van mijn behandeling
en regels omtrent studie waren voor mij
onbekend”

“[...1 Qua werk als je dus nog geen vast
contract had en |e niet meer het werk kan
doen wat je deed. En je tussen het wal en het
schip valt qua voorzieningen. Hoe kun je je dan
lezelf weer opnieuw starten? Wie kan je daar
bij helpen. En dat is dan alleen nog maa

‘Na mijn Te diagnose ben ik niet meer welkom op de
arbeidsmarkt, ik ben een 2e keer ziek geworden, ik
vrees dat ik nu voorgoed in de bijstand ben beland. Er
zijn weinig organisaties die bemiddelen voor mensen
die ziek zijn geweest.”

21
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Impact reikt ver

“[...IDoor moeheid had ik moeite om hele dagen voor de klas te staan (docent geschiedenis). Ik
heb ontslag genomen en ben ander werk gaan doen. Uiteindelijk heb ik me om laten
omscholen en ben ik zelfstandig ondernemer geworden. Dit gaf me meer ruimte om mijn eigen
tijd in te delen. Tegelijkertijd heeft dit me ook kwetsbaarder gemaakt en meer financieel
afhankelijk van mijn echtgenoot. Daarnaast kregen we door de kanker ook problemen met het
afsluiten van een nieuwe hypotheek. Ook daarin ben ik nu afhankelijk (helaas) van mijn
echtgenoot. Het zou goed zijn als over dit soort dingen in een vroeg stadium informatie wordt

gegeven, zodat je in ieder geval na kunt denken over consequenties van e.e.a..”

“Kanker & werk: als ZZPer kon ik mij niet
verzekeren, daar schrok ik van”

“Ilk kwam er bijvoorbeeld achter dat ik geen hypotheek
af kon sluiten. Dat is best vervelend als je 28 bent”

“[...] Problemen ervaren op ieder denkbaar levensviak. Baan verloren, afgekeurd

geraakt, meerdere burn outs opgelopen, fysiek en mentaal mijzelf verloren, inkomen
verloren, schulden gekregen, woning bijna kwijtgeraakt, sociale contact
algemene zingeving leven verloren, onvruchtbaar geraakt” -

22



Nieuw onderzoek
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COMPRAYA studie

« Prospectief cohort onderzoek (follow-up 10 jaar)

Studie en transitie naar werk

« Anke Boumans
« Gevolgen van kanker voor de AYA op het gebied van studie en transitie
naar werk, en het ontwikkelen van een ondersteuningsprogramma

SURVAYA vragenlijst studie

« Gevolgen van kanker voor de AYA op het gebied van werk en financién

AYA sec trial

 Sociaal-economische gevolgen van kanker diagnose/behandeling voor
AYA's in verschillende Europese landen
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Nieuw onderzoek

.\

 Studie en fransitie naar werk Wt
« Anke Boumans -
« Gevolgen van kanker voor de AYA op het gebied van studie en transitie
naar werk, en het ontwikkelen van een ondersteuningsprogramma

24
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En nu?!

« Bezoek www.kanker.nl
« AYA-specifieke pagina’s
« Bekijk & gebruik de AYA anamnese van het AYA Zorgnetwerk

« Lees onze wetenschappelijke publicaties
Link naar CBS-NKR artikel
« Sluit aan bij onze workshop vanmiddag!

Link naar SURVAYA artikel
Silvie Janssen

sh.janssen@nki.nl

in https://nl.linkedin.com/in/silviejanssen
¥ @Janssen_Silvie
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Workshop 1.3 en 2.3

Gevolgen van kanker voor de AYA op het gebied
van studie, werk en financién:

Praktische handvatten voor de prakti

26



