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AYA = Adolescents and Young Adults

In Belgié: 16-35 jaar

Wat is de impact van een kankerdiagnose op AYA-leeftijd?
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M3 Impact van kanker op de naasten

“Heb aandacht voor de
mensen rond mij: ouders,
partner, kinderen,
broers/zussen, ...”

VRIENDEN

EN
FAMILIE

“Ik heb dubbel verdriet.”

“Ik vind het vreselijk om mijn kind zo te zien.
Kon ik haar ziekte maar overnemen.”

AN
o _
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Ontwikkeling van jongere tot (jong)volwassene

Op weg naar volwassenheid, naar autonoom leven

= emotioneel, sociaal en financieel onafhankelijk van ouders en andere autoriteitsfiguren

Ziek worden & behandeling:
* impact op het behalen van de normale ontwikkelingsmijlpalen
* ontwikkelingstaken komen onder druk > specifieke noden

* context, omgeving

- nood aan leeftijdsspecifieke zorg
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I3 Ontwikkelingstaken: 16-18j

Psychologisch

Identiteitsontwikkeling

‘Normaal’ willen zijn, zoals de anderen

Seksuele exploratie

Lichaamsbeeld/uiterlijk

Vrienden/leeftijdsgenoten

Begin van emotionele en sociale onafhankelijkheid

Risico’s opzoeken

THE
AVERAGE

TEENAGE
BRAN

Uitdagingen bij kanker

Onafhankelijkheid afgeremd
Ontwikkeling afgeremd: school
Contact leeftijdsgenoten
Uiterlijk verandert

Seksuele exploratie on hold
Geen risico’s, geen uitdagingen

Levensstijl aanpassen
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ANV Ontwikkelingstaken: 18j-25j

Psychologisch

. Keuzes maken op vlak van relaties,

sociale normen, geloof

. Beslissingen over opleiding, werk

. Seksuele relaties

. Start financiéle onafhankelijkheid, woonst

*  Vrienden blijven belangrijk

. Losmaken tov ouders

TIRNERMEISIES MET KANKER
INDEFiILM:

Google
(CEFTECTEN CHENO ONTLASTING )

Uitdagingen bij kanker

Identiteit als patiént, zelfbeeld

Actieve naar passieve levensstijl
Seksuele identiteit

Onderbreking opleiding/zoektocht werk/
eerste job

Financiéle problemen

Relaties

Sociaal isolement

Opnieuw afhankelijk
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I3 Ontwikkelingstaken: 25-35j

Psychologisch

Volledig autonoom: financieel, woonst, ...
Verantwoordelijkheden

Partnerrelatie, intimiteit, seksuele relatie
Relatie met ouders

Start eigen gezin

Werk

Uitdagingen bij kanker

Vruchtbaarheidsproblemen

- Onderbreken professionele ambitie

- Verandering ouderrol tov kinderen

- Relatie: afhankelijkheid

- Gezin van herkomst: opnieuw afhankelijk
- Financieel: hypotheek, gezin

- Geisoleerd
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- Internationaal
- UK (Teenage Cancer Units, AYA training) — 13 tot 24j
- Australié (Youth Cancer Services) — 15 tot 24j
- Nederland (AYA Zorgnetwerk, AYA poli’s, AYA lounge) — 18 tot 39j
- Groeiende aandacht op congressen, Global AYA Congress

- Vlaanderen

- Kom op tegen Kanker:
- Blauwdruk voor leeftijdsspecifieke zorg (2018)
- Project UZ Gent
- AYA Movement
- AYA opleidingen (Cédric Hele instituut)
- Lotgenotenorganisaties: FLAYA, Jong en Kanker, Care4AYA
- AYA zorginitiatieven in verschillende ziekenhuizen (oa UZ Leuven, UZ Gent, Jessa,....)
- Minister Vandenbroucke: AYA conventie 2023 - 2028
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I3 AYA's in Belgié

AYA = Adolescents and Young Adults, 16-35 jaar, alle kankerdiagnoses

Jaarlijks ongeveer 1700 nieuwe AYA diagnoses in Belgi€, 3 a 5 % van alle nieuwe kankerdiagnoses

In Vlaanderen: bijna 1000 diagnoses per jaar, verspreid over meer dan 50 ziekenhuizen.

= UZ Leuven: ongeveer 180 nieuwe diagnoses per jaar
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Bron: Kankerregister 2020, verdeling Vlaanderen
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* Q@Gestartin 2017

* studiedag ‘Zorgsaam voor AYA's’
*  AYA roomservice

* AYA project sinds 2020

* externe fondsen (LKI, Estée Lauder, ...)

e Structuur:

- AYA stuurgroep: vertegenwoordiging artsen

- AYA werkgroep: overkoepelende werkgroep, verschillende disciplines
- AYA coordinator (Kleo Dubois - 0,4VTE)

- AYA ambassadeurs: verpleegkundig ambassadeurs op elke dienst

- AYA aanspreekpunten: psychosociaal zorgverleners als aanspreekpunt voor AYA's

- sinds 1/12/2023: AYA referentiecentrum dmv conventie
- 1/05/2024: start AYA team
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Op niveau van AYA’s:

. informeren over bestaande initiatieven en mogelijkheden binnen AYA zorg
. AYA intake, AYA-nieuwsbrief, website, sociale media, ...
. stimuleren, empoweren om op zoek te gaan naar antwoorden op hun vragen
. My Needz
. ondersteunen waar nodig
. AYA sleutelfiguren/contactpersonen, AYA reflex
. samenbrengen: lotgenotencontact stimuleren
. AYA café’s (ism Inloophuis Leuven), ontmoetingsmomenten, infosessies ( AYA en naasten)

Op niveau van organisatie van de zorg en zorgverleners:
*  AYAsignaleren aan de betrokken zorgverleners, AYA intake door psychosociaal zorgverleners
*  zorgverleners sensibiliseren en opleiden
* samenwerking stimuleren tussen verschillende disciplines
*  consultfunctie
* AYAMDO
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= AYA conventie (RIZIV, goedgekeurd op Verzekeringscomité dd. 13/11/2023)
= 6 AYA referentiecentra in Belgié
= Criteria:
- Erkenning ZP oncologie

Aantal AYA: over de periode van 2018 - 2020 als gemiddelde op jaarbasis > dan 50 nieuwe AYA diagnoses

Formele samenwerking tussen kinder- en volwassenoncologie/ -hematologie

Gemiddeld aantal gerapporteerde AYA's overheen de Belgische
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e Sarah Veef (E467) en Emily Motmans (E632/633)

e Karen Vandenabeele, klinisch kinderpsycholoog

e Eline Van Roey

e Annemarie Coolbrandt, verpleegkundig specialist (0,1 VTE)
e Kleo Dubois, klinisch orthopedagoog (0,4 VTE)

aya@uzleuven.be

Tel: 016/ 34 24 42
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AYA flyer op elke afdeling, via sleutelfiguren

website www.uzleuven.be/jong-en-kanker

Nieuwsbrief voor AYA’s

sociale media (Facebook en Instagram: jong en kanker UZ Leuven)

digitale tool binnen Mynexuzhealth: My Needz

Begeleiding in UZ Leuven

Heb je vragen over een bepaald thema 7
Er zijn verschillende hulpverleners in Uz
Leuven die voor jou en je naasten
Klaarstaan.

Ontspanning

Een aantal initiatieven en projecten
bieden jongeren en jongvolwassenen met
kanker de mogelijkheid om op vakantie te
gaan of e ontspannen.

AYA informeren en empoweren

Jong en kanker?

gevoelens
familie en vrienden
viterlijk | opleiding en werk

lotgenotencontact

tussen 16 en 35 jaar

sport en ontspanning | seksualiteit
vruchtbaarheid en kinderwens

Roomservice

De AYA roomservice is niet zomaar een
roomservice. We brengen je geen ontbilt
0p bed, maar wel een pak leuke spullen
om jouw verblf op een hospitalisatie-
afdeling een upgrade te geven

Sport en vrije tijd

Een goede [ichasmsconditie draagt bij
aan een sneller herstel,Is je conditie erg
verslechterd tidens en na de
behandeling? Dan duurt het ook langer
om te herstellen. Het is dus van belang
om tiidens en na de senie

Wist je dat AYA staat
i

Young Adults?

Volg ons op sociale media
@jong_en_kanker_aya_uzleuven
(3 @JongenkankerUzieuven

Ontdek onze website
www.uzleuven.be/aya.

Gevoelens

Kanker heeft een grote invloed op je leven.
Alles is anders. Dat kan je somber,
enzaam of boos maken, Veel mensen
met kanker hebben dit soort gevoelens,
We geven je enkele kenalen om erover te
preten

School, werk en opleiding

Als je Kanker krijgt, verdwint het
onderwerp ‘werk' of opleiding vaak naar
de achtergrond. Toch biift dit onderwerp,
gewild of ongewild, je aandacht vragen,
bijvoorbeeld omdat je niet meer of
beoerkter naar school kan of ken werken
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MY AYA samenbrengen

Welkewm
AYA CAFE a Ca

Voor jongeren &

* samenwerking met Inloophuis Leuven, maandelijks e i

O met kanker

’ Intoophuis Leuven
® VO 0 r e n d O O r AYA S Sc":,::‘": Koning Leopold I-straat 33 "T':"ﬂ:‘;
RELAXING 3000 Leuven | 016/ 19 07 07 ACTIVITIES

ELKE MAAND EEN AYA CAFE

* ontmoeting & uitwisseling

AYA café

* infosessies, crea, muziek ... ¥ i
Familiedag Programma najaar
Kankaramaing énmanderen Eoduerwsg |1 | [| e ST

U Z L E U V E N Praktisch

20 2
september] oktosber

. , Picknick Ontmoetingsdag Guess the player,

* AYA sessies: voor AYA’s en hun naasten I — .
uispark Leuven al 5 - Kessel-Lo inlocphuis

* Jongerenontmoetingsdag: lezingen, workshops, ... 12030 20 18 Loz f

* Familiedag voor AYA’s met jonge kinderen: speelboerderij o -

20 18 Graag de AYA
november| |december nieuwsbrief

LOTGENOTENORGANISATIES e | [T '

Inloophuis Inloophuis %
19u-21u /5|, 19u-21u (a1

* Jong en kanker (KOTK): facebookgroep, website, activiteiten (vakantieweek, ontmoetingsdagen, ...)
* FLAYA, inloophuizen, Care4AYA ... vorsons - (©) € snsensamer srn en

Bij vragen kan je terecht op onze e-mail: aya@uzleuven.be
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AYA INTAKE =
* AYA goodiebox, informeren

* noden bevragen (door psychosociaal zorgverlener)
* ondersteunen en doorverwijzen

* contactgegevens aanspreekpersoon

Maak de AYA-reflex

Zorg je voor jonge oncologische patiénten tussen 16 en 35 jaar?

Denk aan de Maa Betrek het
AYA-tools: L 0 zorgteam of
infoflyer en 5 het AYA-team
AYA-box bespri ] (dect 42442)

o

AYA REFLEX

Praktische zaken | Naasten ‘ Toekomst

* elke zorgverlener heeft de ‘reflex’ om aandacht te hebben voor de specifieke noden
van AYA's
* overzichtskaart met thema’s en voorbeeldvragen

Zingeving ‘,liwuglans_ Sport & beweging

idi elaties &
Uierik sksaio

=) | Behandeling &
‘ LIE‘?"”IM,_J neveneffecten  Lotgenoten
| Ontspanning |

Vruchtbaarheid )
& kinderwens
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Informeren over website, . .
Uitleg My Needz: toewijzen als

. . ®
soclale media, AYA / dagboek of via

e ;I(:/:rrr;service, adviesgroep (AYA aya@uzleuven.be

Thema’s bevragen (zie AYA
Wist je dat AYA staat

7K\ reflex — AYA kompas): op elk V Fertiliteit: bevragen, :
Y/ moment bespreekbaar doorverwijzing LUFC Jong en kanker?

dOONerWijzen indien nOdig tussen 16 en 35 jaar Young Adults?

gevoelens | lotgenotencontact Volg ons op sociale media
familie en vrienden @ @jong_en_kanker_aya_uzleuven
viterlijk | opleiding en werk {3 @JongenkankerUzLeuven
sport en ontspanning | seksualiteit

vruchtbaarheid en kinderwens

Ontdek onze website [0 E

Contactgegevens wwwzeovenverage. [
= aanspreekpersoon: voor vragen

Ontdek ook de achterkant 9

doorheen het traject
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SENSIBILISEREN ZORGVERLENERS

* AYA nieuwsbrief: informeren over project en externe initiatieven
* aandacht voor AYA’s op elke dienst/afdeling (dankzij AYA ambassadeurs):
*  AYA flyer en affiche
e AYA reflex: tips om in gesprek te gaan
*  AYA roomservice (op 8 opname-afdelingen + kinderoncologie), AYA goodiebox (ambulante afdelingen)

OPLEIDEN

* AYA lunchsessies: vijf keer per jaar, multidisciplinair, over verschillende thema’s

* AYA lerend netwerk: vier keer per jaar, multidisciplinair, casusbespreking, inspiratie en uitwisseling
* AYA seminarie: jaarlijks, ziekenhuisbreed

* E-learnings: zelf ontwikkeld + module van het Cédric Hele instituut

* Lezingen: intern en extern
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Gevoelens

Hoe voel je je vandaag? Wil je erover praten?

Maak de AYA-reflex

. : : : Ben je nog aan het werk of volg je een
Zorg je voor jonge oncologische patiénten tussen 16 en 35 jaar?

Oplelding & werk opleiding? Hoe loopt dat?
Denk aan de Maak Betrek het
AYA-tools: onderstaande zorgteam of
infoflyer en AYA-thema's het AYA-team
AYA-box bespreekbaar (dect 42442)

Hoe ga je om met veranderingen in je

Uiterlijk viterlijk?

V) v

[ \\,

Praktische zaken Naasten ‘ Toekomst

Gevoelens Sport & beweging

Zingeving

i Opleiding & werk Relaties &
Uiterlijk seksualiteit

' ™\ 5
. Behandeling &
L‘%evensstu lJ neveneffecten Lotgenoten
/

Ontspanning [ Vruchtbaarheid |
& kinderwens

Mooyl
N
N

Vruchtbaarheid &
kinderwens

Seksvaliteit &
relaties

Naasten

Lotgenoten

Praktische zaken

Behandeling &
neveneffecten

Beweging

Heb je al kunnen praten over een eventuele
kinderwens?

Sommige mensen merken dat hun
behandeling een impact heeft op hun relatie,
soms ook op seksueel viak. Herken je dat?

Hoe gaan de mensen rondom jou ermee om,
zoals je ouders en misschien een partner?
Kun je goed met hen praten?

Zou je graag met andere jonge patiénten in
contact komen?

Zijn er praktische of administratieve zaken
waar je nog vragen over hebt?

Heb je last van bepaalde effecten van de
behandeling?

Lukt het om regelmatig te bewegen of
te sporten? Is er iets wat jou zou kunnen
helpen?
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AYA domeinen

Praktische zaken Toekomst

, _ Gevoelens Sport & beweqing
Zingeving

it Opleiding & werk Relaties &
Uiterlijk seksualiteit

Behandeling &
neveneffecten Lotgenoten

Ontspanning Vruchtbaarheid
& kinderwens
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Topics waar nog te weinig over gesproken wordt:

TABOES DOORBREKEN
e vruchtbaarheid en kinderwens ALS HET LEKKER
« seksualiteit ONGEMAKKELIK
« financiéle gevolgen WORDT ZIT JE OP
« psychosociale noden na de behandeling DE GOEDE WEG

Locye

www.loesje.nl
loesje@loesje.

(Uit: Taboo Topics in Adolescent and Young Adult Oncology: Strategies for Managing Challenging but
Important Conversations Central to Adolescent and Young Adult Cancer Survivorship, 2020)
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Zorgverleners onderschatten nog vaak het belang van een gesprek rond kinderwens en VrU chtbaarheid
vruchtbaarheid.

& kinderwens

Onvruchtbaarheid wil niet zeggen dat er geen kinderwens meer

Bijkomende moeilijkheden:

- ‘taboe’ van onvruchtbaarheid

- te weinig kennis bij zorgverleners

- AYA zelf is er niet mee bezig (focus op genezen)

I Belangrijk thema voor kwaliteit van leven bij AYA’s

Aanbevelingen:

- AYA’s moeten geinformeerd worden over de impact van de behandeling op hun
vruchtbaarheid

- AYA’s moeten de kans krijgen om met een fertiliteitsspecialist te spreken, om alle opties te
kennen




v | UZ .
;’7 T4 AYA informeren

* Thema op onze website: https://www.uzleuven.be/nl/jong-en-kanker-aya/vruchtbaarheid-en-kinderwens

* Thema in My Needz (digitale tool)

* Brochures:
* Vruchtbaarheid bij mannen met kanker

* Behoud van vruchtbaarheid bij virouwen met kanker

*  Website LUFC:

* Waarvoor kunt u bij ons terecht?

Vruchtbaarheid en kinderwens

Omdat eicellen en zaadcellen erg
gevoelige cellen zijn, kunnen
chemotherapie en bestraling een directe
impact hebben op de vruchtbaarheid. Dit
effect kan tijdelijk of blijvend zijn.

https://www.uzleuven.be/nl/dagziekenhuis-9/vruchtbaarheid-en-kanker
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Factoren die werkhervatting beinvloeden specifiek bij Aya’s Opleiding & werk

cognitieve

rognose
Prog problemen

angst voor aard van het werkgever en
herval werk beleid

andere
aandoeningen

fysieke conditie leeftijd
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Positief effect op werkhervatting

Voorlichting en
begeleiding
werkhervatting

Fysieke
oefenprogramma’s

Positieve visie arts
en pte tav
werkhervatting

Start voorlichting
tijdens behandeling

Opleiding & werk

Multidisciplinaire
benadering

Contact houden met
werkvloer
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NOG EVEN SAMENVATTEN:

* Impact kankerdiagnose op AYA’s

* AYA’'s en zorgverleners sensibiliseren, informeren, ondersteunen en

samenbrengen

e Samen de “AYA-reflex” hebben en houden

Toekomst: nog meer en blijvend inzetten op leeftijdsspecifieke zorg
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Hartelijk dank voor uw interesse en aandacht
7 i 74
/ Q“'-:::-"‘ '/

- Q /
: 7

AYA@uzleuven.be

Eline.vanroey@uzleuven.be
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Spermapreservatie bij adolescente jongens:
https://www.uzleuven.be/nl/spermapreservatie-bewaren-van-zaadcellen-door-een-kankerdiagnose-
bij-adolescente-jongens

i

Cryopreservatie in het kort Cryopreservatie door middel Analyse van het spermastaal
van masturbatie ®

Wat is cryopreservatia? Wat wordt ar
‘Wat gebeurt er meat hat spermastaal?

ingevraren? Hoe komt men aan
zaadcellen of testiculair weefsel?

. D
Nieuw spermastaal na de Bewaring sperma &
kankerbehandeling @ Hos lang wordt het sparma bewaard? Wat
kan je doen als je ar gebruik van wil

\Waarom iz na de kankerbehandsling sen
nieuw spermastaal nuttig?

maken?
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* Muzlidocs
* [ntranet: AYA

||||||||||||||||||||
....................
....................

..................................
---------------------------------------
.......................................

* LKI-sessie fertiliteitspreservatie (artsen)
e Jaarlijks:

O Vragen over fertiliteit bij onco-patiéncen?
[0 Een patiént doorverwijzen?
[1 Op zoek naar informatie, procedures?

* lunchsessie: fertiliteit (dr. Antonio en dr. Lie Fong)
* bezoek LUFC

euvens
niversitair
ertiliteits-
entrum

wwwuzieuven be/feriliteitscentrum

+32 16343650

#  Voor viouwelijle pati€nter

- zie info-poster

Eespresh mogelijke optias inet sen
st van fist LUFC

Niet enkel preventief, ook opvolging.
né behandeling of bij vragen ven de
patint over vruchthaarheid

# WVoor mannelijke patignten:
Dpwolging via dienst andrologie
Semenstss! op laba in LUFC
Oreo-siots: voorbehouden consuits
woor wiagen ¥oor of ne preservatie

Afsprash vis secretarisst
endocrinologis (46934

, shizlle opvolging

MUZLIDOC - WEBpagina's - BROCHURES

*  Webpsging: Vruchtbasrheid en kanker bij mannen

i £ igngens

Bespreek de

kinderwens
CONTACT
Atspraak LUFC Vroege

fvrouwelijke pati€nten):
43624 ot 43650

doorverwijzing
is belangrijk

Af: k cryopreservatie:

raal
41307 of 43650




