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Overleving van kinderkanker steeds beter
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www.forschenheiltkrebs.e

e Germ cell tumours = Neuroblastoma and ganglioneuroblastoma
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Overleving van kinderkanker steeds beter

In Nederland > 12.000
overlevenden van
kinderkanker 40 %
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Centralisatie van kinderoncologische zorg en research
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Missie:
Overleving voor elk kind met kanker met optimale kwaliteit van leven
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Uitgangspunten van optimale LATER zorg

* Expertise op het gebied van lange termijn effecten na
kinderkanker

e Survivor central

* Poli ruimte ingericht op survival

e Gestandaardiseerde zorg, maar per survivor op maat aangepast

e Lange termijn bijwerkingen vroeg opgespoord

e Zorg coordinatie

* Continuiteit van zorg
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“Waste Transitie” momenten:

T1: 5jaar na diagnose: van patient naar survivor—(kinderLATER poli)

T2: 18-20 jaar: van LATER kinderspecialist naar LATER volwassenen specialist
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T1: 5jaar na diagnose: van patient naar

PERSOONLIJK ZORGPLAN

T2: 18-20 jaar: van LATER kinderspeciali
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Bijzondere momenten/periodes:

* Medisch: zwangerschap(swens)

* Neurocognitief: school beroepskeuze leeftijd
* Maatschappelijk: baan zoeken, verzekering

M
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Uitgangspunten van optimale LATER zorg

Datum

Alle specialisten en onderzoeken op 1 dag
Uni-en multidisciplinaire zorg
Update persoonlijk zorgplan

Adequate verwijzing bij opgespoorde Late effecten
Optimale samenwerking met de huisarts
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Adequate verwijzing bij opgespoorde Late effecten

Nedsriond

_ . A Zorgkaart LATER Nederland
S o - « Medisch

R A T el * Psychologisch
P ¥ o Yo t b
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Uitgangspunten van optimale LATER zorg

* Niet te midden van kinderen onder behandeling
e Survivor eigendom van eigen medische

geschiedenis
* Toegang medisch dossier

Geintegreerd wetenschappelijk onderzoek

Datum Titel van de presentatie 12




Research Geintegreerd

Research

* Identificeren(klinische en
genetische) risicofactoren

* Interventie>verwijzen

Preventie studies

Zorg
Vroege opsporing late
effecten

* Verwijzen

Informeren

s H I nﬂ _LATER entrum voor kinderoncologie
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Uitgangspunten van optimale LATER zorg

* Actief aanbod psychosociale ondersteuning

* Beschikbaarheid psychologische,
maatschappelijke, arbeidsdeskundige intake ten
tijde van poli bezoek

* Empowerment

* Lotgenoten contact (VOKK-VOX)
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Gebouw & inrichting

Geplande opening Mei 2018
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— = 3¢ Hemato oncologie

2¢ Solide tumoren & Neuro oncologie
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Middelste tuin
Wandelpad naar
landgoed Oostbroek

Toegang vanuit
Centrale hal
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Spreekonderzoekskamer
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Fysiotherapie

hartecho en ECG
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Middelste tuin met wandelpad naar landgoed Oostbroek
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https://www.youtube.com/
watch?v=YA3vDH4uUBA
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Dank!
SKION LATER dagelijks bestuur

En
e SKION Centraal bureau LATER
e de overige leden van het LATER bestuur
« Alle Later experts O
J » Alle kinderoncologische experts 7( LSWGLOH }‘AIE:’:\'
e Survivors (VOKK-VOX)
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biobank
research

OGZ ruimten

stafgebied

piketkamers

KIA/KUA

vergaderzalen

Onderwijs

1¢ verdieping



