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Doel en onderzoeksthema's

Het doel van het onderzoeksproject 'Panel Leven met Kanker' is om inzicht te krijgen in
de zorg- en leefsituatie van (subgroepen van) mensen met kanker in de verschillende
fasen van het ziekteproces, alsmede de ontwikkelingen hierin. Door het monitoren van de
zorg- en leefsituatie van mensen die recent of in het verleden gediagnosticeerd zijn met
kanker, kunnen de gevolgen van de ziekte voor het persoonlijk en maatschappelijk leven
van patiénten en hun naasten zichtbaar worden gemaakt, en komt informatie beschikbaar
over de ontwikkelingen in de zorg- en leefsituatie van mensen met kanker. Deze infor-
matie kan door betrokken partijen zoals overheden, zorgaanbieders, zorgverzekeraars en
kankerpatiéntenorganisaties worden gebruikt voor beleidsontwikkeling en -evaluatie.

Om dit doel te bereiken, verzamelen we jaarlijks (via twee halfjaarlijkse peilingen in mei
en november) systematisch informatie over een aantal thema’s bij een landelijk panel van
circa 1.500" (voormalige) kankerpatiénten. De thema’s betreffen:

v' zorgvraag en ondersteuningsbehoeften

v kwaliteit van de oncologische (keten-)zorg

v kwaliteit van leven

v maatschappelijke situatie
Binnen deze hoofdthema's sluiten we steeds nauw aan bij actuele ontwikkelingen.

Onderzoeksvragen
De onderzoeksvragen die de basis vormen voor het onderzoek zijn:

v Hoe beoordelen (subgroepen van) mensen met kanker de geleverde zorg?
Veranderen deze oordelen in de loop van de tijd en welke factoren zijn hierop van
invioed?

v In welke mate maken mensen met kanker gebruik van informele en professionele
zorg, hoe ontwikkelt zich het zorggebruik en welke factoren zijn hierop van
invioed?

v Wat is de aard en omvang van het zelfmanagement van (subgroepen van) mensen
met kanker in verschillende fasen van hun ziekteproces, welke ontwikkelingen zijn
daarbij zichtbaar en welke factoren versterken dan wel belemmeren dit
zelfmanagement?

v Wat is de behoefte aan zorg en ondersteuning van mensen met kanker in
verschillende fasen van het ziekteproces? Hoe verandert de zorgvraag in de loop
van de tijd en welke factoren zijn hierop van invloed?

v Hoe is de kwaliteit van leven van mensen met kanker in verschillende fasen van het
ziekteproces? Welke ontwikkelingen treden hierin op en welke factoren zijn hierop
van invloed?

v Hoe is de maatschappelijke positie, in het bijzonder de arbeidsparticipatie en
financiéle positie, van mensen met kanker? Hoe ontwikkelt deze positie zich en
welke factoren zijn hierop van invloed?

! Beoogde omvang na opzetfase.
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Naast bovenstaande thema's die een jaarlijkse gegevensverzameling vergen, voorziet het
Panel Leven met Kanker in de mogelijkheid van peilingen rond actuele onderwerpen.
Hiermee is het mogelijk om beleidsvoornemens vooraf te ‘toetsen’ bij mensen met kanker
of recent doorgevoerde veranderingen in de (organisatie van de) zorg snel op de
gepercipieerde gevolgen voor mensen met kanker te evalueren.

Subgroepen van mensen met kanker
De onderzoeksvragen worden niet alleen beantwoord voor de totale groep van mensen
met kanker maar ook voor diverse subgroepen, waarbij tevens op mogelijke verschillen
tussen subgroepen wordt getoetst. De beoogde omvang van het panel (circa 1.500 leden)
is zodanig dat hierin een aantal groepen voldoende groot zal zijn om toetsing tussen
subgroepen mogelijk te maken. Het kan gaan om de volgende subgroepen:
mensen uit verschillende leeftijdsklassen
mannen en vrouwen
mensen met een verschillend opleidingsniveau
mensen die verschillende sociale rollen vervullen (partner, ouder van kinderen < 18
jaar, ouder van kinderen > 18 jaar, werknemer, kostwinner)
mensen woonachtig in plaatsen met een verschillende mate van stedelijkheid of in
verschillende regio’s van het land
mensen met verschillende tumorsoorten
mensen met een verschillende ziekteduur
mensen die wel of niet recent zijn behandeld of nog onder behandeling zijn
mensen die verschillende behandelvormen (hebben) ondergaan (zie Zegers et al.,
2010)
mensen met en zonder comorbiditeit
mensen die verschillen naar mate en aard van ervaren gezondheidsklachten en
beperkingen

v mensen met en zonder depressieve klachten.
Afhankelijk van de precieze vraagstelling, wordt steeds een selectie (op basis van
relevantie) gemaakt uit de hierboven genoemde subgroepen.

ANANE NN < AN NN

AN
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2.1

2.2

Werving en selectie van panelleden

Dit hoofdstuk beschrijft de beoogde samenstelling van het panel, en hoe deze wordt
gerealiseerd. Meer specifiek beschrijven we het steekproefkader (paragraaf 2.1), de in- en
exclusiecriteria bij selectie van patiénten (paragraaf 2.2), de beoogde aantallen en verde-
ling van patiénten (paragraaf 2.3), de procedures voor de steekproeftrekking van zieken-
huizen en patiénten (paragraaf 2.4), de werkwijze voor de benadering van geselecteerde
patiénten (paragraaf 2.5) en de procedure voor dataverzameling (paragraaf 2.6).

Steekproefkader: de Nederlandse Kankerregistratie)

De Nederlandse Kankerregistratie (NKR) ? registreert in een landelijke database de
gegevens van alle patiénten met kanker die voor initiéle behandeling in een ziekenhuis
zijn opgenomen of bij wie de ziekte door middel van weefselonderzoek is vastgesteld. Dit
komt neer op ruim 95% van alle gevallen van kanker in Nederland. In de NKR worden
demografische gegevens, ziektespecifieke gegevens en gegevens over de behandeling
geregistreerd. De informatie binnen de NKR is afkomstig uit meerdere bronnen; de
primaire bron is het Pathologisch Anatomisch Landelijk Geautomatiseerd Archief
(PALGA). De NKR wordt jaarlijks gekoppeld aan overlijdensdata uit de Gemeentelijke
Basis Administratie (GBA).

Om inzicht te krijgen in de wenselijkheid en haalbaarheid van een landelijk panel van
kankerpatiénten is in 2009 een eerste voorbereidingsstudie uitgevoerd (Zegers et al.,
2009). De Nederlandse Kankerregistratie (NKR) werd toen het meest geschikt bevonden
als steekproefkader voor het selecteren van patiénten voor het panel. In een pilotstudie
werd de praktische uitvoerbaarheid van de wervings- en selectieprocedure via de NKR
uitgetest, en goed haalbaar bevonden.

Selectiecriteria patiénten

Voor de selectie van (voormalig) kankerpatiénten voor het panel wordt aangesloten bij de
definitie van kanker die de NKR hanteert, namelijk: 'kwaadaardige nieuwvorming
alsmede goedaardige nieuwvorming met een 'kwaadaardig' gedrag'. Gestreefd wordt
naar een panel dat zo veel mogelijk representatief is voor de volwassen populatie van
(voormalig) kankerpatiénten in Nederland. Omdat het de bedoeling is een panel te
realiseren van circa 1500 mensen die in principe een aantal jaren achtereen kunnen
deelnemen, worden bij de steekproeftrekking mensen met een tumor behorend tot een

2 IKNL geeft inzicht in vraagstukken op het gebied van oncologische epidemiologie en kwaliteit van zorg. Zij
doet dit op basis van landelijke gegevens over incidentie, behandeling en overleving van kanker in
Nederland. IKNL verzamelt deze gegevens in een databank; de Nederlandse Kankerregistratie (NKR).
Integraal Kankercentrum Nederland beheert de NKR en registreert landelijk met uitzondering van West-,
Midden-, Oost-Brabant en Noord-Limburg. Daarvoor is Integraal Kankercentrum Zuid verantwoordelijk.
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2.3

soort met een zeer hoge letaliteit en mensen bij wie reeds bij diagnose metastasen op
afstand zijn vastgesteld uitgesloten (zie Tabel 2.1). Met nadruk merken wij hier op dat
exclusie van deze groepen noodzakelijk is, omdat een prospectief paneldesign niet
geschikt is om inzicht te krijgen in de ervaringen en behoeften van deze mensen met
kanker, maar dat aandacht voor hun ervaringen en ondersteuningsbehoeften van even
groot belang is. Box 2.1 geeft een overzicht van de gehanteerde in- en exclusiecriteria.

Box 2.1:  Selectiecriteria steekproeftrekking uit NKR

Inclusiecriterium:
v’ Bij patiént is de diagnose kanker gesteld door arts.
Exclusiecriteria:

v/ Patiént is op het moment van de diagnose jonger dan 18 jaar.

v’ Patiént is overleden.

v’ Patiént is gediagnosticeerd met een tumorsoort waarvan de vijfjaarsoverlevingskans
20% of minder is: alvleesklierkanker, slokdarmkanker, maagkanker, tumoren in de
galwegen, galblaaskanker, leverkanker, tumoren in de onderste luchtwegen
(luchtpijp, long, mesothelioom), tumoren in het centraal zenuwstelsel
(hersenvliezen, hersenen) en tumoren waarvan de primaire lokalisatie onbekend is
(zie Tabel 2.1).

v/ Bij de patiént zijn reeds bij diagnose metastasen op afstand gevonden.

v’ Patiént heeft bij selectie een ziekteduur (tijd na diagnose) van meer dan 15 jaar.

Beoogde aantallen en verdeling

Om een vergelijking mogelijk te maken tussen de verschillende fasen van het ziekte-
proces en tussen mensen met verschillende tumorsoorten, streven we naar voldoende
vertegenwoordiging van (voormalig) kankerpatiénten met een verschillende ziekteduur en
naar verschillende hoofdgroepen van tumorsoorten (zie Tabel 2.2 voor beoogde aantallen
en verdeling). Bij de opbouw van het panel zal de steekproeftrekking van patiénten, bin-
nen de grenzen van het steekproefkader, aselect geschieden. Zodra het panel volledig is
zullen we bij de jaarlijkse aanvulling van het panel gestratificeerde steekproeven trekken
- dit op basis van waargenomen onder- of oververtegenwoordiging van subgroepen
patiénten.

Tabel 2.2:  Beoogde verdeling van panelleden naar type kanker en ziekteduur

<ljaarna 1-2jaarna 2-5jaarna 5-15jaarna  Totaal (%)
diagnose diagnose  diagnose diagnose

Spijsverteringsorganen 69 70 70 70 279  (18,6)
Borstkanker 74 75 75 74 298  (19,9)
Mannelijke geslachtsorganen 61 61 61 62 245  (16,3)
Huid 53 53 53 53 212 (141
Bloed, beenmerg en lymfeklieren 38 39 39 39 155  (10,3)
Urinewegen 29 29 29 29 116 (7,8)
Vrouwelijke geslachtsorganen 23 23 23 23 92 (6,1)

Zorg- en leefsituatie van mensen met kanker 2012, NIVEL 9



Hoofd en hals 15 16 16 16 63 4,2)
Restgroep 10 10 10 10 40 (2,6)

Totaal 375 375 375 375 1.500  (100)

In het panel zijn de volgende subgroepen naar ziekteduur en diagnose te onderscheiden:
v naar ziekteduur (geoperationaliseerd als het aantal jaren na diagnose):
- personen die minder dan een jaar geleden gediagnosticeerd zijn;
- personen die 1-2 jaar geleden gediagnosticeerd zijn;
- personen die 2-5 jaar geleden gediagnosticeerd zijn;
- personen die 5-10 jaar geleden gediagnosticeerd zijn;
- personen die 10-15 jaar geleden gediagnosticeerd zijn.
v naar hoofdgroepen van tumorsoorten:
- spijsverteringsorganen;
- borst;
- mannelijke geslachtsorganen;
- huid;
- anders.

Tabel 2.3 geeft een overzicht van het totale steekproefkader, uitgesplitst naar de
achtergrondkenmerken leeftijd, geslacht, tumorsoort en ziekteduur.

Tabel 2.3:  Kenmerken van het steekproefkader

Steekproefkader (N=363.083)

n %
Leeftijd
18-49 jaar 82.783 23
50-64 jaar 138.335 38
65-74 jaar 94.401 26
75 jaar en ouder 47.564 13
Geslacht
Man 154.310 43
Vrouw 208.773 57
Tumorsoort
Borstkanker 108.852 30
Spijsverteringsorganen 54.644 15
Mannelijke geslachtsorganen 68.078 19
Huid 30.427 8
Anders 101.082 28
Ziekteduur
<1 jaar na diagnose* 0 0
1-2 jaar na diagnose 28.865 8
2-5 jaar na diagnose 113.419 31
5-10 jaar na diagnose 136.450 37
10-15 jaar na diagnose 84.349 23

Bron: NKR, peildatum 1 juni 2012

* Als steekproefkader is gebruik gemaakt van de definitieve kankerregistratie; de voorlopige registratie is
hier buiten beschouwing gehouden, waardoor op het moment van steekproeftrekking het steekproefkader
geen mensen bevatte met een ziekteduur korter dan een jaar.
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2.4

Op basis van de resultaten van een voorbereidingsstudie (Zegers et al., 2009) is de
verwachte respons gemiddeld 48%. Uitgaande van dit responspercentage, en van een
kleine groep patiénten die zich vanuit de voorbereidingsstudie reeds had aangemeld voor
het panel, worden circa 3.000 personen voor deelname aan het panel benaderd. Teneinde
de logistieke processen voor IKNL haalbaar te houden, wordt de opzet van het panel over
twee jaar gespreid. In het eerste jaar van de studie worden 1.500 personen benaderd en in
het tweede jaar nog eens 1.500.

Steekproeftrekking ziekenhuizen en patiénten

Om privacyredenen worden de steekproeven getrokken door medewerkers van de NKR.
Omdat de gegevens uit de NKR van sommige geselecteerde patiénten al meer dan vijf
jaar oud zijn, controleren registratiemedewerkers voor zover mogelijk de adres- en
eventuele overlijdensgegevens met behulp van patiéntendossiers. Tevens worden de
steekproeven direct na de steekproeftrekking gecheckt aan de hand van de Gemeentelijke
Basisadministratie (GBA).

Voor de werving in de eerste twee jaar worden 12 ziekenhuizen willekeurig geselecteerd
uit de IKNL-regio's, om zo te komen tot een landelijke spreiding van panelleden. Omdat
58% van het totale aantal ziekenhuizen bestaat uit opleidingsziekenhuizen en 42% uit
niet-opleidingsziekenhuizen, worden er zeven opleidingsziekenhuizen en vijf algemene
ziekenhuizen geselecteerd. In het eerste jaar wordt een steekproef van 1.500 patiénten die
behandeld zijn in één van de zes (van de 12 geselecteerde) ziekenhuizen uit de NKR
getrokken. In het tweede jaar wordt dan een tweede steekproef van 1.500 personen,
behandeld in één van de andere zes ziekenhuizen, uit de NKR getrokken.

Een deel van de panelleden zal komen te overlijden, en panelleden komen gedurende het
onderzoek in een andere fase van het ziekteproces terecht. Mensen in de diagnostiek- en
behandelfase die instromen in het panel, zullen na verloop van tijd in de nazorg- en
chronische fase terecht komen. Om voldoende recent gediagnosticeerde deelnemers in het
panel te houden, is een jaarlijkse instroom van nieuwe panelleden nodig. Aan het eind
van elk jaar worden daarom de kenmerken van de deelnemende panelleden (o0.a. tumor-
soort, aantal jaren na diagnose, type ziekenhuis, leeftijd en woonregio) door de NIVEL-
onderzoekers uitgedraaid. Aan de hand van deze gegevens bepalen zij welke subgroepen
moeten worden aangevuld voor het komende jaar, zodat het panel representatief blijft
voor de beoogde populatie. De jaarlijkse werving is dus minder omvangrijk dan de
werving in de opbouwfase gedurende de eerste twee jaren. Bij de jaarlijkse werving van
nieuwe panelleden zullen dan ook niet noodzakelijkerwijs alle IKNL-regio's worden
betrokken.

Om te voorkomen dat de vervolgsteekproeven patiénten bevatten die reeds eerder voor
het panel zijn benaderd, houdt IKNL in een register bij welke mensen al voor het panel
zijn benaderd. Met behulp van dit register kan worden gecontroleerd of mensen niet voor
een tweede keer benaderd worden.

Zorg- en leefsituatie van mensen met kanker 2012, NIVEL 11



2.5

Benaderen van geselecteerde patiénten

De stappen en benodigdheden voor het benaderen van patiénten staan schematisch weer-
gegeven in Figuur 2.1. Voor het benaderen van de geselecteerde patiénten vraagt IKNL
toestemming (voor het mogen trekken van een steekproef uit de NKR) aan de
oncologiecommissies van de geselecteerde ziekenhuizen. De oncologiecommissies
worden geinformeerd over het doel en het belang van het panel en wat deelname aan het
panel voor de patiénten inhoudt. Omdat onderzoekers van het NIVEL om privacyredenen
geen inzage mogen hebben in de persoonsgegevens van de geselecteerde patiénten uit de
NKR, nemen registratiemedewerkers (na goedkeuring van de oncologiecommissie) de
lijst van patiénten in de steekproef met de behandelaars door. Daarbij wordt geregistreerd
welke patiénten benaderd zullen worden en welke niet (met reden van exclusie). Redenen
waarom patiénten niet benaderd worden, kunnen zijn:

v/ patiént is (nog) niet op de hoogte gesteld van de diagnose

v/ patiént heeft een levensverwachting van minder dan zes maanden

v’ patiént beheerst de Nederlandse taal onvoldoende om aan het panel te kunnen

deelnemen
v’ patiént heeft onvoldoende verstandelijke vermogens om aan het panel te kunnen
deelnemen

v/ patiént is overleden.
Daarnaast bestaat de mogelijkheid dat een patiént om een andere reden wordt
geéxcludeerd (‘overige redenen'). Vervolgens worden de afzonderlijke behandelaars
binnen de ziekenhuizen geinformeerd en benaderd voor goedkeuring.

De NIVEL-onderzoekers ontvangen een geaggregeerd overzicht van het aantal patiénten
dat niet benaderd is, de redenen van exclusie en van (geanonimiseerde) basiskenmerken
(tumorsoort, ziekteduur, leeftijd, sekse, woonregio). Dit inzicht is nodig voor het
vaststellen van de netto steekproef en het bestuderen van eventuele selectiebias.

De patiénten die in aanmerking komen voor deelname aan het panel krijgen een infor-
matiepakket toegestuurd met daarin (namens de behandelaar) een uitnodigingsbrief vanuit
het ziekenhuis, een informatiebrief van de onderzoekers, een algemene informatie-
brochure, een aanbevelingsbrief vanuit KWF Kankerbestrijding en de Nederlandse
Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK), een antwoordformulier en een aan het
NIVEL geadresseerde antwoordenvelop. In de informatiebrief wordt aangegeven dat,
indien er behoefte is aan aanvullende informatie over het onderzoek, patiénten dit kunnen
vragen aan hun behandelaar(s) of aan de onderzoekers van het NIVEL. Ook bij het
versturen van de informatie-enveloppen geldt dat de NIVVEL-onderzoekers dit niet kunnen
uitvoeren in verband met de privacyregels. Daarom levert het NIVEL de informatie-
enveloppen aan IKNL, en worden ze aldaar geadresseerd en verstuurd.
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Figuur 2.1: Schema selectie- en wervingsprocedure van (ex-)kankerpatiénten
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2.6

Procedure bij deelname van patiénten

Indien de patiént wil deelnemen aan het panel, ondertekent hij/zij het
aanmeldingsformulier ('informed-consentformulier') en stuurt dit kosteloos naar het
NIVEL. Op dit formulier geven patiénten ook aan:
v" of hun medische gegevens uit de kankerregistratie gebruikt mogen worden voor het
onderzoek;
v of aanvullende medische gegevens mogen worden opgevraagd bij hun huisarts®;
v" op welke manier zij bevraagd willen worden: via schriftelijke, internet- of
telefonische enquétes.

Het NIVEL registreert de aanmeldingen in een beveiligde database®. De patiént ontvangt
na registratie een deelnamepakket met daarin nadere informatie over het panel, de
‘instroomvragenlijst' (zie paragraaf 3.1), het privacyreglement, het klachtreglement en
enkele mutatiekaartjes. Met behulp van deze mutatiekaartjes kunnen de panelleden
wijzigingen doorgeven aan de onderzoekers, bijvoorbeeld een adreswijziging bij
verhuizing. Ook kunnen zij de kaartjes gebruiken om hun deelname aan het panel op te
zeggen®. Panelleden kunnen te allen tijde hun deelname beéindigen. De panelleden
krijgen voor hun deelname jaarlijks een presentje en ontvangen twee keer per jaar een
nieuwsbrief.

% Mogelijk worden in de toekomst gegevens over comorbiditeit bij de huisartsen opgevraagd.

* De database 'Panel Leven met Kanker' is aangemeld als persoonsregistratie bij het College Bescherming
Persoonsgegevens onder meldingsnummer m1435539.

® panelleden kunnen uiteraard ook telefonisch of per e-mail opzeggen.
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3.1

Dataverzameling

Procedure van dataverzameling

Basisgegevens: zelfrapportage

Nieuwe panelleden krijgen na aanmelding binnen een week een instroomvragenlijst toe-
gestuurd. Wanneer er twee weken na verzending nog geen ingevulde lijst retour is ont-
vangen, ontvangt het betreffende panellid een herinnering, zo nodig gevolgd door een
tweede herinnering nog eens twee weken later.

In de instroomvragenlijst vragen wij naar:

v" sociaal-demografische kenmerken: sekse, leeftijd, land van herkomst (van het panellid
zelf, diens vader en moeder teneinde etniciteit vast te stellen), hoogst voltooide
opleiding, gezinssituatie, arbeids- en uitkeringssituatie;

v" type kanker, datum van diagnose, kenmerken van de oncologische behandeling (in het
verleden en op dit moment)®;

v" gezondheidsvaardigheden;

v" aanwezigheid van comorbide chronische aandoeningen;

v" psychische en fysieke klachten en ervaren gezondheid.

Een deel van de vragen uit de instroomlijst wordt jaarlijks herhaald, omdat veranderingen

kunnen optreden. Paragraaf 3.2 (‘Kernindicatoren en meetinstrumenten’) biedt een

overzicht van thema's, (kern)indicatoren en meetinstrumenten.

Basisgegevens: Nederlandse Kankerregistratie

Teneinde medische gegevens uit de kankerregistratie van nieuwe panelleden te ontvan-
gen, verstrekt het NIVEL aan IKNL een (versleuteld) digitaal overzicht van de onder-
zoeksregistratienummers van de patiénten waarvan het een aanmeldingsformulier heeft
ontvangen. Daarnaast verstrekt het NIVEL aan IKNL kopieén van de ingevulde aan-
meldingsformulieren. De gegevens worden persoonlijk aan de contactpersoon van IKNL
overhandigd dan wel aangetekend opgestuurd. Op basis van deze informatie verstrekt
IKNL aan het NIVEL, eveneens via een versleuteld bestand, de volgende gegevens van
de betreffende deelnemers uit de kankerregistratie:

type kanker (tumorgroep op hoofdcategorie);

wel of geen sprake van meerdere tumoren;

stadium bij diagnose’;

diagnosedatum;

type behandeling (wel of geen sprake van chirurgie, radiotherapie, chemo-
therapie, hormoontherapie en immunotherapie);

behandelend ziekenhuis (ten behoeve van multiniveau data-analyse)®.

AN NI NN

<

6 Gegevens over de tumorsoort, datum van de diagnose en de oncologische behandeling worden verkregen uit
de kankerregistratie, mits panelleden hiervoor toestemming hebben gegeven. Deze gegevens worden ook
gevraagd in de instroomvragenlijst, voor het geval panelleden geen toestemming hebben geven voor het
opvragen van deze gegevens.

" Gebaseerd op pathologische TNM, daar waar missend aangevuld met klinische TNM.
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Kerngegevens

Het onderzoeksproject 'Panel Leven met Kanker' beslaat vooralsnog een periode van vier
jaar. In het onderstaande schema (Tabel 3.1) wordt aangegeven wanneer we bepaalde
gegevens in het panel verzamelen. Te zien valt dat panelleden twee keer per jaar een
enquéte ontvangen: in mei en in november. Op deze wijze komt elk jaar informatie
beschikbaar over de kernindicatoren rondom de thema's 'kwaliteit van leven/ervaren
gezondheid', 'maatschappelijke positie', ‘ervaren kwaliteit van zorg', 'zorggebruik en
zorgbehoefte'.

Tabel 3.1:  Overzicht metingen en onderwerpen bij enquétes

vragenlijst
nieuwe
panelleden
enquéte
najaar 2011°
enquéte
voorjaar 2012
enquéte
najaar 2012
enquéte
voorjaar 2013
enquéte
najaar 2013
enquéte
voorjaar 2014
enquéte
najaar 2014

Onderwerpen
Basisgegevens
(zelfrapportage en
kankerregistratie)
Ervaren gezondheid
en kwaliteit van X X X X X X X X
leven

Zorgbehoefte en

zorggebruik X X X

Ervaren kwaliteit van

z0rg X X X X
Arbeidsparticipatie,

sociale participatie en X X X X
financiéle positie

X
X
X
X

Daarnaast is bij elke meting een variabel deel aan ruimte gereserveerd voor actuele
beleidsvragen en voor verdiepingsvragen die door de stuurgroep (zie paragraaf 5.2) zijn
geselecteerd. Mogelijke onderwerpen hiervoor zijn thema's die tijdens de consultatie-
gesprekken in de voorbereidingsstudie zijn genoemd (bijvoorbeeld de behoefte aan
voorlichting en informatie, zelfmanagement en de behoefte aan zelfmanagementonder-
steuning, de behoefte aan psychosociale zorg, ziektepercepties en beleving van de ziekte,
inhoud en organisatie van het nazorgtraject, en toegankelijkheid van de zorg), of die
voortvloeien uit de beleidsvoornemens van KWF Kankerbestrijding of andere betrokken
partijen. In het variabele deel komen ook actuele beleidsvragen aan bod en onderwerpen
die door de stuurgroep in overleg met de adviesraad (zie paragraaf 5.3) zijn geselecteerd.

& Anoniem (gecodeerd richting NIVEL-medewerkers) in verband met privacy ziekenhuizen
® Omdat de werving van panelleden eind 2011 net van start was gegaan, is de geplande enquéte ‘najaar 2011'

gedurende een relatief lange periode (i.e., tot maart 2012) uitgezet. We spreken bij deze enquéte dan ook
van ‘winter 2011-2012".
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3.2

Sommige resultaten uit het panel kunnen pas goed worden beoordeeld als deze worden
vergeleken met de gezonde Nederlandse bevolking of de algemene Nederlandse bevol-
king. Voor zover mogelijk vragen wij bij het CBS referentiegegevens op over de ervaren
gezondheid en kwaliteit van leven en over bepaalde vormen van zorggebruik.
Referentiegegevens over de zorgvraag en -behoefte, maatschappelijke positie en de
ervaren kwaliteit van zorg, kwaliteit van leven en gezondheidstoestand van chronisch
zieken verkrijgen wij (deels) via het Nationaal Panel Chronisch zieken en Gehandicapten
(NPCG) van het NIVEL. Referentiegegevens over de ervaren kwaliteit van zorg verkrij-
gen wij uit onderzoek naar de kwaliteit van zorg zoals ervaren door diverse groepen
patiénten en cliénten en gemeten met relevante CQ-Indexen, van het Centrum Klant-
ervaring Zorg (2012).

Kernindicatoren en meetinstrumenten

In het onderzoek wordt zoveel mogelijk gebruik gemaakt van bestaande meetinstrumen-
ten met een goede betrouwbaarheid en validiteit. Hierdoor is het mogelijk om de resul-
taten van het panel te vergelijken met andere (inter)nationale studies en om ontwikkelin-
gen in de tijd te analyseren. Tevens wordt gebruik gemaakt van generieke instrumenten,
waardoor het mogelijk is om vergelijkingen te maken tussen verschillende tumorsoorten
en verschillende fasen van het ziekteproces. Tabel 3.2 bevat een overzicht van de
voorgenomen dataverzameling per halfjaarlijkse peiling, waarbij de kernindicatoren en
gebruikte meetinstrumenten per thema zijn weergegeven over de periode 2012-2014.
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Tabel 3.2:

2012-2014)

Overzicht van kernindicatoren en vragen(lijsten) bij de enquétes (periode

Enquéte

Thema's

Kernindicatoren / Meetinstrumenten

Vragenlijst voor
nieuwe
panelleden

Ervaren gezondheid / kwaliteit
van leven

SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992; generiek):
fysiek functioneren, sociaal functioneren,
rolbeperkingen door fysieke of emotionele
problemen, mentale gezondheid, energie, pijn
en algemene gezondheidsbeleving

Enquéte najaar

Ervaren gezondheid / kwaliteit
van leven

EORTC-QLQ-C30 (Aaronson et al., 1993;
kankerspecifiek)

Vragen over gelukkig zijn en tevredenheid met
het leven (conform POLS/CBS)

MVI (Smets, 1995; generiek): vermoeidheid
HADS: angst en depressiviteit

Ervaren kwaliteit van zorg

Peiling 2011, 2013:

CQI Zorg voor kankerpatiénten (onderdeel
ervaringen)

Peiling 2012, 2014:

CQI Huisartsenzorg (onderdeel ervaringen)

Arbeidsparticipatie, sociale
participatie en financiéle positie

Verrichten van betaald werk, ziekteverzuim,
aantal uren werkzaam per week (conform NPCG
en/of CBS)

Gebruik arbeidsongeschiktheidsuitkeringen
(conform NPCG en/of CBS);

‘Rondkomen met inkomen' (vraag conform SCP
AVO-enquéte, NPCG)

Sociale contacten/steun &
partnerrelatie

Eenzaamheidsschaal (de Jong-Gierveld & van
Tilburg, 1999): eenzaamheid

Enquéte voorjaar

Ervaren gezondheid / kwaliteit
van leven

SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992; generiek):
fysiek functioneren, sociaal functioneren,
rolbeperkingen door fysieke of emotionele
problemen, mentale gezondheid, energie, pijn en
algemene gezondheidsbeleving

Vragen over gelukkig zijn en tevredenheid met
het leven (conform POLS/CBS)

Zorgbehoefte en zorggebruik

Aantal contacten met huisarts, specialisten,
paramedici, verpleegkundigen, GGZ, AMW,
thuiszorg, ziekenhuisopnames, etc. (conform
NPCG en/of CBS)

Noot: Per meting kunnen, naast de hierboven genoemde thema's en (kern)indicatoren, ook andere
onderwerpen worden opgenomen.
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4.1

Data-analyse

Methode van data-analyse voor eenmalige metingen

Representativiteit en weging

Om op basis van de verkregen gegevens valide uitspraken te kunnen doen over de totale
beoogde populatie van mensen met kanker, stellen we om te beginnen vast of de verde-
ling op relevante kenmerken (leeftijd, geslacht, type kanker en ziekteduur) binnen de
steekproef overeenkomt met de verdeling van deze kenmerken binnen de beoogde
populatie. Wanneer deze verdeling(en) significant afwijken, passen we bij de analyses
(zie hieronder) een weegfactor toe.

Analyses over de totale groep mensen met kanker

Er wordt beschrijvende statistiek toegepast om inzicht te krijgen in de samenstelling van
de respondentengroep naar sociaal-demografische en ziektegerelateerde kenmerken. VVoor
de verschillende onderwerpen die aan bod komen worden beschrijvende analyses ver-
richt. Daar waar relevant en mogelijk worden de scores (en verdelingen) op de uitkomst-
variabelen binnen de totale groep kankerpatiénten vergeleken met die van een generieke
groep chronisch zieken en/of de algemene bevolking.

Verschillen tussen subgroepen van mensen met kanker

Tevens toetsen we, voor zover relevant en mogelijk, de scores en verdelingen op de uit-
komstvariabelen tussen specifieke subgroepen van mensen met kanker’. Het betreft hier
subgroepen naar de volgende sociaal-demografische en ziektegerelateerde kenmerken:
Leeftijd

Geslacht

Opleidingsniveau

Met/zonder partner

Mate van stedelijkheid en regio van de woonplaats

Tumorsoort

Ziekteduur

Al of niet nog onder behandeling wegens kanker

Type behandeling(en) (momenteel of in het verleden)

Aan-/afwezigheid van comorbiditeit.

DN N N N N N N N NN

Verschillen tussen subgroepen worden getoetst met de Chi-kwadraattoets (bij
categorische variabelen) en met variantieanalyse (ANOVA, bij continue variabelen).
Wanneer een ANOVA een verschil tussen subgroepen (met gelijke varianties) uitwijst,
onderzoeken we met de Bonferroni-toets tussen welke specifieke subgroepen de scores
verschillen. In geval van ongelijke varianties toetsen we met de non-parametrische
Kruskal-Wallis-toets of er een verschil tussen subgroepen bestaat, en zo ja, tussen welke

1% Indien een subgroep bij een bepaalde berekening minder dan 20 cases bevat (wat met name
gedurende de opbouwfase van het panel zal voorkomen), wordt de gemiddelde score of het
percentage voor de betreffende subgroep niet gepresenteerd.
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4.2

specifieke subgroepen de scores verschillen. In alle gevallen hanteren we een
significantieniveau van .05.

Methode van data-analyse voor meerdere metingen

Standaardpopulatie

Omdat de samenstelling van het panel jaarlijks iets van elkaar kan verschillen (door
nieuwe steekproeftrekking, uitval etc.) en omdat de samenstelling van de respon-
dentengroep per meting wat kan afwijken, definiéren we a priori een standaardpopulatie
op grond van informatie die er vanuit de NKR beschikbaar is (of beschikbaar komt) over
de populatie van mensen met kanker in Nederland in 2012 (startjaar). Hiermee leggen we
een verdeling naar een aantal achtergrondkenmerken (zoals geslacht, leeftijd, tumorsoort,
ziekteduur) vast. Door bij de trendanalyses (zie hieronder) vervolgens schattingen te
maken gebaseerd op de standaardpopulatie, kunnen de geschatte scores over de jaren
heen met elkaar worden vergeleken, zonder dat ze (deels) toe te schrijven zijn aan
verschillen in de samenstelling van de respondentengroepen van de betreffende jaren.

Een beschrijving van de gehanteerde standaardpopulatie volgt in een latere versie van
deze verantwoording, wanneer analyses over meerdere metingen daadwerkelijk zullen
zijn uitgevoerd.

Analyses

Er zullen trendanalyses worden uitgevoerd, waarmee de ontwikkelingen in de scores op
de kernindicatoren over de jaren heen (bijvoorbeeld in het gebruik van huisartsenzorg, de
ervaren kwaliteit van oncologische ziekenhuiszorg of de arbeidsparticipatie van mensen
met kanker) zichtbaar kunnen worden gemaakt. Omdat er sprake is van een ‘genest’
design, zal voor alle trendanalyses een multi-niveau model worden gebruikt, waarbij
(tenminste) drie niveaus worden onderscheiden: het niveau van de ziekenhuizen waaruit
de panelleden afkomstig zijn, het niveau van de individuele panelleden en het niveau van
de metingen. Door het uitvoeren van multi-niveau analyses wordt rekening te houden met
de afhankelijkheid tussen de data van de verschillende metingen, die het gevolg is van het
feit dat herhaalde metingen plaatsvinden bij dezelfde panelleden. Daarnaast kan op deze
manier ook onderscheid worden gemaakt tussen de variatie in de scores die samenhangt
met individuele patiéntverschillen en de variatie die samenhangt met het feit dat sommige
patiénten via hetzelfde ziekenhuis zijn geworven. Dit onderscheid is vooral relevant bij de
analyse van het zorggebruik van mensen met kanker en de door hen ervaren kwaliteit van
de oncologische ziekenhuiszorg.

Een uitgebreide beschrijving van de trendanalyses volgt in een latere versie van deze

verantwoording, wanneer analyses over meerdere metingen daadwerkelijk zullen zijn
uitgevoerd.
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5.1

5.2

5.3

Organisatie

Ten behoeve van het project Panel Leven met Kanker is een projectteam, een stuurgroep
en een adviesraad ingesteld. In de paragrafen hieronder lichten wij de samenstelling,
taken en werkzaamheden nader toe.

Projectteam

Het projectteam bestaat uit de medewerkers van het NIVEL en IKNL die belast zijn met
de uitvoering van het project. NIVEL is penvoerder en tevens eindverantwoordelijk voor
de uitvoering van het project. NIVEL en IKNL hebben de afspraken omtrent de
samenwerking vastgelegd in een samenwerkingsovereenkomst waarin de taken en
verantwoordelijkheden van beide partijen zijn gespecificeerd. Het projectteam vergadert
ten minste elk kwartaal.

Stuurgroep

De stuurgroep bestaat uit de medewerkers van KWF Kankerbestrijding en NIVEL die
belast zijn met de aansturing van het project. De stuurgroep geeft inhoudelijk en
strategisch sturing aan het project, bewaakt de doelstellingen en beslist over de
programmering van onderzoeksthema's en verzoeken/aanvragen van derden voor gebruik
van gegevens of de onderzoeksinfrastructuur van het panel. De stuurgroep vergadert
tenminste twee keer per jaar. In het najaar wordt een jaarplan voor het daarop volgende
kalenderjaar vastgesteld. In het jaarplan worden de onderzoeksthema's (voor zover op dat
moment bekend) voor het volgende jaar geagendeerd en worden de metingen inhoudelijk
ingepland. In de voorjaarsvergadering van de stuurgroep wordt het concept-jaarrapport
besproken en eventuele andere conceptrapportages.

In de vergaderingen van de stuurgroep kunnen eveneens verzoeken van derden voor
gebruik van gegevens of de onderzoeksinfrastructuur van het panel worden ingebracht.
De stuurgroep beslist over het al dan niet honoreren van een verzoek. Aan een verzoek tot
gebruikmaking van het panel kunnen kosten verbonden zijn.

Adviesraad

De stuurgroep laat zich bijstaan door een adviesraad. In deze adviesraad zullen de
volgende organisaties/disciplines vertegenwoordigd zijn: wetenschappers op het gebied
van de oncologie, beleidsmedewerkers van KWF Kankerbestrijding, (vertegenwoordigers
van) kankerpatiéntenorganisaties en zorgverleners op het gebied van de oncologie. De
adviesraad kan indien gewenst worden uitgebreid.
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Advies wordt gevraagd over bijvoorbeeld actuele ontwikkelingen in de oncologie en
relevante onderzoeksthema's vanuit patiéntenperspectief. Deze adviezen kunnen worden
meegenomen bij het opstellen van het jaarplan. Ook wordt advies gevraagd over
meetinstrumenten die kunnen worden opgenomen in de enquétes, waardoor de resultaten
van het panel kunnen worden vergeleken met resultaten elders binnen of buiten
Nederland. De adviesraad becommentarieert tevens de conceptenquétes en
conceptrapportages. Verder kan de stuurgroep de adviesraad vragen om te adviseren over
een verzoek tot gebruikmaking van de panelinfrastructuur of gegevens door een derde
partij. De adviesraad kan bijvoorbeeld de kwaliteit van het voorgestelde onderzoek vanuit
patiéntenperspectief beoordelen en hierover de stuurgroep adviseren. De adviesraad
vergadert twee keer per jaar (in april en oktober).
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Bijlage: Methodische verantwoording bij de eerste
jaarrapportage 'Zorg- en leefsituatie van mensen
met kanker 2012
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Deel A: Werving van panelleden

Wervingsprocedure

Selectie ziekenhuizen

De selectie en benadering van ziekenhuizen geschiedde conform de procedure zoals
beschreven in Hoofdstuk 2. VVoor het selecteren van patiénten zijn medio 2011 zes
ziekenhuizen willekeurig geselecteerd uit zes IKNL-regio's, namelijk: regio Noord-Oost,
regio West, regio Midden-Nederland, regio Amsterdam, regio Rotterdam en regio Zuid.
Het betrof drie opleidingsziekenhuizen en drie niet-opleidingsziekenhuizen.

Voor het benaderen van de geselecteerde patiénten is toestemming gevraagd aan de
oncologiecommissie van de geselecteerde ziekenhuizen. Om het onderzoek bekendheid te
geven is voorafgaand een algemene informatiebrochure en een aanbevelingsbrief namens
KWF Kankerbestrijding en de Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties
(NFK) naar de oncologiecommissies en de betrokken behandelaars verstuurd. De
algemene informatiebrochure bevatte informatie over het doel en het belang van het panel
en wat deelname aan het panel voor de patiénten en behandelaars inhoudt.

Omdat één ziekenhuis in eerste instantie terughoudend reageerde, is besloten om twee
ziekenhuizen die eigenlijk voor de tweede steekproef (tweede jaar) waren geselecteerd
reeds in het eerste jaar te benaderen: één ziekenhuis uit regio Noord-Oost en één
ziekenhuis uit regio Midden-Nederland (het betrof zowel een opleidings- als een niet-
opleidingsziekenhuis). Van de acht uiteindelijk aangeschreven ziekenhuizen in 2011 bleef
één ziekenhuis terughoudend®. In overleg is besloten dit ziekenhuis buiten de werving te
houden?. Zeven oncologiecommissies gingen op basis van de verstrekte informatie
akkoord met het onderzoek en de benadering van de geselecteerde patiénten. Met één van
deze ziekenhuizen is overeengekomen deze in de tweede wervingstranche (2012) te
includeren. Op deze manier bleven er zes ziekenhuizen over voor benadering binnen de
eerste wervingstranche®.

Selectie patiénten

De selectie van patiénten geschiedde conform de procedure zoals beschreven in
Hoofdstuk 2. Er werd een aselecte steekproef van 1508 patiénten uit de zes deelnemende
ziekenhuizen getrokken. Tabel A3 geeft een overzicht van de totale steekproef van
(voormalige) kankerpatiénten, uitgesplitst naar de achtergrondkenmerken leeftijd,
geslacht, tumorsoort en ziekteduur.

! Dit in verband met de bijkomende werkzaamheden.

2 De regio 'Zuid' is hierdoor niet in de eerste steekproef vertegenwoordigd. Gestreefd wordt om deze regio in
de toekomst wel te includeren.

% Het gaat om twee ziekenhuizen uit de regio Midden-Nederland, één uit de regio Noord-Oost, één uit de
regio West, één uit de regio Amsterdam en één uit de regio Rotterdam. Het betreft drie opleidings- en drie
niet-opleidingsziekenhuizen.
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Tabel A3: Kenmerken van de totale steekproef van (voormalige) kankerpatiénten

Totale steekproef (N=1508)

n %
Leeftijd
18-49 jaar 286 28
50-64 jaar 499 23
65-74 jaar 380 25
75 jaar en ouder 343 23
Geslacht
Man 697 46
Vrouw 811 54
Tumorsoort
Borstkanker 300 20
Spijsverteringsorganen 280 19
Mannelijke geslachtsorganen 235 16
Huid 222 15
Anders 152 10
Onbekend 319 21
Ziekteduur*
<1 jaar na diagnose 0 0
1-2 jaar na diagnose 280 19
2-5 jaar na diagnose 698 46
5-10 jaar na diagnose 341 23
10-15 j aar na diagnose 189 13

Bron: NKR, peildatum 1 juli 2012

* Het betreft hier de ziekteduur op de peildatum in juli 2012. Ten tijde van de selectie uit de Nederlandse
Kankerregistratie zijn er patiénten met een ziekteduur van minder dan een jaar geselecteerd. Op het moment
van de peildatum (dataverwerking) bedroeg de ziekteduur van deze mensen inmiddels meer dan een jaar.

Resultaat wervingsprocedure

De benadering van patiénten geschiedde conform de procedure zoals beschreven in
Hoofdstuk 2. De steekproef is gecheckt aan de hand van de Gemeentelijke Basis-
administratie (GBA), en er is door de behandelaars beoordeeld of de geselecteerde
patiénten aan het onderzoek konden meedoen. Tabel A4 geeft een overzicht van redenen
van exclusie. Te zien valt dat een aanzienlijk deel van de patiénten uit de steekproef
(n=111) overleden bleek (bij de extra GBA-check voor dit onderzoek). De belangrijkste
reden van exclusie (categorie 'anders, namelijk’ in de tabel) is echter dat behandelaars
geen toestemming verleenden voor de benadering van (een deel van) hun patiénten voor
het panel, dan wel niet reageerden op herhaaldelijk verzoek vanuit het IKLN voor
medewerking aan de werving van panelleden.
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Tabel A4: Redenen van exclusie

Reden N
Patiént is (nog) niet op de hoogte gesteld van de diagnose 3
Patiént heeft een levensverwachting van minder dan zes maanden 30
Patiént beheerst de Nederlandse taal onvoldoende om aan het panelonderzoek te 3
kunnen meedoen

Patiént heeft onvoldoende verstandelijk vermogen om aan het panelonderzoek te 17
kunnen meedoen

Patiént is overleden 111
Anders, namelijk” 451
Totaal 615

Bron: IKNL, juli 2012
* De belangrijkste reden is dat een groot deel van de specialisten geen toestemming heeft verleend voor

benadering van (een deel van) hun patiénten, dan wel niet heeft gereageerd op herhaaldelijk verzoek vanuit

IKNL voor medewerking aan de werving van panelleden.

Na de extra GBA-check en de controles door behandelaars bleven er 893 (59%)

geselecteerde patiénten over. Deze mensen zijn benaderd. Tabel A5 geeft een overzicht

van het aantal benaderde patiénten, uitgesplitst naar de achtergrondkenmerken leeftijd,
geslacht, tumorsoort en ziekteduur.

Tabel A5:  Kenmerken van de groep benaderde patiénten (n = 893)

Benaderde patiénten (n=893)

n %
Leeftijd
18-49 jaar 191 21
50-64 jaar 330 37
65-74 jaar 213 24
75 jaar en ouder 159 18
Geslacht
Man 392 44
Vrouw 501 56
Tumorsoort
Borstkanker 219 25
Spijsverteringsorganen 160 18
Mannelijke geslachtsorganen 139 16
Huid 163 18
Anders 212 24
Ziekteduur
<1 jaar na diagnose 0 0
1-2 jaar na diagnose 151 17
2-5 jaar na diagnose 437 49
5-10 jaar na diagnose 197 22
10-15 j aar na diagnose 108 12
Bron: NKR, peildatum 1 juli 2012
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Deelname van patiénten

Van de 893 benaderde personen hebben er 308 personen (34,5%) zich opgegeven voor
deelname aan het panel (peildatum: 1 mei 2012). Daarnaast waren 144 panelleden uit de
voorbereidingsstudie (Zegers et al., 2009) bereid tot deelname aan het Panel Leven met
Kanker. Tezamen komt dit neer op 452 panelleden (peildatum: 1 mei 2012). Tabel A6
geeft een overzicht van het aantal panelleden, uitgesplitst naar de achtergrondkenmerken
leeftijd, geslacht, tumorsoort en ziekteduur van de totale groep.

Tabel A6: Kenmerken van de panelleden (n = 452)

Panelleden (n=452)

n %
Leeftijd
18-49 jaar 43 10
50-64 jaar 164 36
65-74 jaar 154 34
75 jaar en ouder 91 20
Geslacht
Man 220 49
Vrouw 232 51
Tumorsoort
Borstkanker 119 26
Spijsverteringsorganen 97 21
Mannelijke geslachtsorganen 79 17
Huid 59 13
Anders 98 22
Ziekteduur
<1 jaar na diagnose 0 0
1-2 jaar na diagnose 70 15
2-5 jaar na diagnose 197 44
5-10 jaar na diagnose 107 24
10-15 j aar na diagnose 35 8
Onbekend 43 10

Bron: NIVEL, peildatum 1 mei 2012
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Deel B: Dataverzameling

Procedure van dataverzamelen

De procedure zoals beschreven in Hoofdstuk 3 vormde het uitgangspunt bij de data-
verzameling. Hieronder lichten wij het verloop van de dataverzameling in 2011/2012 (tot
eind april 2012) toe.

Basisgegevens: zelfrapportage en Nederlandse Kankerregistratie

De instroomvragenlijsten worden gedurende de gehele wervingsperiode van panelleden
verstuurd. Van oktober 2011 tot en met maart 2012 zijn in totaal 452 instroomvragen-
lijsten verstuurd, waarvan er 428 retour zijn ontvangen (95%; peildatum 1 mei 2012).
Van de 452 mensen die via het aanmeldingsformulier te kennen hebben gegeven deel te
willen nemen aan het Panel Leven met Kanker, gaven 409 personen (90%) expliciet*
toestemming voor het gebruik van gegevens uit de NKR.

Enquéte winter 2011/2012

Mensen die via het aanmeldingsformulier te kennen gaven deel te willen nemen aan het
Panel Leven met Kanker, stuurden wij de enquéte 'Winter 2011/2012' toe. De enquéte
bestond uit vijf thematische modules (zie Tabel B1).

Omdat de werving van panelleden ten tijde van de start van de winterenquéte nog volop
liep, zijn de enquétes gedurende een relatief lange periode uitgezet - om precies te zijn
van eind november 2011 tot en met eind maart 2012. In totaal zijn er 436 vragenlijsten
verstuurd: 264 (61%) schriftelijk en 172 (39%) digitaal. Indien panelleden de vragenlijst
twee weken na verzending nog niet retour hadden gestuurd, ontvingen zij een herin-
nering, zo nodig gevolgd door een tweede herinnering nog eens twee weken later.
Uiteindelijk zijn er 325 vragenlijsten retour ontvangen (75%; peildatum 1 mei 2012).
Meer specifiek ontvingen we 192 (59%) schriftelijke vragenlijsten en 131 (40%) digitale
vragenlijsten terug. Twee panelleden zijn op eigen verzoek telefonisch bevraagd.

4 Aangeschreven patiénten konden hun bereidheid tot deelname aan het Panel Leven met Kanker kenbaar
maken door op het aanmeldingsformulier het hokje aan te kruisen voor de volgende tekst: "Ja, ik wil
deelnemen aan het Panel Leven met Kanker. Deelname houdt in dat ik twee keer per jaar een vragenlijst
invul. Ik ga ermee akkoord dat enkele gegevens over mijn aandoening die door mijn (vroegere) specialist
zijn vastgelegd, worden opgevraagd. Ik weet dat ik op elk moment mijn deelname aan het onderzoek kan
beéindigen.' Vervolgens konden zij hun contactgegevens invullen. In 43 gevallen waren de contactgegevens
ingevuld, maar ontbrak het kruisje. Deze mensen zijn wel geregistreerd als panellid, maar van hen zijn geen
NKR-gegevens opgevraagd.
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Tabel B1:  Overzicht van modules/onderwerpen en gebruikte meetinstrumenten
(vetgedrukt = kernindicator)

Thema Meetinstrument /vragen(-lijst)

Ziektepercepties o |PQ-R (Moss-Morris et al., 2002)

Ervaren gezondheid / EORTC-QLQ-C30 (Aaronson et al., 1993; kanker-specifiek);
kwaliteit van leven Vermoeidheid: MVI (Smets et al., 1995);

Angst en depressiviteit: HADS

Kwaliteit van leven als geheel (gelukkig zijn en tevredenheid met het
leven; conform POLS/CBS)

Ervaren kwaliteit van e CQI Zorg voor kankerpatiénten, onderdeel ervaringen
oncologische zorg

Arbeidsparticipatie, e  Arbeidsparticipatie: Vragen over verrichten van betaald werk en ervaren
sociale participatie en problemen/belemmeringen, ziekteverzuim, aantal uren werkzaam per
financiéle positie week, dienstverband, functie, aard van het werk (conform NPCG); vragen
over reintegratie (conform NPCG);
Sociale participatie: vragen uit participatiemonitor NIVEL;
Uitkeringen: Vragen over arbeidsongeschiktheidsuitkeringen en andere
uitkeringen (conform NPCG/CBS);
e  Ervaren financiéle situatie: vragen over sociale deprivatie (van Agt et al.,
1996); vraag naar ‘rondkomen met inkomen' (conform SCP AVO-enquéte,
NPCG)

Sociale contacten/steun & e Frequentie sociale contacten: vragen participatiemonitor NIVEL;
partnerrelatie e  Sociale steun algemeen: Sociale Steun Lijst Discrepanties (Van Sonderen,
1993);
e  Sociale steun partner: Actieve betrokkenheid, beschermend bufferen,
overbescherming (Buunk et al., 1996);
e  Reciprociteit van partnersteun (conform NPCG; gebaseerd op Kuijer et al.,
2004);
e Eenzaamheid (de Jong-Gierveld & van Tilburg, 1999)

Concentratie van e  Zelfgeconstrueerde items
ziekenhuiszorg

De onderzoeksgroep

Sociaal-demografische kenmerken
Tabel B2 toont een overzicht van de sociaal-demografische kenmerken van de responden-

ten op de enquéte die eind 2011/begin 2012 werd uitgezet (N=325). Het merendeel (90%)
van deze respondenten is 50 jaar of ouder. Kanker is een ziekte die vooral op oudere
leeftijd voorkomt. Dit is te zien in Tabel 2.3 (hoofdstuk 2), waaruit valt af te lezen dat
ruim driekwart (77 %) van de patiénten binnen het steekproefkader 50 jaar of ouder is.
Een vergelijking van de spreiding naar leeftijd tussen de respondenten (Tabel B2) en het
steekproefkader (Tabel 2.3) laat zien dat de respondenten gemiddeld iets ouder zijn.

De helft van de respondenten is man en de helft is vrouw. Binnen het steekproefkader ligt
deze verhouding iets anders, namelijk 43% vrouwen en 57% mannen (zie Tabel 2.3).
Bijna een derde is hoog opgeleid. Tot de groep hoog opgeleiden rekenen we alle mensen
die hoger beroepsonderwijs of universitair onderwijs hebben afgerond. Tot de groep
gemiddeld opgeleiden behoren mensen die middelbaar algemeen onderwijs, middelbaar
beroepsonderwijs of voortgezet algemeen onderwijs hebben genoten. Mensen die
voorbereidend/kort middelbaar beroepsonderwijs of lager onderwijs al dan niet hebben
afgerond rekenen we tot de groep laag opgeleiden.
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Tabel B2:  Overzicht sociaal-demografische kenmerken van de respondenten (N=325)

N %
Leeftijd
18-49 jaar 34 10
50-64 jaar 116 36
65-74 jaar 110 34
75 jaar en ouder 65 20
Geslacht
Man 161 50
Vrouw 164 50
Opleiding
Laag 85 26
Middel 131 40
Hoog 93 29
Onbekend 16 5
Etniciteit
Autochtoon 295 91
Westers allochtoon 18 6
Niet-westers allochtoon 2 0
Onbekend 10 3
Burgerlijke staat
Gehuwd (incl. geregistreerd partnerschap) 236 73
Ongehuwd samenwonend 17 5
Ongehuwd, nooit gehuwd geweest 18 6
Gescheiden 18 7
Weduwe/weduwenaar 25 8
Onbekend 11 3
Partner (ja/nee)
Ja 258 79
Nee 57 18
Onbekend 10 3
Samenstelling huishouden
Alleenstaand, zonder kind(eren) 48 15
Alleenstaand, met kind(eren) 8 2
gemiddeld 1,3 kind <18 (n=3) en 1,0 kind >/8 (n=5)
Met partner, zonder kind(eren) 207 64
Met partner en kind(eren) 36 11
gemiddeld 1,7 kind <18 (n=24) en 1,3 kind >/8 (n=15)
Anderen 10 3
Onbekend 16 5
Maatschappelijke positie (meerdere antwoorden mogelijk)
Schoolgaand / studerend 0 0
Betaald werk (tenminste 12 uur per week) 81 25
Werkloos / werkzoekend (geregistreerd bij het CWI) 5 2
(Gedeeltelijk) arbeidsongeschikt: WIA (WGA/IVA) / WAO / WAZ / 25 8
Wajong
Huisvrouw/-man 51 16
AOW / pensioen / vervroegd pensioen (bijv. VUT, OBU / FPU) 184 57
Anders 13 4
Onbekend 15 5
Mate van stedelijkheid woonplaats
Zeer sterk stedelijk 40 12
Sterk stedelijk 80 25
Matig stedelijk 73 22
Weinig stedelijk 61 19
Niet stedelijk 51 16
Onbekend 20 6
Woonregio
Noord 72 22
Oost 52 16
West 180 55
Zuid 1 0
Onbekend 20 6
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Ruim negen op de tien respondenten zijn van autochtone afkomst. Het merendeel van de
allochtone respondenten is van Westerse komaf, twee respondenten hebben een niet-
Westerse afkomst.

Driekwart van de respondenten woont, al dan niet gehuwd, samen met een partner. In de
meerderheid van deze huishoudens (85%) is geen sprake van inwonende kinderen. Het
totale aantal huishoudens waarin sprake is van inwonende kinderen bedraagt 13%. Wij
vroegen de respondenten welke maatschappelijke positie op hen van toepassing is (o.a.
schoolgaand, verricht betaald werk). Van de groep respondenten van 18 t/m 64 jaar ver-
richtte 64% ten tijde van de enquéte betaald werk voor tenminste 12 uur per week, en was
ongeveer een kwart geheel of gedeeltelijk arbeidsongeschikt verklaard. Twaalf procent
was reeds met (vervroegd) pensioen.

Ruim een derde van de respondenten (37%) woont in een (zeer) sterk stedelijk gebied en
ruim een derde (35%) juist in een weinig tot niet-stedelijk gebied. Meer dan de helft van
de respondenten (55%) komt uit het westen van het land. Ook patiénten uit het noorden
(22%) en oosten (16%) zijn vertegenwoordigd. Slechts één respondent komt uit het
zuiden des lands. Dit wordt verklaard door het feit dat de regio Zuid in de eerste steek-
proef niet meedeed (zie 'Wervingsprocedure' in de bijlage, Deel A). De factor ‘woonregio'
hebben we bij de statistische subgroepanalyses van de onderhavige rapportage dan ook
buiten beschouwing gelaten.

Ziektegerelateerde kenmerken

Tabel B3 laat zien dat een kwart (25%) van de respondenten borstkanker heeft (gehad),
en bijna een kwart (22%) een tumor in de spijsverteringsorganen. Bij ongeveer een vijfde
van de respondenten (18%) is/was er sprake van een tumor in de mannelijke geslachts-
organen en bij 13% ging het om huidkanker. In Tabel 2.1 van (Hoofdstuk 2) is te zien dat
dit tevens de vier meest voorkomende tumorsoorten in Nederland zijn (tumoren in de
onderste luchtwegen komen ook veel voor, maar zijn in dit onderzoek uitgesloten
vanwege hun hoge letaliteit).
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Tabel B3:  Overzicht ziektekenmerken van de respondenten (N=325)

N %
Tumorsoort
Borstkanker 82 25
Spijsverteringsorganen 71 22
Mannelijke geslachtsorganen 59 18
Huid 41 13
Anders* 69 21
Onbekend 3 1
Ziekteduur
<1 jaar na diagnose 0 0
1-2 jaar na diagnose 35 11
2-5 jaar na diagnose 145 45
5-10 jaar na diagnose 85 26
10-15 jaar na diagnose 29 9
Onbekend 31 10
Onder behandeling vanwege kanker
Ja, momenteel (het afgelopen jaar) 66 20
Nee 245 75
Onbekend 14 4
Behandelvorm (momenteel, of in het verleden)
Alleen chirurgie 125 38
Chirurgie en andere behandeling(en) ** 108 33
Alleen andere behandeling(en) ** 46 14
Geen chirurgie en/of andere behandeling(en) ** 15 5
Onbekend 31 10
Comorbiditeit (zelfrapportage)***
Geen 105 32
Eén of meer andere chronische aandoeningen 203 62
Onbekend 17 5

*  De minder frequent voorkomende categorieén zijn samengenomen tot één restcategorie 'Anders'. Het
gaat hier om '‘Bloed, beenmerg en lymfeklieren' (n=18; 6%), 'Urinewegen' (n=16; 5%), 'Hoofd en hals'

(n=13; 4%), 'Vrouwelijke geslachtsorganen' (n=13; 4%) en 'Restgroep' (n=9; 3%).

** Onder ‘andere behandeling' wordt verstaan: chemotherapie, radiotherapie, hormoontherapie en/of

immunotherapie.

*** Het betreft hier de voorgedefinieerde categorieén van de Checklist Chronische Aandoeningen

(CBS/POLS, 2012), dus exclusief de optie ‘anders, namelijk ...".
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De meeste respondenten (90%) zijn meer dan twee jaar geleden gediagnosticeerd,
waarvan de grootste groep (45% in totaal) tussen de twee en vijf jaar geleden. Eén op de
tien respondenten (11%) is minder dan twee jaar geleden gediagnosticeerd. Dit komt in
grote lijnen overeen met het beeld onder patiénten uit de beoogde populatie. VVan hen zijn
de meesten (91%) meer dan twee jaar geleden gediagnosticeerd, waarvan de grootste
groep (37% in totaal) tussen de vijf en tien jaar geleden. Een vergelijking van de
spreiding naar ziekteduur tussen de respondenten (Tabel B3) en het steekproefkader
(Tabel 2.3) laat zien dat de respondenten gemiddeld een iets kortere ziekteduur hebben.

Eén op de vijf respondenten (20%) was onder behandeling ten tijde van het invullen van
de vragenlijst en 75% is in het verleden behandeld. Achtendertig procent van de
respondenten heeft uitsluitend een operatieve behandeling ondergaan en 14% uitsluitend
één of meer andere behandelvormen (radio-, chemo-, hormoon- en/of immunotherapie).
Een derde van de respondenten (33%) heeft zowel een operatie als één of meer van de
andere behandelingen ondergaan.

Ruim zes op de tien respondenten (62%) geeft aan naast de kwaadaardige aandoening één
of meer andere chronische aandoeningen te hebben. De meest gerapporteerde chronische
klachten en aandoeningen zijn hoge bloeddruk (26%), artrose aan heupen of knieén
(18%), incontinentie (12%) en diabetes (12%). Ook migraine of ernstige hoofdpijn (10%)
en ernstige of hardnekkige klachten/aandoeningen aan nek of schouder (9%) of aan de
rug (8%) worden relatief vaak gerapporteerd.
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Deel C:  Data-analyse en rapportage

Methode

Omdat, zoals in Deel B van de bijlage beschreven, de verdeling op de kenmerken
"leeftijd’, 'geslacht’, 'type kanker' en 'ziekteduur' binnen de steekproef niet geheel
overeenkwam met de verdeling van deze kenmerken binnen het steekproefkader, hebben
we een weegfactor berekend. Bij het toepassen van deze weegfactor bij de statistische
analyses worden de antwoorden op de enquétevragen van respondenten die op basis van
de bovengenoemde kenmerken ondervertegenwoordigd zijn zwaarder meegewogen (zij
krijgen een weegfactor groter dan 1), en worden de antwoorden van respondenten die op
basis van de bovengenoemde kenmerken oververtegenwoordigd zijn minder zwaar
meegewogen (zij krijgen een weegfactor kleiner dan 1). Op deze manier corrigeren we
voor eventuele vertekening van de resultaten als gevolg van de onder- of oververtegen-
woordiging van bepaalde subgroepen in de respondentengroep.

De analyses zijn conform de in paragraaf 4.1 beschreven methode voor eenmalige
peilingen uitgevoerd. Hierbij zijn berekeningen voor de totale groep uitgevoerd op de
gewogen respondentengroep.

Omdat mensen uit de regio Zuid niet in de eerste steekproef zijn vertegenwoordigd (zie
'‘Wervingsprocedure' in de bijlage, Deel A), hebben we voor de onderhavige rapportage
niet getoetst op verschillen tussen mensen met kanker naar de regio waarin zij wonen.
Personen waarvan achtergrondgegevens (zie Tabel B2 en B3 in de bijlage, deel B)
ontbreken, zijn niet betrokken in de subgroepanalyses naar de betreffende achtergrond-
variabele.
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