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Onderzoekspartners

van Ham, C.R., Burgers, VW.G., Sleeman, S.H.E. et al. A qualitative study,on the involvement of adolescents and young adults (AYAs) with cancer during
multiple research phases: “plan, structure, and discuss”. Res Involv Engagem 8, 30 (2022). https://doi.org/10.1186/s40900-022-00362-w




Wie zijn AYA’s met een onzekere/slechte
prognose (UPCP)?

Voor het eerst gediagnosticeerd tussen 18-39
Gevorderde kanker
Geen hoop op genezing of veel onzekerheid over prognose

Vroegtijdig overlijden

Sl B

Min levensverwachting >3 mnd en goede performance status

Burgers et al. (2021). Adolescents and young adults living with an uncertain.or,poor cancer prognosis: the
“new” lost tribe. Journal of the National Comprehensive Cancer Network



Wat is nodig om persoonsgerichte (person-centered) zorg te bieden aan AYAs met
een UPCP?




Zorgprofessionals

AYA's

AYA

Naasten

Uitdagingen, ervaring
en behoeften van
naasten




1 Uitdagingen in het dagelijks leven

Gevoel minder
te zijn dan

voorheen en/of
tov anderen

Voortdurende
confrontatie

Gevoel van

alleen zijn AYA's met een

onzekere/ slechte
prognose

Verlies van
controle over
de toekomst

Rouw over
het leven

Klik voor de link naar de
samenvatting van het artikel

Burgers et al.(2022). "Finding my way in a maze while the clock is ticking": The daily life challenges of adolescents and young adults with an uncertain or

poor-cancer prognosis. Front Oncol.


https://ayazorgnetwerk.nl/nieuws/de-dagelijkse-uitdagingen-van-ayas-met-een-onzekere-en-of-slechte-prognose/

2 Coping

‘ermijden van
gespreks-
onderwerp

Controle nemen
over eigen
gezondheid

Leven moet
niet worden
bepaald door

Regelen van
praktische
zaken

Focus op het
normale leven

Geen
andere
keuze

Positieve
houding

Acceptatie
door religi

Ontspanning

Ontspanning

Emotionele
ondersteuning

Emotionele
ondersteuning

DUBBEL BEWISTZIJN

Klik voor de link naar de
samenvatting van het artikel

Burgers et al. (2022) "Double awareness"-adolescents
and young adults coping with an uncertain or poor
cancer prognosis: A qualitative study. Front Psychol.


https://ayazorgnetwerk.nl/nieuws/hoe-gaan-adolescenten-en-jongvolwassenen-met-een-onzekere-of-slechte-prognose-om-met-de-dagelijkse-uitdagingen-die-ze-ervaren/

3 Zorgervaringen

AR

i

Vertrouwen

Communicatie op maat

I Holistische, empathische en open benadering

I (Pro)actief aangeboden zorg




4 Uitdagingen zorgprofessionals ey, A

Challenges of HCPs Klik voor de link naar de
caring for AYAs with a . .
UPCP samenvatting van het artike
Emotional Question own Navigating Healthcare
confrontation profession uncertainty organisation
Place myselfin Helol Caring vs Psychosocial Prognosis Uncertain Knowledge, Responsibilities
your shoes ~ eiplessness oS meddling care g perspective tools, time and tasks
Consultation

Empathy room End of life
compositions

D

Legend figure 1.
Dots corresponding with the three domains of implementation

= Support the emotional process
Support practical tools
Embedding AYAs with a UPCP in the healthcare system

Burgers et-al. (2022). A qualitative study on the challenges health care professionals face when caring for adolescents and young adults with an
uncertain and/or poor cancer prognosis. ESMO Open. .



https://ayazorgnetwerk.nl/nieuws/welke-uitdagingen-ervaren-zorgprofessionals-die-zorg-verlenen-aan-ayas-met-een-onzekere-en-of-slechte-prognose/

5 Naasten

Wat gaat er goed?
% Focus op de patient

% Vragen kunnen stellen

% Samen beslissingen maken
en handelen hiernaar

4 Luisteren naar zorgen en
wensen

02-07-2023
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Wat is helpend?

Korte check-in
Betrokken worden bij gesprek
Een vast aanspreekpunt

Goede vertrouwensrelatie met
hulpverleners

Holistische benadering, in

eigen context en met wat
iemand belangrijk vindt

www.ayazorgnetwerk.nl

Aoﬂ& Zottl\le/r
Wat wordt er gemist?
Informatie na de diagnose

Standaard psychologische zorg

Overzicht van organisaties die

ondersteunen

Informatie passend bij situatie
en omgeving




AYA’'s met een UPCP
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g

VS AYA's met een goede prognose

VS oudere patienten met een onzekere of slechte prognose




Patient-centred care model

/'hhgntlon of medical and Coordination and\
non-medical care continuity of care
Access
T . to care
and team Clinician-patient
building communication

Patient as
a unique
person

of the patient

clinician relationshi

» Patient information \
» Patient involvement in care

> Involvement of family and friends
» Patient empowerment

» Physical support

» Emotional support
\ \ P /

[] activities

/Essential
charachnstucs Cllnlclan-

Biopsychosocial
perspective

[] principles
[ enablers

Scholl et al. (2014). An integrative model of patient-centeredness - a systematic review and concept analysis. PLoS One..



Patient-centred care model

Principles
B0 Activities

Enablers and barriers

Integration of medical and # Coordinationand
non-medical care o continuity of care

O

Teamwork and Acces to care
teambuilding

HCP-AYA communication

relationship

Essential O [\ O AYA mique
quﬁof HCP-AYA : :
Q u Biopsychosocial

perspective
Trust
o Empathy o Tailored care and communication
o Empathy > compassion Honesty o AYA
o Self-reflection oen o Quality of life
o Tumour and AYA-specific o Uncertain poor cancer prognosis
o Social context

knowledge

» Tailored patient information > Physical support
> Emotional support > Patient involvement in care

> Practical support* > Patient empowerment
> Involvement of family and friends




Wat weten we nog niet? A[A
gL ler

i

* Naasten: impact op naasten, hun zorgbehoeften en hoe we hen
adequaat kunnen ondersteunen.

* Fysieke behoeften

* De impact op de patienten over een langere tijd gemeten:
CORD-AYA studie




Het onderzoek gaat door...

AR

Y

» CORD-AYA studie

=) \\e weten nu welke impact er is op het dagelijks leven van
deze patienten

== \\e weten nog niet..
* hoe deze impact verloopt over tijd,

» welke factoren (persoonsgebonden, omgeving)
hiermee samenhangen,

- welke patienten een groter risico lopen om deze
uitdagingen in het dagelijks leven te ervaren




Het onderzoek gaat door...

« CORD-AYA studie

Patiénten worden
uitgenodigd voor
de studie

Patiénten vullen iedere 3

‘ maanden een vragenlijst in,

gedurende 2 jaar

—

1 1 1

Aot/\j & Katlf\léf

Persoonlijke gegevens
over de patiént en de
diagnose

Problemen
en
behoeften in
palliatieve
zorg
Betekenisvol
leven

Persoonlijke
factoren

Sociale steun
Coping
Ziekte-onzekerheid
Psychologische
klachten

Wat gaan we doen met de

resultaten:

e Zorgprofessionals helpen
met herkennen van
problematiek

e gatenin de zorg te
ontdekken

e ondersteunen bij het tijdig
inzetten van passende
ondersteuning




Dank! AYA
Aot/\j & Zanler

Meer verdieping? Tot zo bij de workshop!

m.reuvers@nki.nl

v.burgers@nki.nl
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