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1. Algemene info over de organisativan nationale en regionaldYAzorg

Het Nationaal AYA *Jong & Kanker’ Pl atform sti
toegankelijk en bereikbaar i&YA staat vooAdolescent & Young Adult, jongeensen tussen de 185

jaar die voor het eerst gediagnosticeerd zijn met kankerincidentie is 2700 per jaar. Gemiddeld
overleeft 75%v an de AYA’ s

AYAszijn te oud voor de kinetoncologie en te jong voor de volwassen oncologie. Zij hebben
leeftijdspecifiekantegralezorg en begeleiding nodig die samenhangt met de meeschnische
behandelingZorg die stilstaat bij wat de AYA nodig heetft, tijdens en na kanker.

Stel je bent 22.
Volop aan het studeren, vrienden maken, losmaken van je ouders. Het le
ontdekken en ook aan het ontdekken wie jezelf bent.

En dan plotseling: diagnose kanker.
Hoe ga je daarmeem?

En bij wie kan je terecht met jouw vragen over je ziekte en behandeling m
ook over ‘hoe het moet me

AYA zorg wordt verleend aan A¥ Anafhankelijk van de tumorsoort en in alle fases van de ziekte tot ver
daarna.

AYA zorg vind je in de ziekenhuizen aangesloten bij het
NationaaA YA ‘“ Jong & Kanker'’ Pl at f
Het Platform is een nationakknnis en kurde-netwerk

Bestaande wi6 regionale netwerkerMet in elk regionaal netwerk

1 tot 2 AYA centra. De centra zijn gehuisvest in B, In de regio
NoordWestzal ook een AYA centrum in het AvL gehuisvest zijn

Het nationale platform is in 2013 gestam geinitieerd door
het AYA centrum Radboudumc en is sindsdien groeiend.
Het platform heeft een stichtingsbestuur met leden uit elke regio.

Op het platform participeren de A¥sfen de bij AYA zorg betrokken
professionalsii t de UMC’ s kenduzenald gemene zi e

de eerste lijnop een evenwaardige manidde jongereafdelingen van de relevante Kankerpatiénten
organisaties en de Sbrgeren en Kanker adviserdet platform.

Zowel ervaringsdeskundigheads professionele expertisgordenin co-participatie en cecreatie
ingebradit voor de bestéAYA zorg.

Deze zorg wordt actueel gehouden door wetenschappelijk onderznajewaarborgd door onderwijs.
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Binnen elk regionaal AYrgtwerk wordt de AYA zorg geédbeneerd aangeboden

Regionaal AYA CENTRUM

Leider regionaal AYA kennis/kunde

netwerk

- Participeert op het Nationaal AYA
‘Jong & Kanker’ Platform

» AYA projectleider (oncoloog)

» AYA poli team onder leiding van

BASIS AYA ZORG in de regio verpleegkundig specialist(en)
Medisch specialist en/of (oncologie) » Regulier AYA — MDO
verpleegkundige in algemeen » Regionale AYA Taskforce: ontwikkelt
ziekenhuis beleid in centrum en regio
» Verleent basis AYA zorg, herkent » AYA Dreamteam(s): verbeteren zorg
leeftijdspecifieke AYA problematiek in centrum en regio
en vraagt deze uit + AYAlounge
+ Consulteert bij leeftijdspecifieke + Doet wetenschappelijk onderzoek
BASISZORG vragen het Regionaal AYA centrum naar ‘kanker op de AYA leeftijd’
) « Verwijst door naar Regionaal AYA * Geeft leeftijdspecifiek onderwijs
Huisarts centrim - Gebruikt de nationale AYA huisstijl
. t - Participeert op het Nationaal AYA formats
. \(\/I-;):Nr,:(;nd?oYrA ‘Jong 2 Kank2r’ Platform + Verleent zorg volgens de AYA criteria

& &

Het Platform gaat er vanuit dat elke professional in Nederland in de basid¥&kan herkenneen
bass AYA zorg kan verlenen.

De AYA zaloorgaandij de huisarts komen met klachten. Om delay te voorkomen is het belangrijk dat
de huisartshij het afnemen van de anamnese bij een jongvolwassene in zijn differentiaal diagnadtiek o
alert is op signalen di(klinischejpanwijzingnvoor een maligniteit kunnen ziji\ls dieaanwijzingen er

zZijn dan is hebelangrijk dat de huisarts weet heeft van AYA zorg en op die maniekdunst
doorverwijzennaar integrale AYA zorgaar een algemeen ziekenhiizekend net AYA zorg en
aangesloten bij het nationaal platforroj naar een AYA centrurDe huisarts is ook degene die in de
palliatieve fase en in de nazorgfase betrokkeiji\YA zorg

De professionals in een algemeen ziekenhuis verlenen basis AY Bigtmgnemende specificiteit of
complexiteit kan de AYA in oveg doorverwezen worden naar het region@¥A centrum. De
professionakelfkan ook kennis ophalen uit zijn regionale AYA centrum om zelf AYA Zangnien
blijven verl enen, i'moagn dderhttrbum avads HKeth moet’

2. Het projectvoorstel.
In 12 stapperi naar het realiseren van hetegionaal AYAcentrum in het (haam UMC-of
AvL)

Het (naam UMCjnaakt deel uit vamle AYA netwerk regi@regio noemen; zie AYA zorgkaat) ambieert
eenAYA centrum te zijn.

Deze ambitie pagjoed bij de ambities van héhaam UMCZxelf:

Het(naam UMCPpeoogt integrale pati€éntenzorgooralle groepen patiénten (en hunaasten)met de
diagnosekanker.De zorg wordt gevoed door wetenschappelijk onderzoegesteund door onderwijs;
Vroege interventies rondompsychosocial@roblematiek vanaf het begivan de diagnose kanker, dragen

bij aan kunnen dealen met kanker, aan rehabilita
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Hoofddoelen van het project om AYA zorg te verbeterdn;
9 Elke AYA krijgt actuele, volgens de laatste stand der wetenschap, integrale en leeftijdspecifieke
AYA zorg;
1 Deskundigheidsbevordering vamorgprofessionalmet betrekking tot leeftijdsspecifiek@YA
zorgvia het AYA-UMGC
1 Simulering van wetenschagelijk onderzoek op digebied en
1 Het verankeren van de kaliteit van de zorg in onderwijs
Met regionalespin-off van kennisen kunde uitwisseling met de algemene ziekenhuizen en eerste lijn
Een regionaal AYA centrum is leider van het regionale ANifisken kunde netwerk.
Een regionaal AYA centrum kenmerkt zich door de volgende criteria

Regionaal AYA CENTRUM

Leider regionaal AYA kennis/kunde

netwerk

» Participeert op het Nationaal AYA
‘Jong & Kanker’ Platform

» AYA projectleider (oncoloog)

» AYA poli team onder leiding van
verpleegkundig specialist(en)

» Regulier AYA — MDO

» Regionale AYA Taskforce: ontwikkelt
beleid in centrum en regio

» AYA Dreamteam(s): verbeteren zorg
in centrum en regio

« AYA lounge

» Doet wetenschappelijk onderzoek
naar ‘kanker op de AYA leeftijd’

+ Geeft leeftijdspecifiek onderwijs

» Gebruikt de nationale AYA huisstijl
formats

» \erleent zorg volgens de AYA criteria

A'Y Aen zorgprofessionals uit heggionale AYA centrunméamUMQ participeren op het nationaal AYA
‘“Jong & Kanker’ Pl at for m.

Welke 12 stappefichecklist gaoemd in de Zorgkaar8nwelke concrete resultaten zijn nodig om een
AYA centrum genoemd te mogen worden?
Stap 1.InzichthebbenAy I yal € ! .1 Qa Ay RS NB3IA2 Sy KSOG ! !

Om inzicht te verkrij gdmam)enhodveeltAY m'antad jAa¥aAr lsadins d
(UMC)behandeldworden, zijn IKNINKR cijfers enok de cijfersvan het ziekenhuisodig.
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Eenruwe inschatting is dat het gaat o%0n i e u w e perjadarAn de regighaam) Naar schatting

worden er jaar tussen de 20800nieuvwe A Y A(hamUMEtgezien.

Resultaat bij stap 1.

In de regioglnaam)is de incidentie:

In het(haam UMCWwor den per jaar AYA' s gezien.
- Incidentie:
- Thans al in behandeling:
Deze cijfers worden regelmatig geactualiseerd.
Stap 2. Inzichtelijk hebben op welke afdelingen in hetACentrurd |, | Q& ¢2NRSy 3IST ASy o

Op de AYA leettijd, in ddederlandsesituatie gedefinieerd als patiénten tussen de 18 en 35 jaar voor het
eerst gediagnosteerd met kankerkunnen diverse tumoren voorkomem figure 1 een globaal
overzicht over de meest voorkomende tumortypen per leeftijdscategorie.

FIGURE 1
Most common cancers by age

0-14'\ll  15-29 30-39 40+
2006-10 2009-13 2009-13 2016
» Leukemia Thyroid * Thyroid * Lung
* Central nervous system Testis * Breast * Colorectal
* Lymphoma Hodgkin lymphoma * Melanoma * Breast
* Neuroblastoma Melanoma ¢ Colorectal * Prostate
and other peripheral Bone & soft tissue sarcoma  » Cervix
nervous cell tumours Non-Hodgkin lymphoma o Testis

Figure 1

Based on rates age-standardized to the 2011 Canadian population.

Data exclude the territories,

QC: Data were not available for 2011, 2012 and 2013. The 2010 data were therefore used for 2011, 2012 and 2013,
Data Source: Statistics Canada, Canadian Cancer Registry; *Canadian Cancer Society, Canadian Cancer Statistics

CANADIAN PARTNERSHIP
AGAINST CANCER \ ’ CONTRE LE CANCER

PARTENARIAT CANADIEN

Onderstaande tabel geeft een overzicht van de top 10 van tumoreim die Nederlandse situatiep de

AY Aleeftijd kunnen voorkomen.
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AYA tumorsoorten top 10 Nederland

= Kiemcel

B Melanoom

® Borstkanker

m Lymfeklierkanker

W Hersentumor

M Bot en weke delen

m Baarmoederhalskanker

u Leukemie
Schildklierkanker

m Kanker overig

De heterogeniteiban tumortypesma a kt dat AYA’' s door verschillende
Cijfers van hefnaam UMCYijn nodig om dit voor het UMt@ specificeren.

Dit maakttevensinzichtelijk welkespecialismen, disciplines en verpleegafdelingen betrokkerbiigre

zorg vaor AYA's

Ook cijfers over klinische opnames of poliklinische behandelingen/ dagbehandelingen zijn behulpzaam

om inzicht te Kkrijgen i n wa anRegkknatig vioktersdeze ciffere i n he
geactualiseerd worden.

Resultaat bij stap 2
In hetthaam WMC)wor den AYA's behandeld door de volgende

Klinische opnames:
Poliklinisch/ dagbehandeling:

Stap 3. Het formeren van een AYA poli team en een regulier MDXO

Integrale AYA zorg is deels medisebhnisch en deelpsychosociaalan aard. De medisch specialist is
verantwoordeljk voor het medischiechnisch deel van de behandeling. Hij of zij is uiteraard vanwege het
integrale karakter van de zorgan meet af aan goedangelijnd bij het AYA pdlernteam dat verder

bestaat uit een verpleegkundig specialigs) medisch psychobg en het maatschappelijk werk.

*Dit stappenplan met de 12 stappen is de ‘checkli st Y



De naam ‘' AYA pol i’ kan onbedoeld een beeld oproep
Ziekenhuis waar poli wordt gedraaid’. Bij AYA zor
teamvanprofessinal s di e expertise over ‘ kanRk¥mpoheam de AY/
kan zowel poliklinisch als klinisch actief zijn.

De keuze voowelke verpleegkundig specialist(en) AYA zorg verleent (verlekem)praktisch gemaakt
worden door te Kken naar bij welke specialismen de AYA gezien wordt voor de
antikankerbehandelingerBijvoorbeeld hemat@ncobgie,gynaecologigurologie, oncologie. Het team
kan bestaan uit meerdere verpleegkundig specialisten. De AYA wordt gezien door de verpleggkundi
specialist bij wie de AYA ooklakend is vanwege het medistéchnist traject.

Als een AYA niet onder een van deze specialismen valt, kan hij ondergebracht worden bij een van de vps.
Door de verdeling van AYA zorg onder meerdere verpleegkundigbgteri wordtpersonele
kwetsbaarheid voorkomen erorgcontinuiteitgewaarborgd.

Het AYA poli team is ziekenhuis bremdketenoverstijgenddat wil zeggervoor alle AYA toegankelijk
voor AYA zorgngericht, onafhankelijkantumor soortof fasevande ziekte.

DeAYAzorg wordt verleendloor (aantal) verpleegkundig specialisten die gespecialiseerd zijn in AYA
zorg.In het kader van de operationele effectiviteit vinden €A consulten/ gesprekkgraats binnen

de r eeds b evarntdaza vedeegkundiglspeciadisten. Door deze verpleegkundig specialisten
wordt de AYA zorg reeds voor een deel uitgevoerd tijdens de metiisbhischevervolgafspraken

tijdens de poliklinische zorg voor patiénten met testistumoren, borsttumoren en binnen de
hematobgisch poliklinische zorg

Doordat de verpleegkundig specialisten deagiéntengroepen reedkennenen regelmatigop de poli

of in de kliniekzienvoor medischeenverpleegkundigeorg, kunnen zije AYA zorg integraal aanbieden
in eenconsult.Hiermeewordt bijvoorbeeld voorkomeulat patiéntenextraterugmoeten komenvoor
een poliafspraakoor een leeftijdsspecifiekeraag.

Een nieuwAY Aconsultduurt 1 uur,eenvervolgconsult 3@ninuten conformde landelijke afspraaknet
het platform

Aanbevolen wortlom de naaste van de AYA, met de eigen vragen agemote laten ziemloor een

andere professinal dan degene die de AYA ziet.\Ribwegeeenmo ge |l i j k ‘'l oyal i teitsc
opzichte van de AYA' . De naast e resepaldneastevwandat e en
AYA' te pr at ebenaastervahale AYA lean wowtlén.gezien door het maatschappelijk werk.

Mocht het kernteam expertise niet paraat hebben dan kan het team (tijdelijk) uitgelbreiden met
geestelijk verzorgerarbeidscasulent,diétist, etc.

Het AYA MDO bestaat wuit het *‘kern’team en vindt w
El ke ni euwe AYA wordt aangemel d. De verpleegkundi
de vps dit met de AYA en er wordt ook vanuit het®&an de AYA teruggekoppeld. De AYA is zelf niet bij

het AYAMDO.

*Dit stappenplan met de 12 stappen is de checklist’™ v



Resultaten bij stap 3

Resultaat3.1: medisch specialisen verpleegkundigspecialistenmet aandachtsgebied\YA

Binnen het(naam UMC¥kiin... péreegkundi g smedisch spécialigth)egaspeeialiseerd in AY
zorg. Zij zijnallen geinstrueerdioor de verpleegkundig specialistAYAzorgvanhet AYA centruniRadboudume@n
volgen de intervisie/ scholingsbijeenkomsten van het nationaal plat#orm. Zij zijnbekwaamom binnen het

(Naam UMCHxls consulenten docent te dienerten aanzien van AYA zome verpleegkundig specialisten
medischspecialist werken ininterdisciplinaiteamverband samen.

Resultaat 3.2: Een ziekenhuisbreed MC AYApoli team beschikaar en de (verwijs)route bij AYA en
professionals (binnen en buiten het ziekenhuis) bekend

Bij het AYA poli team worden alle nieuwe AYA’Ss

Alle nieuwe patiénten tussende 18 en 35 jaar met de diagnosekanker die behandeldworden binnen het
(naam UMC) kunnen voor leeftijdsspecifieke AYA zorg doorverwezen worden naar een van de
verpleegkundigspecialistenAYA Alle patiénten wordeningeplandop de spreekurenvan de verpleegkundig
specialistenvoor een kennismaking\Y Agespek. Bij problemenof vragenkunnenAYAs via een centraal
telefoonnummerof via de emaileengesprekin plannenbij eenvan de verpleegkundig specialesh AYAzorg
De AYA kan ook in de Kklinische fase door de vps AYA zorg gezien worden.

In de volgende faseAlle patiénten tussende 18 en 35 jaar met de diagnosekankerdie behandeld
worden binnen het (haam UMC)en binnen de regio (naam) kunnen voor leeftijdsspecifiekeAYAzorg
doorverwezerwordennaarhet (haam UMC)Patiénten worderingepland opeenvande spreekurenvan

de verpleegkundigpecialisterAYA.

Resultaat 3.3. Het AY-MDO is operationeel
Patiéntendie bij de vps AYAijm geweest kunnerbesprokenworden in het wekelijks Multi Disciplinair
Overleg (MDO) Bij het MDO zijn aanwezig:het kernteam uitgbreid met een expertiseHet MDO is
vraaggestuurdde AYAstelt de vraagvia de verpleegkundig specialisDe uitkomstenvanhet MDO worden
vastgelegdin het elektronisch patiéntendossieen worden tijdens een (telefonisch) vervolgonsult
besprokemmet de patiént.

e

Stap 4AYA zorgpadnSy RS ! | ! (KSYIl Q&

5

Bij AYA zorg hanteren we de volgende criteria:

1 Dekernvraag en udebengijemwashelrjijpnedgg ?i's ‘DWs anticiper
AYA en tailomade

1 Het patiértenperspectief is leidend;

T Alle "ik en mijn .. thema’s kunnen aan de or
‘“niet over hem uitgestort ' . De zorgpaafesni
aanbod’

1 Het thema vruchtbaarheid moddesproken worden voor de bahndeling. En counseling is
aan teraden. Zieookdeonc ol e nei I Ft ei t’

1 Een open en veilige sfeer om alles te kunnen bespreken of vragen.

1T Beslissingen woarded dewspisspialevamdqoartisijgatietussen

AYA en zorgprofessional

Er worden 3 ‘welfjdvWAzorgnder schei den
Deze wegen zijn beschreven in de zogenoemde AYA roadmap
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AYA roadmap

Jouw leeftijdspecifieke AYA zorg
Medisch-technische zorg & Psychosociale Zorg

» Voor de behandeling: gevolgen voor vruchtbaarheid bespreken. |

Operatie en/of
Radiotherapie en/of
Chemotheraple s/dr «  Online AYA4 community

Medicatie

Nazorg en revalidatie |

‘We gaan voor genezing’ e AYA team, gesprek verpleegkundig specialist AYA

VVVYVY

Diagnose door jouw
behandelend arts

en

samen beslissen welke
behandeling (afhankelijk van de
tumorsoort) voor jou het beste
is.

Y

Vaor de behandeling: gevolgen voor vruchtbaarheid bespreken. I

Operatie en/of s AYA team, gesprek verpleegkundig specialist AYA
Radiotherapie en/of
Chemotherapie en/of
Medicatie

Nazorg en symptoombestrijding

“Als je niet meer beter wordt’
e  Online AYA4 community

e Palliatief supportive team

VYVVY

o AYA team, gesprek verpleegkundig specialist AYA
» Medicatie en/of e Palliatief supportive team

> Palliatieve zorg * Online AYA4 community

o  Nazorg voor nabestaanden

‘Als het einde in zicht is’

Als de AYAuratiefb e handel d k a gaawe vodregrezingdan *

Het eerste wat dan moeagebeurenyyoordatde antitumor behandeling start, is een counseling

gesprek met de gynaecoloog voortplantingsgeneeskunde over de wensen van de AYA ten aanzien
van het behoud van zijn/haar vruchtbaarheid. Soms kan eefttgewacht worden met de start van

de antitumorbehandelingen, maar ook dan behoort de AYA gecounseld te worden over zijn/haar
wensen met betrekking tot het behouden van fertiliteit.

Bij het gesprek over de diagnose is bij voorkeur de verpleegkundig kstecaa de AYA poli

aanwezig of er wordt verwezen om de AYA en de naasten zo goed mogelijk te kunnen ondersteunen
in het ‘omgaan met kanker’' en de | eeftijdspecifi
De AYA zal ook gewezen worden op de AYA online community om in contact te konmemmet
andere AYA’' s.

Als‘de AYA niet meer beter wordtan soms gekozen worden voor ggalliatieveanti-tumor
behandeling.

Dan wordt door de behandelend arts verteld welke behandelingen eventueel mogelijk zijn.

Er kunnen, in overleg met de AYAhbadelingen worden gestart om de kwaliteit van leven zo lang
en gunstig mogelijk te beinvioeden.

Ook in de palliatieve fase is het belangrijk dat de AYA en de naasten gesteund worden bij
levensvragen door de AYA team en de AYA poli.

De verpleegkundig sp@list AYA zal de overgang van het ziekenhuis naar de thuissituatie mogelijk
maken.

De huisarts en palliatief thuiszorg team zal daarmee vaker in beeld komen. De online AYA community
blijft uiteraard beschikbaar.

‘Als het einde van het leven van de AN&ichtise n daar mee een ‘best suppor
aangevangen, is de huisarts goed betrokken en kan hij/zij het AYA team blijven consulteren.




Het AY Apoli team zal, meestal meer op afstand in deze fase, beschikbaar blijven voor de AYA en ook
voor de naasten.
De online AYA community blijft beschikbaar.

De leeftijdspecifieke AYAlI e n nmragenein..i v er sc hi bnderte drengen.h e ma’ s
De onderwerpen zijn afhankelijk van de leefsituatie van de N¥Azo zeemoodzakelijkerwijs
gebonden aan een specifieke tji§.o ms hangen de thema’s met el kaar

De AYA kan met het stellen van v waggdistDedeviste t he ma
downloaden viavww.aya4net.nl

De vragenlijsts welliswaar bestemd voor de AYA maar kan ook dienen als hulpmiddel voor de
zorgprofessionabij de gesprekken met de AYA

Opwww.ayadnet.nktaat ook veel informatie overde AYhé ma’' s voor zowel de AYA
zorgprofessional.

Resultaat bij stap 4

Zorgpaden in hefNaam UMCyoor AYA geschikt maken door hietegrerenvan AYA zorgonderdelarit de AYA
roadmapin de zorgpaden.

Stap 5 Het formeren van een regionale AYA Taskforce

Om AYA beleid te makemor het AYA centrum en de regirdt per AYA centrum een AYA
Taskforce opgerichtet beleid richt zich zowel op de zorg, als het onderwijs en het weteppelijk
onderzoek.

DeTaskforce bestaatuA Y A’ s u rUMCcergram éAd¥ @ AYA betrokken professionals uit
de diverse specialismen en disciplines.



http://www.aya4net.nl/
http://www.aya4net.nl/

In evenwaardigeco-participatie zetten zij de beleidsagenda uit (watrkar beter in de zorg
opleiding en onderzoel het UMQ en stellen zij prioriteiten aanedactiviteiten voor het AYA
centrum.De vergaderingen worden geleid door een onafhankelijk voorzifierTaskforce wordt
centraalmedeondersteund doode kwartiermaker/ directeur van hetig@form, op welke wijze is in
overleg.

DeTaskforcesamenstelling, eeeamenwerkingsovereenkomste governancesn werkwijzezijnin
een algemeen format beschreven ep te vragen bij het nationale AYA secréat.

Afhankelijk van de organisatie @et governance model van hetekenhuis, isle Taskforce een
formeel adviserend orgaan zijn aan een cancercenter, een divisie of aan de RvB van het ziekenhuis.
Met behoud van eigen ondernemingszin, lef en een beetje piraterij!

Resultaat bij stap 5

Het(naam UMCheeft een AYA Taskforce. Deze Taslkfd&amt .. per jaar bijeen. De Taskforce hangt ond
(gremium)van het ziekenhuis en heeft aggremium)van het ziekenhuis een adviserende functie.

Stap 6 Het formerenvan regionale AYA Dreamteams

Op projectbasisvorden "dreamteams” geformeenm projecten geprioriteerd door de Taskforce,

uit te voeren rond verbetering varzorgonderdelenvoor AYA i1 het UMCof de regioln deze

teams zitten AYA'®n experts ophet gebiedvan hetbetreffende verbeterpunt Een mooi

bijvoorbeeldis dereeds indoor het AYA centrurRadboudumc ontwikkeldrieuwe ziekenhuis eten

en drinken formuleFood4Carewaarvaneen businessasebeschikbaais. Het aardige van deze
formule is dat hetloor AYA ontwikkelde idee toe te passen is op alle patiéntgroepen en in alle fases
van de ziekte, thuis en in een zorginstelling.

Deambitie isde uitkomsten vardeze projecterzoveelmogelijk landelijk te cotrdinerern zo
maximaal uitkomstente kunnethe | en met d eenaokwba@ anderer e gi 0’ s
patiéntendoelgroepen in te zetten.

Sommi ge AYA thema’s zijn ziekenhuis overstijgend
opgezet.Soms kan een dreamteam regionaal starten en uitmonden in een natioreainteam.
Denkbijvoorbeelda an t hema’' s al s wer k, hypotheken, fertil

De dreamteamsvorden centraalmede-ondersteund doode kwartiermaker/ directeuvan het
platform, op welkewijzeis in overleg.

Resultaat bij stap 6

Het(naamUMCh eeft voor de volgende ziekenhuisbrede e
1.
2.
Enz
Deze dr eamt egagms Ezri jknunneeinndoiok andere dr eamteams




Stap 7 Het inrichten van een AYA lounge het ziekenhuis

Er wordtbinnenhet (haam UMCEgenspeciale ruimte ingechtvoor A Y Avaa tussen de
behandelingen of polikliniekbezoekeerrblevenkan wordenDeze ruimtedienttevens alseen
ontmoetingsplekzodatleeftijd- entevens lotgenotergemakkelijk incontactkunnen komenmet
elkaar erkunnen ontspannen. De inrichtinginde ruimtewordt in afstemming meAYA glie
behandeld worden ofijnin het (haam UMCpepaald.

VoordezeAYAruimte zaleen apart projectplamgeschreverworden en gezochivorden naarexterne
financiering.

Met een (door het AYA UMQCS&initicerdg AYA ounge app, kunnen AYA’s in
AYA' s in het ziekenhuis en afspreken el kaar te z

Resultaat bij stap 7

Het(haamUMCh eeft een voor alle AYA's irm het ziekenh

Stap 8 De AYA en professionals participeren op iédtionale AYA platform

Het AYAcentrum is op het nationale platform vertegenwoordigd door een delegatie bestaande uit:
de verpleegkundig specialist, een AYA specialist, en eerD&YAedisckspecialist treedt op als
projectleider AYA van het AYégiorale centrum.

Het nationale platform is een broedplaats waagionaleideeén verkend worden, concepten
uitgewisseld en informatie over bestaande of op te zetten regionad@trumactiviteitenworden

gedeeld.Om zodoende maximaal gebruik te kunnen makemvai eder s kenni s. Om 0 [
uitvinden’ maximaal te reduceren.

leders bijdrage en aandeel daarin is essentieel. leder is verantwoordelijk voor het sandest

platform. En dat heeft 1 gezamenlijk belang: de beste AYA zorg voor elke AYANebdedand

beschikbaar.

Er i s geen ‘we houden henenvuineelfactomnan zdd fdn dreerndg arl @
is hodgen' §a je sneller, samen kom je verder’ = i g

Resultaat bij stap 8

Vanuit het regionaal AYA Netwerk/ vanuit het regionaal AYA centrum participeren op het Nationaal AYA
Platform:

- Projectleider (specialist)

- Verpleegkundig specialist

- AYA

Stap 9 PR en Communicatie zijn afgestemd oprdgionale communicatie

Goede en eenduidige informatie aan AYA en professionals, partners en stakeholders of andere
bel angstellenden draagt bij aan betrouwbaarheid




Daarom wordt altijd nationale en regionale PR en commaiie alsmede de persvoorlichting op
elkaar afgestemd en informeren we elkaar er over.

PRencommunicatiemiddelenwordendoor de nationale AYA communicatie advisentwikkeldop
het nationaleAYAPlatform vooralle ziekenhuizer{folders,posters toolboxen, formats, checklists,
etc.), in overleg met he{naam UMC)Er wordt eer(fnaam UMC)nlegvel met daarop concrete
informatie over het AYA peteam in de nationale AYA folder ingevoegd.

Erwordt, in overleg met de nationale communicatie adviseamcommunicatieplan gemaaktoor
intern gebruik binnenhet (naam UMCgn eenvoor de regio.Viahet AY Aplatform wordt de
communicatienaarde AYAs en landelijke professionaigerzorgd.

Deimplementatievande AYAzorgbinnenhet (naam UMCordt ondersteunddoor een
communicatieplanmedeopgesteld doode communicatieadviseurganhet (haam UMC) Deinhoud
wordt gecommuniceercthaaralle medewerkersranhet (haam UMCiniddelsde website,nieuwsbrief
entumorwerkgroepenVoorde regiovindt dit plaatsviade (haam UMCyjvebsiteenregionale
tumorwerkgroepervanhet IKNL.

Verderwordt middelslandelijkeacties,zoalsde fundingviade ‘HAYAcintewverkoopdagd die jaarlijks
plaatsvindt in januari,bekendheid gegeveaandezezorg De regionale AYA ziekenhuizegmen
zoveel mogelijk daaraan deélit wordt nationaal gecodrdineerd.

Resultaat bij stap 9

De regionale netwerk AYA communicatie inclusief de persvoorlichting is afgestemd met de nationale AYA
communicatie adviseur.

De nationale communicatie middelen worden gebruikt in de regio en het regionale AYA centrum.

Aan natimale bekendheidsactiviteiten (waaronder de Hyacinten verkoopdag) wordt zoveel als mogelijk
deelgenomen.

Sap 10.Wetenschap

Het AYA centrum heefafgestemd op de nationale wetenschappelijke activiteitsm
aanjaagfunctie in de wetenschap over ‘kanker op
Er isstimuleringen uitvoering vanwetenschappelijlonderzoekover leeftijdsspecifiekezorg(zowel
medischtechnisch alpsychosociaalf maatschappelijlkinet als doel zorg te kunnen verbeteren of
vernieuwen.Dit in afstemming met de wetenschaplijke adrziesraad van het nationale AYA

platform. Ook hier geldt dat een bundeling van krachten gewenst is en samen gewerkt kan worden

aan het onderzoek.

Resultaat bij stap 10
Het AYA centrum stimuleert en neemt aan de volg
l eeftijd’” deel

1. Op nationaal niveau:

2. Op centrum niveau:

Stap 11 Onderwijs




Onder wijs over ‘Kanker op de AYA |l eeftijd’ heeft
Bekendheid bij zogrofessionals

Alertheid bij zorgprofessionals;

Waar borgen van kwaliteit van de zorg voor AYA
Eenduidigheid van de AYA zorg.

< <<

0 Collegialedeskundigheidsbevorderingoor het AYA team
De medischoncoloog,de verpleegkundig specialistean andere leden vahet AYA poli teanzjjn de
AY Aexpertsen zijn tevensambassadeursgoor dezezorg binnen hefhaam UMCEnN binnen de regio
(naam regio)
Deverpleegkundig specialisten zgnpertsen ondersteunende zorgprofessionals biet verlenen
vandezezorg enverzorgendeskundigheidsbevorderendactiviteiten

0 Persoonlijke deskundigheidsbevordering
Voorde (initiéle) opleidingerwordendoor het NationaalAYA' J ong & KamXler '’ Pl at for
multidisciplinaire en vakoverstijgende onderwijsmodulestwikkeld.
Binnenhet platform worden ook intervisie bijeenkomsten gegeven.
Het platform programmeert ook het nationale AYA symposium; SPACE wAWApgacedaya.nl
Binnen dit geaccrediteerde symposium wordt actuele (inter)natiokalen ni s en kunde ove
op de AYA leeftijd’ ui tgewisseld; zowel ervaring
‘“bl ended’ aangeboden. SPACE 4 AYA is aanbevol en

De participanten op het platform nijgezamenlijk verantwoordelijk voor het waarborgen van het
onderwijs over Kanker op de AYA leeftijd en het waarborgen van het eenduidige karakter van AYA
zorg.

Met elkaar en besloten door het bestuur van het platform zullen ondesigen opgesteld worden

en zal gekeken worden naar accreditatis daarmee ook aan de eisen die gesteld worden aan een
AYA professional.

0 Toolbox
Voor de deskundigheidsbevordering is een aantal instrumenten voor handen.
Viawww.aya4dnet.nl/zorgprofessionalsZie ook de Zorgkagijlage).

Reaslltaat bij stap 11

Het AYA centrum voert de volgende regionale onderwijs activiteiten uit:
1.

2.

Enz

Stap 12. De functie van het AYA centrum in hegionale AYA netwerk

Het AYA centrum is deitker van het regionale netwerk.
Als het AYA&entrum operationeel is en toegéelijk voor de AYA van he{Naam UMCkunnen ook
stapsgews op doaverwijzing AYA uit de regio bij heAYA polteam van het AYA centruterecht.

Er is een goed contact met de regionalekenhuizenegerste en tweede lijn, waaronder de
huisartsen. Alsmede met de informele zorg.



http://www.space4aya.nl/

Omdat niet elke professionaken AYA ziet of behandelt, zal het centrum in een actueel overzicht bij
houden welke professiondin de breedste zinjuiten het ziekenhuis de beste actuele AYA specifieke
kennis en kunde in huis heeft, AYA dedicated is en dus naar welke professionaitetar kan

worden doorverwezen.

Het centrum is verantwoordelijk voor regionale kennis en kunde uitwisseling (zie ook stap 11).
3. Bggroting

Onderstaande begroting betdft het aantal fte van medisespecialist en de vps vdret AYA pok
team.

1 Formatieinternist-oncoloog:projectleideren bestuurslid deelnemer platform

Urenlnternist-oncolood projectleider AYAbeschikbaaper week

Aansturingensupervisieverpleegkundigpecialister{AYAzorgnmedisch 4,0uur
technischlinclusiefaanweziaheidii AYAMDO
BestuurstakemMationaalAY Abestuu en/of takenplatform en of regionaal 3,0uur

onderwijsimplementatie

Totaal | 7,0uur

1 Deverpleegkundigpecialistn AYAullen in eersteinstantiebinnenhun huidige
spreekuren AY Awerkzaamhederombinerenmet de huidigemedischtechnische
taken.Binnenhun huidigep o lisiruimse voor AYAzorg.

Urenper verpleegkundigspeciali$
Poli 6,0uur
AY Atakeninclusiefprojectactiviteitenen MDO 3,0uur

Totaal | 9,0uur

Voordeinrichtingvande AYAruimte (AYA loungeyordt eenapartebegroting gemaakén zo
mogelijk eensubsidieaanvraagroor Roparun geschreven.

Voor de inrichting van de Taskforce tealenseen aparte begroting moeten worden gemaakt.




4. AYA Zorgkaart anno 2017
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AYA ‘Jong & Kanker’ Zorgkaart
Leeftijdspecifieke AYA zorg: waaruit bestaat het?

'BASISZORG BASIS AYA ZORG in de regio Regionaal AYA CENTRUM
Huisarts Medisch specialist en/of (oncologie) AYA projectleider (oncoloog) en AYA
* (H)erkent AYA verpleegkundige in algemeen poli team onder leiding van verpleeg-
|» Verwijst door ziekenhuis kundig specialist(en)
« Verleent basis AYA zorg, herkent » Verleent zorg volgens de AYA criteria
leeftijdspecifieke AYA problematiek * Regulier AYA—- MDO
en vraagt deze uit + Doet wetenschappelijk onderzoek
» Consulteert bij leeftijdspecifieke naar ‘kanker op de AYA leeftijd’
vragen het Regionaal AYA centrum + Geeft leeftijdspecifiek onderwijs
» Verwijst door naar Regionaal AYA * Gebruikt de nationale AYA huisstijl
centrum formats
+ Participeert op het Nationaal AYA * Heeft een AYA lounge
‘Jong & Kanker’ Platform | |* Regionale AYA Taskforce: ontwikkelt
e Ghioibos o beleid in centrum en regio
MCG » AYA Dreamteam(s): verbeteren zorg
Regio Noordest o in centrum en regio
Nossoves, DokSniusucep + Participeert op het Nationaal AYA
) ‘Jong & Kanker’ Platform

Regio Zuid/West
Erasmus MC & LUMC AYA centrum
Xenia Hospice
TweeSteden Ziekenhuis

en..?

Regio Midden/Oost
Radboudumc AYA centrum
JBZ, CWZ, MST, Rijnstate

en...?
R

Regio Zuid/Oost

I
Catherina ziekenhuis

Regio Midden
en..?

UMCU AYA centrum
Antonius ziekenhuis
en..?

Nationaal AYA ‘Jong & Kanker’ Platform www.aya4net.nl
« Kwaliteitsbewaking en eenduidigheid AYA zorg

« Onderwijs ‘Kanker op de AYA leeftijd’

« Coordinatie wetenschappelijk onderzoek

* PR en communicatie

AYA ‘Jong & Kanker’ Toolbox voor zorgprofessionals

Wat heb je nodig voor goede AYA (na)zorg?

BASISZORG Huisarts Voor de AYA

v www.aya4net.nl v' www.aya4net.nl

v Algemene Onderwijsmodule en v Brochure AYA zorg
nascholing leeftijdspecifieke zorg v' A5 info AYA poli

v AYA roadmap zorgprofessionals v' AYA4 community

v Congres SPACE4AYA v Hand-in-handleiding

v AYA vragenlijst consult
BASIS AYA ZORG v Roadmap AYA
+ AYA4 community zorgprofessionals Eas e
+ Oncoline Fertiliteit

+ Kwaliteitsnormering

Regionaal AYA CENTRUM

+ Intervisie binnen het platform

+ Checklist inrichten AYA zorg

+ Checklist organisatie Taskforce &
Dreamteam?
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