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Volgens gegevens van het International Agency for Research on Cancer (IARC)
werden in 2022 meer dan 150.000 jonge mensen van 15-39 jaar gediagnosticeerd
met kanker in de Europese regio. Ondanks dat ze een kritieke demografische
groep vormen met unieke biologische en psychosociale behoeften, hebben
adolescenten en jongvolwassenen vaak beperkte toegang tot gespecialiseerde
oncologische diensten, vooral buiten de grote stedelijke centra in West- en
Noord-Europa. De huidige ongelijkheden in de dienstverlening en zorgresultaten
benadrukken de noodzaak van uniforme normen die ervoor zorgen dat alle jonge

mensen met kanker adequate en holistische zorg ontvangen.

Om de doelstellingen van het Europe’s Beating Cancer Plan te bereiken ', dat
onder andere de behoeften van jonge mensen met kanker benadrukt, werd het
EU-CAYAS-NET-consortium gefinancierd door het EU4Health-programma van de
Europese Unie (subsidienummer 101056918). Het project begon in september
2022 en omvat 9 begunstigden (& gelieerde entiteiten) en 28 geassocieerde
partners uit 18 landen. Het overkoepelende doel van EU-CAYAS-NET is het
verbeteren van de zorg voor kinderen, adolescenten en jongvolwassenen met
kanker door het bevorderen van zinvolle verbindingen tussen patiénten,
overlevenden, gezondheidswerkers en andere belanghebbenden in de Europese
Unie. Een van de projectresultaten is het initiatief om aanbevelingen te
ontwikkelen over hoe de minimumnormen voor zorg in kankerzorgcentra in

Europa voor adolescenten en jongvolwassenen kunnen worden bereikt.

Dit position paper is het resultaat van een mengde methoden en
interdisciplinaire aanpak, waarbij inzichten van adolescenten en
jongvolwassenen, zorgverleners, onderzoekers en andere belanghebbenden zijn
geintegreerd. Het roept beleidsmakers, zorgverleners en belangenorganisaties op
om prioriteit te geven aan de specifieke behoeften van adolescenten en
jongvolwassenen (AYA's), zodat zij toegang hebben tot hoogwaardige zorg die alle

aspecten van hun gezondheid en welzijn omvat.



De aanbevelingen zijn allesomvattend, empirisch onderbouwd en uitvoerbaar en

worden in twee delen beschreven:

A. Een controlelijst voor minimumnormen voor zorg georganiseerd,

onderverdeeld in drie hoofdstukken

1.

2.
3.

Gebouw en omgeving aangepast op de specifieke leeftijd
Organisatie voor klinische zorg en patiénten routes

Ondersteunende diensten

B. Een implementatie roadmap met acht aanbevelingen

—_

NOWON

Ontwikkel een nationale kennishub

Investeer in opleiding, onderwijs en informatie-optimalisatie
Integreer AYA-specifieke zorg in alle kankerbehandelingen

Breidt de toegang tot mentale gezondheidszorg uit, met inbegrip
van on-demand

advies- en ondersteuningsgroepen tijdens en na behandeling
Empower AYA's door hen te betrekken bij zorg discussies en shared
decision making

Verbeter de integratie en interoperabiliteit van
gezondheidszorgstelsels en digitale gezondheidsplatforms om AYA's
beter te ondersteunen.

Promoot onderzoek en innovatie

Pleit voor beleids- en praktijk wijzigingen in

gezondheidszorgsystemen

Dit positie paper wordt ondersteund door het EU-CAYAS-NET-consortium. Dit

consortium biedt hiermee een kader om de unieke behoeften van adolescenten

en jongvolwassenen met kanker te adresseren. Door beste praktijken en

aanbevelingen voor gestandaardiseerde zorg te delen, streeft dit initiatief ernaar

het welzijn van duizenden jonge Europeanen te verbeteren en bij te dragen aan

de doelstellingen van het Europe’s Beating Cancer Plan.
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Adolescenten en jongvolwassenen (AYA's) die kanker hebben, vormen een unieke
en vaak verwaarloosde groep in de Europese gezondheidszorg. Kanker bij deze
leeftijdsgroep, van 15 tot 39 jaar, is aanzienlijk en raakt jaarlijks meer dan 150.000

mensen, van wie velen langdurig overleven.?

Deze groep heeft specifieke biologische en psychosociale behoeften. Ondanks de
groeiende erkenning van deze behoeften, hebben AYA's vaak ongelijke toegang
tot zorg die speciaal voor hun leeftijd is ingericht. Gespecialiseerde zorg is vaak
alleen beschikbaar in grote centra in West- en Noord-Europa, grote steden of
particuliere instellingen. Dit leidt tot verschillen in toegang, zorg en resultaten
tussen grote centra en kleinere plattelandsgebieden of niet-gespecialiseerde
diensten. Dit onderstreept de noodzaak voor gezamenlijke inspanningen om

minimumstandaarden te ontwikkelen voor gespecialiseerde AYA-kankerzorg.
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De Behoefte aan Leeftijdsspecifieke Zorg

Adolescentie en jongvolwassenheid zijn belangrijke ontwikkelingsfasen met veel
fysiologische, sociale en emotionele veranderingen.®** Wanneer jongeren kanker
krijgen, kan dit belangrijke mijlpalen verstoren, zoals het verkrijgen van
onafhankelijkheid, het volgen van onderwijs, het aangaan van relaties en het
plannen van de toekomst.>” Onderbrekingen in onderwijs en sociale contacten,
gecombineerd met fysieke veranderingen zoals haarverlies of operaties, kunnen

hun zelfbeeld en lichaamsbeeld negatief beinvioeden.®®

.

Daarnaast staan jonge kankerpatiénten voor uitdagingen die vaak niet goed
worden aangepakt in standaard kinder- of volwassen oncologie. Dit omvat unieke
psychologische lasten en praktische problemen, zoals het behouden van
vruchtbaarheid en omgaan met late effecten van kankertherapie.”° De focus van
de medische gemeenschap ligt vaak te veel op overleving, waardoor deze

belangrijke aspecten van zorg over het hoofd worden gezien.

Jonge mensen die kankerbehandelingen hebben afgerond, blijven vaak bezorgd
over de mogelijkheid van terugkeer van de ziekte, wat hun leven kan
overschaduwen, ondanks medische vooruitgang. Deze angst kan hen

belemmeren om volop van hun jeugd en toekomst te genieten.



De Noodzaak van Holistische Zorg

Het bieden van leeftijdsspecifieke zorg aan adolescenten en jongvolwassenen
met kanker betekent dat het principe "Behandel de patiént, niet alleen hun
kanker" wordt omarmd. Dit houdt in dat medische zorg verder gaat dan alleen
het behandelen van de ziekte en rekening houdt met de unieke ontwikkelings-
en psychosociale behoeften van jonge patiénten. Holistische zorg omvat niet
alleen medische behandeling, maar ook psychologische en sociale
ondersteuning, wat cruciaal is voor hun algehele welzijn. Onderzoek benadrukt
het belang van een multidisciplinaire aanpak, waarbij medische,
verpleegkundige, psychologische en sociale diensten samenwerken."
Regelmatige, gestructureerde interacties met een divers team van professionals

gedurende alle fasen van de ziekte,

/
//’/;////D/T \ inclusief langdurige follow-up,
— - 1S) ) )
\ (\/\&E RE @U\/U‘V‘M \ bieden een complete zorgervaring
\\\ \\ 6%”

die de veelzijdige uitdagingen van
jonge kankerpatiénten erkent en
ondersteunt.

Om dit te bereiken, is gerichte
opleiding voor zorgprofessionals
essentieel. Onze aanbevelingen zijn
gebaseerd op het idee dat het
trainen van zorgverleners in het
werken met adolescenten en

jongvolwassenen een omgeving kan

creéren die hun actieve

betrokkenheid bij de zorg en besluitvorming bevordert.

Een allesomvattend en holistisch zorgmodel is niet alleen belangrijk om te zorgen
voor de juiste ondersteuning voor jongeren met kanker, maar ook om hen te
helpen succesvol hun behandeling te doorlopen en een leven te leiden waarin

kanker hun toekomst niet bepaalt.



De Behoefte aan Gelijke, Toegankelijke en Empowerde Zorg

Gelijke toegang tot kankerzorg betekent dat alle jongeren, ongeacht geslacht,
etnische achtergrond, overtuigingen, cultuur, seksuele geaardheid, religie of
andere status, de zorg krijgen die ze nodig hebben, net als hun gezonde
leeftijdsgenoten. Adolescenten en jongvolwassenen met kanker ervaren vaak
grote verstoringen in hun leven, zoals chronische gezondheidsproblemen en
hogere invaliditeit niveaus.”™ Zelfs na remissie van kanker kunnen ze te maken

krijgen met financiéle en andere vormen van discriminatie.*"®

Dit benadrukt de noodzaak voor gepersonaliseerde zorg die verder gaat dan
alleen medische behandeling. Onderzoek toont aan dat interventies die gericht
Zijn op het verbeteren van zelfeffectiviteit, copingmechanismen en communicatie
over behandelingen belangrijk zijn.”?' Echter, er zijn weinig hoogwaardige studies
over deze interventies, en veel onderzoek richt zich op behandelingsfasen.? De
behoeften van jongeren strekken zich vaak uit tot na de behandeling, waar

psychosociaal welzijn cruciaal wordt.

Het principe van “one size does not fit all” geldt voor zowel patiénten als
gezondheidszorgsystemen. Onze aanbevelingen voor minimumnormen

erkennen en respecteren de bestaande inspanningen en interventies.

In plaats van nieuwe initiatieven te eisen, benadrukken we het belang van het
beter afstemmmen van bestaande diensten op de specifieke behoeften van
individuen. We stellen flexibele suggesties voor die kunnen worden aangepast

aan de verschillende structuren en eisen van gezondheidszorgsystemen.

De Rationale

Het begrip "Minimumstandaard voor gespecialiseerde kankerzorg voor
adolescenten en jongvolwassenen (AYA)" heeft twee doelen: het benadrukken
van de unieke behoeften van adolescenten en jongvolwassenen met kanker en
het bevorderen van leeftijdsgerichte en gestandaardiseerde zorg in de hele
Europese Unie.

Dit position paper roept beleidsmakers, zorgprofessionals en belangengroepen

op om de unieke behoeften van deze jongeren prioriteit te geven. Het is
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belangrijk dat zij overal in Europa toegang hebben tot hoogwaardige zorg die

specifiek op hen is afgestemd.

Hoewel de kankerzorg voor adolescenten en jongvolwassenen vooruitgang heeft
geboekt, zijn er nog steeds verschillen in de kwaliteit en beschikbaarheid van
deze zorg. Dit document verzamelt inzichten van jongeren, zorgverleners en
onderzoekers en schetst de essentiéle criteria voor kankercentra die zich op
adolescenten en jongvolwassenen richten. Het bevat duidelijke aanbevelingen
om ervoor te zorgen dat alle jongeren toegang hebben tot leeftijdsspecifieke,

holistische en gelijke zorg.

Het Proces

De methode voor dit position paper is
gebaseerd op een gecombineerde en
samenwerkende aanpak, waarbij

adolescenten en jongvolwassenen

centraal staan. Elke stap is
voortgekomen uit literatuuronderzoek,
eerdere ervaringen en bestaande
kennis, om stevige en goed
onderbouwde aanbevelingen te

bieden voor het verbeteren van de

kankerzorg voor deze groep in

Europa.

De aanbevelingen in dit document
zijn gebaseerd op verschillende
bronnen: literatuuronderzoek,

observaties in zorgcentra (Peer

Visits), kwalitatieve verslagen en
een Delphi-proces met
belanghebbenden. Tussen oktober

en december 2022 hebben we

eerst literatuuronderzoek gedaan



om de behoeften van jongeren te onderzoeken, vooral op psychosociaal vlak.
Vervolgens hebben we jongeren in zorgcentra geobserveerd om sterke en
zwakke punten van de zorg te identificeren. We hebben ook thema's verzameld in
kwalitatieve verslagen en deze besproken met belanghebbenden, waaronder
jongeren, jongvolwassenen en zorgprofessionals, om prioriteiten te stellen voor de
kankerzorg in Europa. Tot slot hebben we een rondetafeldiscussie gehouden over

aanbevelingen voor het verbeteren van klinische praktijken en beleid.

Meer informatie is te vinden op www.osf.io/vsujy.

[=]
Fes
[=]

Gedetailleerde methodologie
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Wie heeft meegewerkt aan het opstellen van deze

aanbevelingen?

POLAND

UKRAINE

PORTUGA

Working Group

28 members, 14 countries,
® 16 AYAS,

—~— e 5 HCPs
\ e 7 administrative, management
\.\ & communication
%
PEER VISITS
# 10 AYAs per Peer Visit

¢ From 16 countries
5 major European institutions visited
DELPHI SURVEY

Round 1:
44 AYAsS

e 17 countries

COSTA RICA

90 HCPs
@18 countries

ONLINE ROUNDTABLE

7 HCP Speakers
7 AYA Speakers
13 Countries

11
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WETENSCHAPPELIJKE INZICHTEN MET
BETREKKING TOT ONZE AANBEVELINGEN

AT R R S SRR

Peer Visits

Peer Visits hebben veel inzicht
gegeven in de zorg voor
adolescenten en
jongvolwassenen. Deze bezoeken
vonden plaats op verschillende
locaties in Europa en werden
uitgevoerd door getrainde
medewerkers. Over het

algemeen waren de

zorgomgevingen op alle locaties
goed voor het welzijn van
adolescenten en jongvolwassenen. Ze boden privé ruimtes, sociale gebieden en
mogelijkheden om persoonlijke ruimtes in te richten, en ondersteunen

familieverblijven.

Alle centra hadden een goede multidisciplinaire aanpak, met aandacht voor de
medische, psychosociale en taalbehoeften van patiénten. Echter, palliatieve zorg
was minder goed geintegreerd. Genetische counseling was beschikbaar, maar
niet overal op dezelfde manier georganiseerd. De communicatie over klinische
proeven verschilde per locatie, wat wijst op de noodzaak voor betere informatie-
en onderzoeksstrategieén. Voeding en lichaamsbeweging kregen veel aandacht
met aangepaste maaltijd plannen en fysieke programma’s. Vruchtbaarheid
Diensten waren goed geregeld, hoewel gesprekken over seksuele gezondheid
minder formeel waren. Mentale gezondheidszorg was beschikbaar, maar er
waren weinig professionals specifiek opgeleid om met de zorgen van
adolescenten en jongvolwassenen om te gaan, vooral voor die met kinderen.
Hoewel er onderwijsondersteuning was, is er behoefte aan meer proactieve hulp
bij werkgelegenheid en re-integratie om de volledige ondersteuning aan

AYA-patiénten te bieden.

12



Kwalitatieve Verslagen

Wat zijn de componenten van kankerzorg die jonge patiénten het

meest nuttig vinden?

De belangrijkste onderdelen van kankerzorg die jonge patiénten waardevol
vinden, zijn:Multidisciplinaire Zorg. Jongeren vinden het erg nuttig om een team
van verschillende specialisten te hebben, zoals fysiotherapeuten, diétisten,
psychologen en vruchtbaarheid adviseurs. Dit team biedt alle benodigde
diensten op één plek, wat helpt bij het navigeren door de uitdagingen van een
kankerdiagnose en -behandeling. Het zorgt ervoor dat adolescenten en
jongvolwassenen zich als geheel persoon voelen, niet alleen als iemand met

kanker.

Psychosociale Ondersteuning: Contact met leeftijdsgenoten en verhalen van
andere jonge patiénten bieden belangrijke emotionele steun en een gevoel van
gemeenschap. Toegang tot mentale gezondheidszorg helpt bij het ommgaan met

problemen zoals angst en depressie.

Wat zou het beste helpen zijn:
ziektespecifieke en wetenschappelijk
bewezen informatie over behandeling-

Duidelijke, Toegankelijke
Informatie: Het is belangrijk dat

sopties, hun voor- en nadelen, patiénten begrijpelijke informatie

protocollen, resultaten van klinische ontvangen over hun ziekte en

proeven, in een duidelijke en niet-tech-

nische taal. Ten tweede zouden ook
netwerken voor peer support en
multidisciplinaire teams van verschil-
lende gezondheidszorgspecialisten
van cruciaal belang zijn.

AYA, vrouw, 36 jaar bij diagnose,
hematologische kanker

behandelingen. Ze hebben baat bij
duidelijke uitleg over hun
aandoening, behandelingen en
proeven, zodat ze weloverwogen
beslissingen kunnen nemen over
hun zorg. Goede informatie helpt
hen ook bij het verkrijgen van
financiéle en praktische

ondersteuning.

Deze onderdelen zorgen ervoor dat jonge patiénten hun ziekte beter begrijpen
en beheren, en de emotionele en sociale steun krijgen die ze nodig hebben

tijdens hun behandeling en herstel. (R1, R3, R6).

13



Welke specifieke bronnen en informatie hebben adolescenten en
jongvolwassenen nodig en wanneer hebben ze die nodig?

Middelen ter ondersteuning van jonge kankerpatiénten moeten zorgvuldig
worden ontwikkeld en altijd beschikbaar zijn om in verschillende fasen van hun

ziekte tegemoet te komen aan hun unieke uitdagingen.

Nuttige informatie over online
hulpmiddelen is dat ze te allen
tijde kunnen worden geraadplee-
gd. Daarom kan bijvoorbeeld een
map met QR-codes de beste
manier zijn om informatie met ons
te delen.

AYA, Male, 18 bij de diagnose,
sarcoom

Het is essentieel om psychologen
in te schakelen die gespecialiseerd
zijn in oncologie en de behandeling
van AYA-kankerpatiénten. Het
personeel moet ook worden
getraind in het omgaan met de
unieke behoeften van AYA-patiént-
en, aangezien de pediatrische
afdeling niet geschikt is, en de
afdeling voor volwassenen
evenmin.

AYA, man, 15 bij diagnose,
hematologische kanker

Psychologische ondersteuning:
Dit is essentieel in elke fase van de
ziekte - bij diagnose, tijdens de
behandeling en na afloop. Het helpt
patiénten om om te gaan met
emotionele stress, pijn en de

overgang naar het dagelijks leven.

Continue educatie: Vanaf de
diagnose moeten patiénten
doorlopend worden geinformeerd
over hun ziekte,
behandelingsopties en mogelijke
langetermijnrisico's. Dit omvat
informatie over vruchtbaarheid,
genetische tests en toegang tot
klinische proeven, die vanaf het
begin en gedurende de
behandeling beschikbaar moeten

zijn.

Specifieke hulpmiddelen: Tijdens
de actieve behandelingsfase zijn
maatschappelijk werkers en
hotlines voor
behandelingsgerelateerde vragen

bijzonder nuttig.

14
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Holistische benadering: Adolescenten en jongvolwassenen hebben een
holistische benadering nodig gedurende hun hele ziekte, vooral na de actieve

behandeling.

Digitale oplossingen: Online platforms zoals die van EU-CAYAS-NET zijn effectief
omdat jongeren op elk moment en vanaf elke locatie toegang hebben tot de
benodigde informatie en ondersteuning. Deze middelen zorgen ervoor dat jonge
patiénten de continue en flexibele ondersteuning krijgen die ze nodig hebben,

ongeacht hun fysieke locatie of het tijdstip van de dag. (R1, R4, R6)

Hoe gebruiken jongeren technologie in hun kankerzorg?

Over het algemeen waarderen veel

patiénten technologie en zien ze de Betere en meer technologie is het

voordelen ervan voor de kankerzorg. best, als we goed in evenwicht zijn
AYA's vinden technologie belangrijk met het menselijke contact dat we
voor medisch onderzoek, nodig hebben.

communicatie en procedures zoals

chirurgie. Ze waarderen de toegang AYA, Male, 17 jaar bij diagnose,
. . hematologische kanker

tot medische dossiers en

planningen via apps en de

15
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ondersteuning van hun geestelijk welzijn door meditatie- en

onderwijsmiddelen tijdens ziekenhuisopnames.

Toch zijn er uitdagingen. Strikte gegevensbescherming, wetten en
incompatibiliteit kunnen de effectiviteit van technologie beperken en leiden tot
verschillen in toegang door geografische of systemische factoren. AYA's vragen
om beter verbonden digitale
systemen die naadloze toegang
tot informatie en betere
communicatie tussen patiénten en
zorgverleners mogelijk maken,
vooral bij verplaatsing, zoals
studeren in het buitenland.

Er is overeenstemming over het
potentieel van technologie om
patiénten meer controle te geven
en hun zorgervaring te verbeteren,
maar dit mag niet ten koste gaan

van de toegang tot zorg en

specialistische teams. (R1, R6, R7).

Delphi Method

In het online Delphi-proces werden de onderwerpen uit het literatuuronderzoek,
de Peer Visits en kwalitatieve antwoorden gepresenteerd. Twee rondes werden
uitgevoerd: eerst werden de onderwerpen beoordeeld op belang (ronde 1) en
daarna gerangschikt op prioriteit (ronde 2). De enquéte werd verspreid via het
consortium en mailinglijsten onder AYA's en zorgprofessionals. Het doel was om
consensus te bereiken over de prioriteiten voor kankerzorg voor adolescenten en
jongvolwassenen in Europa. Dit iteratieve proces benadrukte wat patiénten,
overlevenden en zorgverleners belangrijk vinden voor hun zorg en waar hun

meningen van deskundigen verschillen.

16



Kankerzorg verbeteren

Adolescenten en jonge volwassenen en professionele zorgverleners waren het
eens over het relatieve belang van het vermogen om persoonlijke voorwerpen in
het ziekenhuis mogelijk te maken, adequate toegang voor personen met een
handicap en toegang tot de keuken ter plaatse, terwijl adolescenten en
jongvolwassenen de nadruk leggen op de noodzaak om leeftijdsgenoten rond

zorgverleners te hebben met prioriteit voor de ouders ter plaatse.

Adolescents and Young Adulls Healthcare professionals

AYAs having peers around
.
Having a private room for parents

»

[A¥As having peers around |
*AYA dedicated space

Access 1o computersiwif|

Having a private room for parents
.

.
[A¥A dedicaled space |8,
. Access 1o computersiwifi
Having a private room for friends
"

-
Having a private room for friends

Access to kitchen .
® [ Accessibility for disabilities
.

Involvement in hospital meal prep Allow parsonal objects

Access 1o kitchen

Delphi Round 2

Control room temperature |* %,

-
Invalvement in hospital meal prep | o Accessibility for disabilities
Personal coset «

[Gneward area for prayeriworship :%
onware area Jor prayergvorshe ¥ allaw ing

Gender-neutral toilets | Control room temperature

Gendar-neutral toiksts .
I —— Allow personal objects
On-ward area for prayer/worship o 1
Allow own bedding

Ranking of tems (normalized inverse weight)
Ranking of items (normalized inverse weight)

Rating of importance {median) : Rating of importance (median)

Delphi Round 1

Figuur 1: Tweedimensionale plot met de resultaten van ronde 1 (beoordeling
van belang) en ronde 2 (Ranking van items) voor (AYA’s) (links) en
beroepsbeoefenaren in de gezondheidszorg (Right).

In de Delphi-ronde 1 werden de punten beoordeeld op belang en in ronde 2 gerangschikt
op prioriteit. Hierdoor bevinden alle items zich in een tweedimensionale ruimte, waarbij
de waarde van de as van beneden naar rechts steeds hoger wordt. Uit de resultaten blijkt
dat AYA's prioriteit geven aan de aanwezigheid van leeftijdsgenoten, terwijl zorgverleners
meer prioriteit geven aan een particuliere ruimte voor ouders.

Wat zegt Adolescent en Young Volwassenen (AYA's):

.k denk dat het hebben van collega’s voor AYA een cruciale behoefte is, terwijl het
verschil dat we waarnemen in de beoordeling dat professionele zorgverleners
prioriteit geven aan ,het hebben van een ruimte die is gewijd aan de ouders” is
omdat professionele zorgverleners nog steeds denken over kinderopvang
[pediatrische] zorg en volwassenenzorg in plaats van AYA’s als onafhankelijk”
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Een ander interessant verschil tussen AYA's en zorgverleners kwam naar voren bij
de beoordeling van het belang van onbeperkte toegang tot digitale
gezondheidsdossiers. Adolescenten en jonge volwassenen (AYA's) beschouwen
digitale toegang als erg belangrijk, terwijl professionele zorgverleners dit minder

belangrijk vinden.

Dit overzicht weerspiegelt de kwalitatieve reacties uit de Peer Visits en

ondersteunt de aanbevelingen (R1, R6, R7).

Diensten voor AYA's die
beschikbaar zijn tijdens en na

de kankerzorg

Bij de overweging van essentiéle
diensten voor adolescenten en
jongvolwassenen (AYA's) bleek dat
zowel AYA's als professionele
zorgverleners de aanwezigheid van
een speciale zorgcoordinator als een

prioriteit beschouwen. Deze

zorgcodrdinatoren kunnen
ondersteuning bieden voor
verschillende diensten, vooral op plekken waar specialismen minder goed
geintegreerd zijn. Ze spelen een belangrijke rol voor personen met een lager
niveau van gezondheidsgeletterdheid en bevorderen een succesvolle integratie

van patiénten in belangrijke besluitvormingsprocessen (R2, R5).

Daarnaast is palliatieve zorg een gebied dat meer aandacht behoeft, aangezien

het door professionele zorgverleners als bijzonder belangrijk wordt gezien.
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Wat zegt Adolescent en Young Volwassenen (AYA's):

‘Wanneer ik aan palliatieve zorg denk, denk ik aan overlijden. Mijn voogd tijdens de
behandeling, die gespecialiseerd was in de volksgezondheid, nam de tijd om me uit
te leggen dat ik om palliatieve zorg zou moeten verzoeken omdat het bedoeld is om
het lijden te verlichten en de levenskwaliteit bij alle patiénten te bevorderen, niet
alleen bij patiénten met een terminale ziekte. Ik denk dat veel jongeren dit niet weten,
misschien zelfs sommige artsen.”

Daarnaast blijft mentale gezondheid een belangrijke uitdaging voor adolescenten
en jongvolwassenen (AYA's). Jongeren benadrukken dat er zowel tijdens als na de
behandeling aandacht moet zijn voor hun mentale welzijn (zie figuur 2). Het is
belangrijk dat mentale gezondheidszorg duidelijk wordt onderscheiden van
andere sociale diensten (R4), zoals ondersteuning bij onderwijs, beroepskeuze of

logistieke hulp bij de toegang tot zorg.

Mental health screening in treatment Mental health screening after treatment
100~ 7 8 7 8
075~
Stakeholder

= AYAs
2 050- HCPs
7]
=]

0.25- P}yf\\ . /\

0.00-

L} L} L} L} L} T Ll L}
2.5 5.0 7.5 10.0 25 50 75 10.0
Rating Rating

Figuur 2: Density plot met een mediaan rating van belang op items uit Delphi
Round 1.

De lijn geeft de mediane score van belang vanaf 0-10 weer voor adolescenten en
jongvolwassen en professionele zorgverleners (). Wij merken op dat het belang van
screening op mentale gezondheid gemiddeld hoger werd beoordeeld onder
adolescenten en jongvolwassenen).
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Wat zegt Adolescent en Young Volwassenen (AYA's):

U heeft psychologen die gespecialiseerd zijn in oncologie nodig voor de behandeling
van AYA-kankerpatiénten en in het algemeen dat het personeel training nodig heeft
in de omgang met de unieke behoeften van AYA. Pediatrie is niet geschikt en is
evenmin de afdeling volwassenen.

Een volledige reeks resultaten van de Delphi is hier beschikbaar:

www.osf.io/k4vdi/

[=] % [m]

[=]

Delphi-aanbevelingen
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ONTWIKKELING VAN UITGEBREIDE

AYA-DIENS

TEN IN KLI

R Sk T s

Deel A | Een Checklist voor Minimumnormen Voor Zorg

Het ontwikkelen van uitgebreide diensten voor adolescenten en jongvolwassenen (AYA's)
in klinische settings is cruciaal om aan hun unieke behoeften te voldoen. Deze checklist
biedt richtlijnen voor het vaststellen van minimumnormen voor zorg en het creéren van
een ondersteunende en inclusieve omgeving voor AYA-patiénten.

Leeftijdsspecifieke omgeving

O

O

Bouwomgeving: Behandel
AYA-patiénten op afdelingen met
andere patiénten van
vergelijkbare leeftijd.

Sociale ruimten: Voorzie speciale
ruimtes voor AYA om tijd door te
brengen met vrienden en
leeftijdsgenoten.

O
O

Organisatie van klinische zorg en patiénten routes

O

Multidisciplinair team: Stel een
team samen met specialisten in
AYA-zorg, waaronder oncologen,
hematologen, radiologen,
chirurgen, verpleegkundigen,
maatschappelijk werkers,
psychologen, en experts in
palliatieve zorg, seksuele
gezondheid, voeding, lichamelijke
therapie en geestelijk welzijn.

Opgeleide professionals: Zorg

ervoor dat zorgverleners specifiek
Zijn opgeleid en regelmatig
bijscholing krijgen over AYA-zorg.
Genetische counseling: Integreer
genetische tests en counseling in
de zorg.

Digitale toegang: Biedt
onbeperkt toegang tot digitale
patiéntendossiers.

Tweede adviezen:
Vergemakkelijkt toegang tot
tweede opinies voor
behandelingsopties.
Ondersteunende zorg: Zorg voor
toegang tot palliatieve zorg,
pijnbestrijding en
symptoombeheer.

O

Connectiviteit: Zorg voor
toegang tot computers en Wi-Fi.

Controle en comfort: Laat AYA

hun omgeving personaliseren
(bijvoorbeeld met eigen spullen
en kleding). Zorg voor privé
toiletten voor elke patiént.

Casemanagement: Wijs een
codrdinator aan voor AYA om de
patiéntenzorg en overgangen te
begeleiden

Klinische onderzoeken:
Stimuleer deelname aan klinische
proeven en onderzoek, en zorg
voor begrijpelijke informatie over
deze onderzoeken.
Reproductieve gezondheid:
Betrek
vruchtbaarheidsspecialisten en
gebruik
besluitvormingshulpmiddelen
voor vruchtbaarheid en
gezinsplanning.

Seksuele gezondheid: Bied
toegang tot professionals voor
ondersteuning bij seksuele
gezondheid en veranderingen in
seksuele functie.

Geestelijk welzijn: Zorg voor
opgeleide adviseurs, psychologen,
psychotherapeuten en
psychiaters voor mentale
gezondheidsbeoordelingen en
ondersteuning.
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[J overgang naar

volwassenenzorg: Zorg voor een
soepele overgang van
pediatrische naar
volwassenenzorg met behulp van
technologie voor betere
communicatie en codrdinatie.
Late effecten en langdurige
zorg: Zorg voor een plan voor
langdurige nazorg dat focust op
late effecten en voortdurende
gezondheidsbehoeften.

Ondersteunende diensten

[J Educacién y apoyo profesional:

Prestar apoyo a los pacientes para
gue continden o vuelvan a la
educacion durante y después del
tratamiento. Ofrecer
asesoramiento profesional y
recursos para ayudar a los
pacientes a planificar y perseguir
sus objetivos profesionales.
Kinderopvang: Zorg voor gratis
kinderopvang voor ouders van
AYA-patiénten.

Huisvesting Steun: Biedt gratis of
goedkope huisvesting dicht bij
het ziekenhuis aan.

[J Voeding: Voorzie een

gecertificeerde
voedingsdeskundige en betrek
patiénten bij de maaltijdplanning.
Lichaamsbeweging en
revalidatie: Moedig deelname
aan lichaamsbeweging en
sportactiviteiten aan, en betrek
fysiotherapeuten die
gespecialiseerd zijn in
oncologische revalidatie

Vervoersondersteuning: Help bij
het vergoeden van reiskosten of
bied gratis vervoer naar de
behandelplek.

Gezins- en sociale
ondersteuning: Biedt advies en
ondersteuningsgroepen voor
gezinnen aan.

Verzekering, financién en
juridische bijstand: Zorg voor een
sociale werker die helpt met
financiéle en juridische kwesties
en toegang biedt tot
rechtsbijstand.
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Alle diensten en zorgomgevingen inclusief en
toegankelijk maken

Ervoor zorgen dat alle diensten en
zorginstellingen prioriteit geven aan inclusiviteit
en toegankelijkheid. Dit omvat onder meer het
aanbieden van tolk- en vertaaldiensten, het
gebruik van pictogrammen en het verstrekken
van gemakkelijk te begrijpen informatie voor
neurodiverse patiénten. Deze middelen moeten
gemakkelijk beschikbaar zijn zonder dat
patiénten hen moeten vragen. Faciliteiten moeten
worden ontworpen om rekening te houden

met personen met beperkte mobiliteit en moeten
rekening houden met neurcodiversiteit door

kalme en stil gebieden op te nemen. Bovendien
moeten inclusieve voorzieningen zoals
genderneutrale toiletten worden aangeboden,
samen met een meerpaal sprong of wortelgebied
om tegemeoet te komen aan de uiteenlopende
spirituele behoeften van all patiénten. Dit zijn
slechts enkele voorbeelden van de manier waarop
diensten en zorginstellingen inclusiviteit en
toegankelijkheid voor iedereen kunnen
waarborgen.

Zie voor meer informatie over het verbeteren van
rechtvaardigheid, diversiteit en inclusie

(EDI) in kankerdiensten en het leveren van
cultureel gevoelige zorgde standpunt
aanbevelingen voor Equitable, Diverse en Inclusive
Cancer Care in Europa.® Ao oo e hvereeon

Equity, Diversity and Inclusion
Principles in Cancer Care
Train-the-Trainer Toolkit

Deze checklist belicht essentiéle punten die in aanmerking moeten
worden genomen bij het ontwikkelen van diensten op het gebied van
Adolescent and Young Adult (AYA) in klinische settings. Onze
aanbevelingen bieden een routekaart voor het verwezenlijken van
volledig operationele en verbeterde zorg voor alle eenheden
Adolescent and Young Adult (AYA) in heel Europa, waarbij een
ondersteunende en inclusieve omgeving voor jonge kankerpatiénten
wordt gewaarborgd.
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ONTWIKKELING VAN UITGEBREIDE
AYA-DIENSTEN IN KLINISCHE OMGEVINGEN

s AV

T o

SsRE VE g T T S TR AT

Deel B | Implementatie Roadmap

La siguiente hoja de ruta de implementacién consta de ocho recomendaciones
especificas destinadas a mejorar la atencién a adolescentes y jévenes adultos con
cancer en Europa. Estas recomendaciones se basan en principios de atencién
adaptada a la edad, apoyo holistico y equidad, abordando los retos y necesidades
especificos de los adolescentes y adultos jévenes a lo largo de su experiencia con
el cancer. Desde el establecimiento de centros nacionales de conocimiento
abogar por cambios politicos e integrar soluciones sanitarias digitales, esta hoja
de ruta faculta a las partes interesadas para fomentar un entorno de apoyo
sanitario. Movilizando esfuerzos tanto a nivel europeo como nacional, nos
esforzamos por mejorar los resultados del tratamiento y la calidad de vida de los
adolescentes y adultos jovenes, garantizando un acceso equitativo y una atencion

personalizada.
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Aanbeveling 1

Ontwikkel een nationale
kennishub voor betrouwbare
AYA-gerelateerde informatie

en middelen

Om te voldoen aan de unieke
behoeften van adolescenten en
jongvolwassenen (AYA's) met
kanker, wordt aanbevolen om
landelijke kenniscentra op te

richten. Deze centra moeten

betrouwbare informatie en
middelen bieden over
AYA-specifieke kankerzorg en
zowel medische als
psychosociale aspecten van de ziekte behandelen. Ze moeten gestandaardiseerd
en geverifieerd educatief materiaal en online content aanbieden, en zorgen voor

toegankelijkheid door vertalingen en culturele aanpassingen.

De kenniscentra moeten samenwerken met bestaande initiatieven en
EU-projecten om het bewustzijn te vergroten over actuele werkzaamheden onder
onderzoekers, zorgverleners en AYA's. Het integreren van op Al gebaseerde taal
leermodellen kan helpen om informatie af te stemmen op de

gezondheidsgeletterdheid en leerbehoeften van individuele gebruikers.

De Europese Commissie kan deze centra ondersteunen door regelmatige
updates en jaarlijkse evaluaties van de richtlijnen. Daarnaast moet er een systeem
komen waarbij AYA's, zorgverleners en onderzoekers ontbrekende of moeilijk
toegankelijke informatie kunnen aanvragen. Deze aanpak zorgt ervoor dat de
kenniscentra up-to-date en responsief blijven ten aanzien van de veranderende

behoeften van hun gebruikers.
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Aanbeveling 2

Investeer in opleiding, onderwijs en informatie-optimalisatie voor

zorgverleners

Investeren in opleidings- en onderwijsprogramma’s voor zorgverleners is cruciaal
om hun culturele competentie en communicatieve vaardigheden te verbeteren,
vooral bij jonge kankerpatiénten met diverse achtergronden. Publiek-private
partnerschappen kunnen hierbij een sleutelrol spelen door deze

opleidingsmodules te ontwikkelen en aan te bieden.

Daarnaast kan een matchmaking platform voor diensten de patiéntenzorg
verder verbeteren. Dit platform zou zorgverleners helpen om effectieve
interventies te vinden en toe te passen voor specifieke situaties, zoals cognitieve
gedragstherapie voor AYA's met angst voor terugkeer van kanker. Door
interventies te personaliseren en te baseren op bewezen methoden, kunnen
zorgverleners een aanpak bieden die zowel cultureel gevoelig is als afgestemd op

de unieke behoeften van elke patiént.

Deze strategische investering in opleidingen en middelen zal de kwaliteit van
zorg voor jonge kankerpatiénten verbeteren en hun behandelervaringen

optimaliseren.
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Aanbeveling 3

Integreer AYA-specifieke zorg in alle kankerbehandelingen

Erkenning van adolescenten en jongvolwassenen (AYA's) als een aparte groep
binnen kankerzorgomgevingen is cruciaal, ook al is het vaak een uitdaging om
speciale AYA-afdelingen op te richten. AYA's worden vaak samen met kinder- of
volwassen patiénten geplaatst, wat niet altijd de beste zorg oplevert. Om dit te
verbeteren, moeten specifieke strategieén worden toegepast om AYA-zorg te

integreren in bestaande behandelomgevingen.

\

-

Een effectieve strategie is het aanbieden van onderwijsmaterialen die zijn
afgestemd op de leeftijd en situatie van AYA's, zowel in volwassen- als kinderen
omgevingen. Dit zorgt ervoor dat AYA's relevante informatie krijgen die aansluit
bij hun levensfase en ervaringen met kanker. Daarnaast kunnen speciale
gebieden binnen klinieken worden ingericht om tegemoet te komen aan de
behoeften en voorkeuren van jonge patiénten, wat hun comfort en de verbinding

met andere patiénten bevordert.

Deze speciale gebieden moeten verbonden zijn met een gecentraliseerde

kennishub die uitgebreide, gestandaardiseerde informatie biedt over
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kankerdiagnose, behandelingsopties en ondersteunende diensten voor AYA's,
zoals voorgesteld in aanbeveling R1. Dit omvat bijvoorbeeld tijdige verwijzingen

voor vruchtbaarheid voordat de behandeling begint.

Als multidisciplinaire teams niet goed geintegreerd zijn, is het aan te raden een
zorgcoordinator aan te stellen. Deze coordinator zorgt ervoor dat de unieke
behoeften van AYA's goed worden beheerd en versterkt de inzet voor

gepersonaliseerde en empathische zorg in alle behandelomgevingen.

Aanbeveling 4

Breidt de toegang tot mentale gezondheidszorg uit, met inbegrip van

on-demand advies- en ondersteuningsgroepen tijdens en na behandeling

Het is belangrijk om de toegang tot mentale gezondheidszorg voor adolescenten
en jongvolwassenen (AYA's) die met en na kanker leven, te verbeteren. Dit helpt
hen met hun psychosociale behoeften, van diagnose tot herstel. De uitbreiding
moet counseling en ondersteunende groepen omvatten om jongeren te
ondersteunen bij de uitdagingen van behandeling en de lange termijn effecten.
Extra aandacht is nodig voor de periode na de actieve behandeling, wanneer
patiénten vaak worstelen met bijwerkingen en het aanpassen aan het leven na de

ziekte.

Om deze diensten effectief te maken, moeten kernprestatie-indicatoren (KPI's)
voor psychosociale ondersteuning worden ontwikkeld. Deze KPI's moeten
worden opgenomen in nationale kankerbestrijdingsplannen om lokale
overheden aan te moedigen geestelijke gezondheidszorg en sociale diensten te
prioriteren en te standaardiseren, zodat ze aansluiten bij de specifieke behoeften
van jonge kankerpatiénten. Een zorgcoodrdinator kan helpen deze diensten
naadloos te integreren in het zorgplan van de patiént, wat de toegankelijkheid en
effectiviteit van psychosociale ondersteuning tijdens behandeling en herstel

verbetert (R3).
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Aanbeveling 5

Empower AYA's door hen te betrekken bij zorg discussies en shared decision

making

Het is belangrijk dat artsen en medische teams niet alleen individuele gevallen
bespreken, maar ook adolescenten en jongvolwassenen betrekken bij hun eigen
zorgbesprekingen. Ze moeten, waar mogelijk en binnen de privacy- en ethische
normen, samen met hun medische team overleggen. Dit geeft hen een stem in
hun zorgtraject, ongeacht hun locatie of de beschikbaarheid van

multidisciplinaire teams.

Om dit te ondersteunen, moeten besluitvorming hulpmiddelen worden
ontwikkeld die de gezondheidskennis van jongeren verbeteren. Dit moet
worden opgenomen in toekomstige onderzoeksprojecten om effectieve
communicatie en gezamenlijke besluitvorming te waarborgen. Door
adolescenten en jongvolwassenen actief te betrekken en hen te voorzien van de
juiste tools, kunnen hun unieke behoeften en perspectieven worden

meegenomen, wat leidt tot meer gepersonaliseerde en effectieve kankerzorg.
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Aanbeveling 6

Verbeter de integratie en interoperabiliteit van gezondheidszorgstelsels en

digitale gezondheidsplatforms om AYA'’s beter te ondersteunen.

Het verbeteren van de
samenwerking tussen
gezondheidszorgsystemen en
digitale platforms is essentieel
voor adolescenten en
jongvolwassenen met kanker.
Jongeren verhuizen vaak voor
studie of werk, dus digitale
oplossingen zoals SmartCARE,
MyHealth@EU en
STRONG-AYA moeten goed

geintegreerd zijn in de

zorgsystemen. Deze platforms
moeten zorgen voor een soepele uitwisseling van medische informatie en
zorg, zodat patiénten altijd toegang hebben tot hun gegevens en

ondersteuning, ongeacht hun locatie, en met behoud van privacy.

Daarnaast is het belangrijk om niet alleen technologische verbeteringen door te
voeren, maar ook de gezondheidsgeletterdheid te verhogen. Digitale platforms
moeten hulpmiddelen bieden die specifiek gericht zijn op het helpen van
jongeren om hun gezondheid en behandelingsopties beter te begrijpen en te
beheren. Door te investeren in zowel technologie als educatie, kunnen we een
meer samenhangende en ondersteunende zorgomgeving creéren voor

AYA-patiénten en hen helpen een actieve rol te spelen in hun eigen zorg.
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Aanbeveling 7

Promoot onderzoek en innovatie op het gebied van digitale
gezondheidstechnologieén, leeftijdsgerelateerde medische behandeling en
nabestaandenzorg bevorderen om de kwaliteit verder te verbeteren en

doeltreffendheid van kankerzorg voor AYA's in heel Europa

Om de kankerzorg voor adolescenten en jongvolwassenen in Europa te
verbeteren, moeten we onderzoek en innovatie bevorderen op gebieden zoals
digitale gezondheidstechnologieén, gepersonaliseerde geneeskunde en zorg
voor nabestaanden. Het integreren van nationale registers en nieuwe

patiéntgegevens, zoals die uit het STRONG-AYA-project, kan ons helpen beter

inzicht te krijgen in de behoeften en resultaten van patiénten, wat leidt tot betere

zorgstrategieén.

Daarnaast moeten we patiént instrumenten ontwikkelen die cultureel

aangepast en gevalideerd zijn. Deze hulpmiddelen helpen AYA's om hun

gezondheid en behandeling beter te begrijpen en te beheren, rekening houdend

met hun culturele en persoonlijke behoeften.

Tot slot kan het ontwikkelen van een speciaal curriculum voor nieuwe studenten

en afgestudeerden helpen om de kloof tussen klinische praktijk en onderzoek te

overbruggen. Dit curriculum bereidt hen voor op het gebruik van geavanceerde,

op gegevens gebaseerde methoden die specifiek zijn voor de uitdagingen van

AYA-kankerpatiénten.
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Aanbeveling 8

Pleit voor beleids- en praktijk wijzigingen in gezondheidszorgsystemen om
AYA-gerelateerde uitdagingen en ongelijkheden in de kankerzorg in heel

Europa aan te kaarten

Om de problemen en ongelijkheden in de kankerzorg voor adolescenten en
jongvolwassenen in Europa aan te pakken, zijn gerichte beleidsmaatregelen en
systeemveranderingen nodig.

Enkele belangrijke maatregelen zijn:

"Recht om te worden vergeten': Dit beleid maakt het mogelijk voor
overlevenden om hun kankergeschiedenis uit officiéle registers te laten

verwijderen, wat helpt om discriminatie te voorkomen.

Gelijke terugbetaling van
vruchtbaarheidsbehandelingen:
Zorg ervoor dat behandelingen
voor behoud van vruchtbaarheid

gelijk worden vergoed.

Deze beleidsmaatregelen kunnen
de zorg voor jongeren met kanker
aanzienlijk verbeteren. De
Europese Commissie, het Europees
Parlement en de Europese Raad
moeten deze beleidsmaatregelen
ondersteunen, omdat ze
belangrijke rollen spelen in het

bevorderen van rechtvaardigheid

en gezondheidsrechten.

Op nationaal niveau is belangenbehartiging en lobbywerk van zorgverleners,
medische genootschappen, patiénten vertegenwoordigers en andere
belanghebbenden cruciaal. Deze groepen kunnen pleiten voor beleid dat

specifiek gericht is op adolescenten en jongvolwassenen en helpen om Europese
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richtlijnen af te stemmmen op lokale behoeften. Door samenwerking op zowel
Europees als nationaal niveau kunnen we ervoor zorgen dat beleidsverbeteringen

effectief zijn en voldoen aan zowel Europese normen als lokale prioriteiten.

CONCLUSIES

T

De "Minimumstandaard voor gespecialiseerde kankerzorg van adolescenten
en jongvolwassenen (AYA)" biedt richtlijnen en een stappenplan om de
kankerzorg voor jongeren in Europa te verbeteren. Deze aanbevelingen richten
zich op leeftijdsspecifieke, holistische en gelijke zorg en vormen een strategisch

kader om de unieke behoeften van jongeren aan te pakken.

Belanghebbenden worden aangemoedigd om grensoverschrijdend en
interdisciplinair samen te werken. Dit zorgt ervoor dat de uitvoering van de
aanbevelingen zowel past bij lokale zorg contexten als aan Europese normen.
Door de behoeften en stemmen van adolescenten en jongvolwassenen centraal
te stellen, willen we een zorgomgeving creéren die hun lichamelijk, emotioneel
en sociaal welzijn ondersteunt. Dit zal uiteindelijk de behandelresultaten en

levenskwaliteit voor alle jongeren met en na kanker verbeteren
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