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Jaarindex: Psychosociaal Oncologisch Onderzoek in Nederland (2017)

Met veel plezier presenteren wij u de vijfde editie van de Jaarindex Psychosociaal
Oncologisch Onderzoek in Nederland. De Nederlandse Vereniging voor Psychosociale
Oncologie (NVPO) vindt het belangrijk om onderzoek op het gebied van de psychosociale
oncologie (PSO) zichtbaar te maken, bijeen te brengen en samenwerking te stimuleren.

De Jaarindex is een manier om dit te realiseren en kennis te delen.

In de huidige Jaarindex zijn in totaal 105 projecten opgenomen. Sinds de vorige editie
van de Jaarindex (2016) zijn 33 projecten afgerond. Deze zijn in de huidige Jaarindex
niet meer opgenomen. Drieéntwintig nieuwe projecten zijn dit jaar voor het eerst in de
Jaarindex opgenomen. Wat opvalt is het in verhouding grote aantal nieuwe projecten
binnen de thema’s ‘Cognitief functioneren’ en ‘Kinderoncologie en jongvolwassenen’.
Een naar rato groot deel van de nieuwe projecten richt zich op online interventies/
eHealth.

Binnen de PSO zijn tal van disciplines werkzaam, zoals psychologen, maatschappelijk
werkers, geestelijk verzorgers, verpleegkundigen, (para)medici en onderzoekers. Allen
hebben het doel kwalitatief hoogwaardige, toegankelijke en tijdige zorg te leveren.
Deze variéteit aan disciplines levert ook haar bijdrage aan de verschillende lopende

onderzoeksprojecten in de Jaarindex 2017.

Ontbreekt uw onderzoek, of dat van uw collega, in deze Jaarindex en wilt u wel in de
editie van 2018 opgenomen worden? Dan kunt u de nodige informatie vinden op de

NVPO-website of kunt u mailen naar jaarindex@nvpo.nl of nvposecr@nvpo.nl.

Tot slot wensen wij u veel leesplezier, kennis en inspiratie voor in uw klinische praktijk,
uw onderzoek en/of het maken van beleid.
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BeMind: (online) Mindfulness-based Cognitieve Therapie bij kanker

Introductie

Mindfulness kan helpen om psychische klachten bij kanker te verminderen. Omdat de absolute prevalentie van men-
sen die moeten leven met de gevolgen van kanker de komende jaren stijgt, is ook een stijging te verwachten in de
hoeveelheid mensen die behoefte heeft aan psychologische ondersteuning en begeleiding bij hun ziekte. Effectieve
en breed beschikbare middelen zijn daarom nodig.

Door mindfulness online aan te bieden kan het breder beschikbaar worden en toegankelijker voor patiénten die bij-
voorbeeld wegens hun ziekte minder mobiel zijn. Het aanbieden van online mindfulness voor kankerpatiénten met
psychische klachten is echter minder goed onderzocht dan mindfulness in groepsvorm voor deze doelgroep.

Doel studie

Onderzoeken wat de effectiviteit is van (online) Mindfulness Based Cognitieve Therapy (MBCT) ten opzichte van ge-
bruikelijke zorg voor kankerpatiénten met psychische klachten. Patiénten werden gescreend met de Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS). Patiénten moesten een HADS hebben hoger dan 11 en mochten niet eerder een mind-
fulness-interventie hebben gehad. Tevens moest psychofarmaca-gebruik drie maanden stabiel zijn en mocht er geen
sprake zijn van ernstige psychiatrische comorbiditeit. Pati€énten werden vervolgens geloot naar online MBCT, groeps-
MBCT of gebruikelijke zorg. Na 3 maanden werden patiénten in de laatste groep opnieuw geloot. Gebruikelijke zorg
bestond uit alles wat de patiént wenste, behalve een mindfulness-interventie.

Vraagstelling/hypotheses

De primaire vraagstelling is “Wat is de effectiviteit van (online) MBCT ten opzichte van gebruikelijke zorg qua vermin-
dering van psychische klachten?”. De primaire uitkomstmaat is de HADS. Onze hypothese is dat beide interventies
effectief zijn ten opzichte van gebruikelijke zorg. Daarnaast wordt de vraag onderzocht welke vorm van mindfulness
het beste werkt voor welke patiént.

(Klinische) relevantie

Het aantal mensen dat leeft met de gevolgen van kanker wordt steeds groter. Er is daarom ook een stijging te ver-
wachten in de vraag naar psychosociale begeleiding en ondersteuning bij kanker. Mindfulness kan hierin een be-
langrijke en effectieve aanvulling op het bestaande psychosociale behandelaanbod zijn. Het online aanbieden van
mindfulness vergroot daarnaast de potentiéle toepassingsmogelijkheden en het vergroot het bereik van deze vorm
van psychosociale ondersteuning bij kanker.

Translatie/implementatie doelen

Omdat de druk om efficiént te werken in de gezondheidszorg steeds hoger wordt, vraagt dit om nieuwe, breed be-
schikbare middelen die naast klinisch effectief ook kosteneffectief zijn. Informatie over zowel de klinische- als kosten-
effectiviteit van mindfulness kan een belangrijke aanleiding zijn voor zorgverzekeraars om mindfulness voor kanker-
patiénten met psychische klachten op te nemen in de basisverzekering, wat de zorg voor deze patiénten alleen maar
toegankelijker maakt.

felix.compen@radboudumc.nl
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(Kosten-) effectiviteit van een online zelfhulpprogramma voor angst voor de terugkeer
van kanker bij viouwen met borstkanker

Introductie

Angst voor de terugkeer van kanker is €én van de meest voorkomende lange termijn gevolgen na kanker. Uit de litera-
tuur blijkt dat tot 70% van de vrouwen na borstkanker angst voor terugkeer ervaren. Deze angst voor de terugkeer
van kanker zorgt voor een verminderde kwaliteit van leven en kan zorgen voor psychologische stoornissen, chronische
vermoeidheid, vaker ziekmelden op het werk en hogere zorgkosten. Gezien de stijgende prevalentie van borstkanker
en de steeds hoger wordende zorgkosten, zijn dringend psychologische interventies nodig die toegankelijk zijn voor
een grote groep patiénten en daarnaast kosteneffectief. Online zelfhulp kan hiervoor passend zijn. Vrouwen kunnen
bij online zelfhulp in hun eigen huis en tempo leren omgaan met angst op een moment dat het hen uitkomt. Verder
brengt online zelfhulp lage kosten met zich mee.

Doel studie

Het doel van deze studie is het onderzoeken van de (kosten-) effectiviteit van een online zelfhulpprogramma voor
angst voor de terugkeer van kanker. Verwacht wordt dat online zelfhulp niet effectief zal zijn voor alle deelnemers.
Daarom is het belangrijk om factoren te identificeren die voorspellen of een persoon baat zal hebben bij de online
zelfhulp.

Vraagstelling/hypotheses

Ten eerste wordt de (kosten-) effectiviteit van een online zelfhulpprogramma voor angst voor de terugkeer van kanker
onderzocht. Verwacht wordt dat vrouwen na het online zelfhulpprogramma minder angst voor de terugkeer van kan-
ker en psychologische problemen rapporteren dan de controlegroep. Ook wordt verwacht dat gezondheidszorgkosten
na 24 maanden meer afgenomen zijn in de zelfhulp conditie dan in de controlegroep. Daarnaast zal voor verschillende
variabelen worden onderzocht in hoeverre zij de behandeluitkomst voorspellen.

z
(Klinische) relevantie o
Dit project draagt bij aan kennis over mogelijk effectieve manieren om angst voor te terugkeer van kanker te vermin- 2
deren, wat zorgt voor een betere kwaliteit van leven van patiénten en hun naasten. Verder verwachten we dat deze z
studie aan zal tonen dat vroeg en makkelijk toegankelijke online interventies kosteneffectief zijn en het ontwikkelen §
van ernstige psychologische problemen na kanker kunnen voorkomen.

~
Translatie/implementatie doelen b
Doel van het project is implementatie van het online zelfhulpprogramma in de gebruikelijke zorg, waarbij de zelfhulp o
vergoed wordt via de basisverzekering en makkelijk toegankelijk is voor alle vrouwen die borstkanker hebben gehad. %
Het online zelfhulpprogramma is zowel op zichzelf als in blended care toe te passen. x

z

o~

<<

=

-
jury

svanhelmondt@hdi.nl INHOUD
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Validatie van de Nederlandse Cancer Worry Scale (CWS)

“Door het valideren van de Nederlandstalige Cancer Worry Scale hebben
Nederlandse onderzoekers en hulpverleners een kort en bruikbaar instrument
in handen voor het vaststellen van niet-pathologische, maar wel klinisch
relevante niveaus van ‘zorgen over kanker’.”

Introductie

Zowel in psycho-oncologisch onderzoek als in de oncologische patiéntenzorg
wordt veel gebruik gemaakt van vragenlijsten die algemene angst en depressie
meten. Hieraan kleven echter nadelen. Ze zijn meestal gericht op psychopatholo-
gie (detecteren van ernstige emotionele problemen) en ze zijn aspecifiek (niet specifiek gericht op de problemen rond
kanker). In de Verenigde Staten is in 1994 de Cancer Worry Scale (4 items) beschreven, welke in Engeland is uitgebreid
naar een 6-item vragenlijst en in Nederland door onze groep is gelanceerd als een 8-item vragenlijst. Kennis over de
psychometrische eigenschappen van deze vragenlijst, zowel nationaal als internationaal, is beperkt.

Doel studie
Met deze studie onderzoeken we de psychometrische eigenschappen van de Nederlandstalige, 8-item Cancer Worry
Scale.

Vraagstelling/hypotheses

- Inhoeverre is de Cancer Worry Scale (8 items) een valide en betrouwbaar instrument?

- Isereen klinisch relevante cut-off score te identificeren?

- Kunnen we Nederlandse normen genereren voor diverse groepen patiénten en mensen met een verhoogd risico op
kanker?

(Klinische) relevantie

Door meer inzicht te geven in de psychometrische eigenschappen van de Cancer Worry Scale, door een cut-off score
voor klinisch relevante zorgen te geven, en door Nederlandse normen voor diverse subgroepen te publiceren, kunnen
wij het gebruik van deze vragenlijst faciliteren en de patiéntenzorg ondersteunen.

Translatie/implementatie

De studie zal ons inzicht geven in de eigenschappen van de Nederlandstalige Cancer Worry Scale. Deze vragenlijst
wordt nu al veel gebruikt in onderzoek. Met een klinisch-relevante cut-off score en het beschrijven van normgegevens
zal het instrument ook in de klinische praktijk gebruikt kunnen worden.

Projectleiders Subsidiegever(s)

Dr. E.M.A. Bleiker, Antoni van Leeuwenhoek

Projectuitvoerders Partners

Dr. E.M.A. Bleiker, Dr. J.M. Kieffer HEBON = Hereditair (=Erfelijke) Borst- en eierstokkanker
Contactpersoon project Onderzoek Nederland

Dr. E.M.A. Bleiker, e.bleiker@nki.nl Publicaties project

Duur project
2012 - 2018
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Prospectieve multicenter studie naar de follow-up van patiénten met een primair cutaan
melanoom

Introductie

De follow-up van melanoom patiénten is contro-
versieel. Enerzijds spelen vroege detectie van reci-
dieven en geruststellen van de patiént een rol, an-
derzijds wijst onderzoek uit dat patiénten meestal
zelf hun recidief ontdekken. In tegenstelling tot
het locoregionaal gemetastaseerd melanoom be-
staat slechts zelden curatieve behandeling voor
afstandsmetastasen. Momenteel bestaat er geen
evidentie in de richtlijn voor de frequentie van de
follow-up controles.

Doel studie

Het doel van deze gerandomiseerde gecontroleerde
studie is het onderzoeken van de gezondheid gere-
lateerde kwaliteit van leven, het bestaan van angst
en bezorgdheid om kanker en de effectiviteit van het opsporen van recidieven in een experimenteel — en een conven-
tioneel follow-up protocol.

Vraagstelling/hypotheses

1 Is er sprake van een verschil in angst en kwaliteit van leven tussen patiénten die gecontroleerd worden via het
huidige follow-up schema en patiénten die gecontroleerd worden via het gereduceerde follow-up schema?

2 Isereenverschil in recidief detectie tussen beide groepen (bv. moment van detectie en wijze waarop detectie plaats-
vindt)?

(Klinische) relevantie

De resultaten van dit onderzoek kunnen gevolgen hebben voor de follow-up frequentie en follow-up duur van het =
melanoom. Tevens wordt aandacht besteed aan zelfonderzoek. o
z
Translatie/implementatie doelen z
1 Als blijkt dat het gereduceerde follow-up schema tot niet meer angst of kwaliteit van leven problemen leidt en tot §
vergelijkbare recidief detectie dan kan met minder follow-up bezoeken volstaan worden. .
2 Opname van de onderzoeksresultaten in de richtlijn Melanoom. ~
—
]
o
Projectleiders Publicaties project %
Prof. dr. H.J. Hoekstra (UMCG), - Speijers M.J. et al. Optimal follow-up for melanoma. Expert x
Dr. J. Hoekstra-Weebers (Wenckebach Instituut, UMCG, IKNL), Rev. Dermatology 2010; 5(4): 461-478. g
Dr. A.B. Francken (Isala Klinieken) - Wevers K.P. et al. Cutaneous Melanoma: Medical Speci- 5
Projectuitvoerders alists’ Opinions on Follow-up and Sentinel Lymph Node <
drs.S. Damude em drs. E. Deckers (UMCG) Biopsy, European Journal of Surgical Oncology, 2014; 23(6), —
Contactpersoon project 626-633. 13
prof. Dr. H.J. (Harald) Hoekstra, h.j.hoekstra@umcg.nl - Damude S, Hoekstra-Weebers JEHM, Francken AB, Meulen
Duur project S ter, Bastiaannet E, Hoekstra HJ. (2016). The MELFO-study:
2005 - december 2016 Prospective randomized clinical trial for the evaluation of °
Subsidiegever(s) a stage-adjusted reduced follow-up schedule in cutane- INHOUD
UMCG, Integraal Kankercentrum Nederland ous melanoma patients — results after one year. Annals of
Partners Surgical Oncology, 23(9), 2762-2771.

UMCG, Wenckebach Instituut, Isala Klinieken, LUMC,
MCLeeuwarden, MST, NKI-AVL, Norfolk Hospital Engeland
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STEP-studie: Kosteneffectiviteit van een stepped care programma bij patiénten met angst en/
of depressie na behandeling voor hoofd-halskanker of longkanker.

Introductie

Jaarlijks wordt er in Nederland bij meer dan 10.000 patiénten longkanker of hoofd-hals-
kanker gediagnosticeerd, van wie een deel na behandeling te kampen heeft met comor-
bide angst of depressie. Hoewel er bewijs is dat psychosociale hulp aan kankerpatiénten
effectief is, worden in studies patiénten met een lage overlevingskans (longkanker) of
met weinig voorkomende tumortypen (hoofd-halskanker) vaak buiten beschouwing
gelaten. In de praktijk wordt verwijzing naar psychosociale zorg vaak belemmerd door
onvoldoende adequate screeningsinstrumenten in oncologische settings, en doordat de
organisatie van psychosociale zorg niet past bij de wensen van de patiénten. Een step-
ped care model heeft de potentie om de doeltreffendheid van psychosociale zorg in een
oncologische setting te verbeteren.

Doel studie
Het vaststellen van de kosteneffectiviteit van een stepped care model bij patiénten met psychische distress na de
behandeling voor hoofd-halskanker of longkanker.

Vraagstelling/hypotheses

Is een stepped care zorgprogramma meer (kosten)effectief vergeleken met standaard zorg om angst en depressie bij
patienten met kanker te verminderen? Het stepped care model bestaat uit de volgende vier stappen waarbij patién-
ten alleen overstappen naar een meer intensieve vorm van zorg als dat nodig is: 1) Watchful waiting, 2) Zelfhulp via
Internet, 3) Problem Solving Therapy door een verpleegkundige, 4) Intensievere psychotherapie en/of medicatie.

(Klinische) relevantie

Het project zal inzicht geven in de kosteneffectiviteit van een stepped care zorgprogramma inclusief watchful waiting,
begeleide zelfhulp via internet, en face-to-face problem solving therapy bij patienten met kanker die last hebben van
psychische distress.

z

) Translatie/implementatie doelen

2 Dit stepped care model blijkt zowel effectief als kosteneffectief te zijn. Mogelijkheden worden verkend om het step-
=z ped care model te implementeren in de zorg.
2
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< s.biemans@vumc.nl
14

INHOUD



1.6 PSYCHOSOCIAAL FUNCTIONEREN

Effectiviteit van Cognitieve Gedragstherapie en Mindfulness-Based Cognitieve Therapie in het
verminderen van depressie bij mensen die genezen zijn van kanker

Vraagstelling/hypotheses
(1) In hoeverre zorgt de behandelingen voor een vermindering van depressie, angst voor het terugkomen van de ziekte
en (2) Zijn er subgroepen voor wie CGT of MBCT meer effectief is (3) Welke factoren verklaren dat CBT en MBCT effectief
zijn (mediatoren) (4) Hoe evalueren patiénten zelf de CBT en MBCT (5) Wat is de kosteneffectiviteit van CBT en MBCT

(Klinische) relevantie

Introductie

Volgens de richtlijnen dienen alle kankerpatiénten re-
gelmatig te worden gescreend op psychologische dis-
tress (depressie en angst) waarna ze, als dit nodig is,
behandeld worden voor hun klachten. Echter, op dit
moment is er nog onvoldoende evidentie voor de effec-
tiviteit van psychologische interventies voor kankerpa-
tiénten met psychische klachten.

Doel studie

Het doel van dit onderzoek is om de (kosten)effectivi-
teit van individuele Cognitieve Gedragstherapie (CGT)
en Mindfulness-Based Cognitieve Therapiew (MBCT)
te onderzoeken in het verminderen van depressieve
klachten bij mensen die genezen zijn van kanker.

Dit onderzoek levert kennis op over de (kosten-)effectiviteit van twee geprotocolleerde psychologische behandelingen
voor depressieve klachten bij kankerpatiénten. Deze informatie kan in de klinische praktijk gebruikt worden om te
bepalen naar welke behandeling het beste kan worden doorverwezen.

Translatie/implementatie doelen

m.j.schroevers@umcg.nl
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The sword of Damocles. Managing fear of cancer recurrence with the SWORD-Intervention

A person never really gets over cancer; it’s a sword
of Damocles that continues to hang over me and my
family for the rest of my life.’ (citaat patient)

Introductie

Angst voor terugkeer van kanker is een normale angst
voor patiénten met kanker. Het lichaam heeft hen eer-
der onverwacht in de steek gelaten en er gaat tijd over
heen voordat men er weer op durft te vertrouwen dat
normale lichamelijke veranderingen onschuldig kunnen
zijn. Angst voor terugkeer van kanker kan constructief
zijn, het houdt de patiént alert op mogelijke sympto-
men en motiveert bijvoorbeeld om onder medische
controle te blijven of om gezonder te leven. Wanneer de
angst zeer groot of langdurig aanwezig is en beperkin-
gen geeft in het dagelijks leven, dan is deze angst niet langer meer functioneel. Deze verhoogde angst voor terugkeer
van de ziekte komt voor ruim bij één op de drie patiénten.

Doel studie

In de SWORD-studie is de doelmatigheid van de SWORD-interventie onderzocht: een blended care behandeling gericht
op het beter hanteerbaar maken van angst voor terugkeer van kanker. In een gerandomiseerd onderzoek onder 88 pa-
tiénten met borst- darm- of prostaatkanker hebben 45 patiénten de behandeling aangeboden gekregen en vormde 43
patiénten de controlegroep (reguliere zorg). De eerste resultaten van deze trial (effectstudie) zijn reeds gepubliceerd
in Journal of Clinical Oncology (zie relevante publicaties). Op dit moment wordt het 6 en 12 maanden follow-up effect
en de kosteneffectiviteit van de SWORD-interventie onderzocht in een follow-up studie.

Vraagstelling/hypotheses
Is de SWORD-interventie een (kosten)effectieve behandeling voor patiénten met kanker die, na het afronden van cu-
ratieve behandeling, verhoogd scoren op angst voor terugkeer van kanker?’

(Klinische) relevantie
Met de SWORD studie komt een evidence-based behandeling voor verhoogde angst voor terugkeer van kanker be-
schikbaar.

Translatie/implementatie doelen
Landelijke implementatie van de SWORD-interventie binnen ziekenhuizen en IPSO-instellingen.

Projectleiders Partners

Prof. dr.).B. Prins (Radboudumc); Karify

Prof. dr. A.E.M. Speckens (Radboudumc) Publicaties project

Projectuitvoerders - Van de Wal MA et al. Study protocol of the SWORD-study:
Dr. B.Thewes a randomised controlled trial comparing combined online
Dr. M.A.van de Wal (effectstudie) and face-to-face cognitive behaviour therapy versus treat-
Dhr. R. Burm (kosteneffectiviteit en follow-up studie). ment as usual in managing fear of cancer recurrence. BMC
Contactpersoon project Psychology 2015;3:12.

Prof. dr.J.B. Prins (judith.prins@radboudumc.nl) - Van de Wal MA et al. Efficacy of Blended Cognitive Behavior
Dr. B. Thewes (belinda.thewes@radboudumc.nl) Therapy for High Fear of Recurrence in Breast, Prostate, and
Duur project Colorectal Cancer Survivors: The SWORD Study, a Randomi-
2013 - 2018 zed Controlled Trial. Journal of Clinical Oncology - published
Subsidiegever(s) online before print May 4, 2017.

KWF kankerbestrijding



1.8 PSYCHOSOCIAAL FUNCTIONEREN

Vertaling en validatie van de Nederlandse Supportive Care Needs Survey — Short Form 34

Introductie

Veel mensen hebben tijdens of na de behandeling van kanker
behoefte aan verschillende vormen van nazorg. In Nederland is
nog geen gevalideerde vragenlijst beschikbaar om de behoefte
aan nazorg bij patiénten met kanker vast te stellen. Er is wel
een goede Australische vragenlijst die wereldwijd veel gebruikt
wordt, de Supportive Care Needs Survey — Short Form 34 (SCNS-

SF34).

g

Doel studie

Het doel van dit project is om de Supportive Care Needs Survey
te vertalen en aan te passen voor de Nederlandse situatie en te valideren voor patiénten met kanker (SCNS-NL).
Daarnaast zal een module worden ontwikkeld voor patiénten die behandeld zijn voor hoofd-halskanker (SCNS-NL_
HNC). Ook zal onderzocht worden welke factoren van belang zijn bij de behoefte aan nazorg.

Vraagstelling/hypotheses
De psychometrische eigenschappen van de SCNS-NL en de SCNS-NL_HNC zijn goed. Op basis van deze vragenlijsten
zijn afkapwaarden vastgesteld voor de EORTC QLO-C30 en EORTC QLQ-H&N35.

(Klinische) relevantie
De SCNS-NL en SCNS-NL_HNC kunnen gebruikt worden om behoefte aan nazorg bij (hoofd-hals)kankerpatienten te
meten.

Translatie/implementatie doelen
Het project is afgerond. De SCNS-NL en SCNS-NL_HNC zijn op te vragen via s.biemans@vumc.nl.

Projectleiders Publicaties project =
Prof.dr. I.M. Verdonck-de Leeuw (VUmc/VU), - FJansen et al. Identifying cut-off scores for the EORTC QLO- no_'
dr. C.F.van Uden-Kraan (VU) C30 and the head and neck cancer specific module (EORTC ;
Prof.dr. C.R. Leemans (VUmc) QLO-H&N35) representing unmet supportive care needs =
Projectuitvoerders in head and neck cancer patients. Head and Neck 2016; 38 g
F.Jansen MSc (VUmc) Suppl 1: E1493-1500 .
Contactpersoon project - Jansen F et al. The need for supportive care among head ~
prof dr IM Verdonck-de Leeuw, s.biemans@vumc.nl and neck cancer patients: psychometric assessment of the b
Duur project Dutch version of the Supportive Care Needs Survey Short- g
2013 - 2017 Form (SCNS-SF34) and the newly developed Head and Neck %
Subsidiegever(s) Cancer Module (SCNS-HNC). Supportive Care in Cancer. x
VUMC en Alpe d’HuZes/KWF Kankerbestrijding Fonds Supportive Care in Cancer 2016;24(11):4639-4649. g
Partners o

b
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Effectiveness of blended therapy on psychological distress in colorectal cancer survivors: The
CORRECT multicenter trial

Introductie

Colorectaalkanker is één van de meest voorkomende vormen van kanker in Nederland. Door vroege opsporing en bete-
re behandelmethoden van colorectaalkanker zijn er veel patiénten die verder leven met de gevolgen van de ziekte. On-
geveer 35% procent van de patiénten ervaart psychische klachten (distress) na de behandeling van colorectaalkanker.
Op dit moment ontbreekt echter een evidence-based behandeling voor psychologische distress. In deze studie wordt
de CORRECT interventie voor colorectaalkanker patiénten met distress ontwikkeld. De belangrijkste elementen van
distress komen in deze psychologische behandeling aan bod: 1) distress veroorzaakt door gevolgen van colorectaalkan-
ker, zoals bijvoorbeeld vermoeidheidsklachten, buikpijn, incontinentie en seksueel disfunctioneren 2) angstklachten
en 3) depressieve klachten. De interventie is gebaseerd op cognitieve gedragstherapie en bestaat uit een combinatie
van individuele gesprekken en het gebruik van een zelfhulpwebsite, ook wel blended care genoemd.

Doel studie

Het Radboudumc en het VUmc werken samen in deze studie. In een gerandomiseerde gecontroleerde studie wordt
het effect van de CORRECT interventie op vermindering van distress en de kosteneffectiviteit onderzocht bij patiénten
tot 5 jaar na behandeling van colorectaalkanker. Naast het effect op distress zal ook het gebruik van de zelfhulp web-
site onderzocht worden om te bepalen welke elementen bijdragen aan een afname in distress.

Vraagstelling/hypotheses

1 Is de CORRECT interventie een (kosten)effectieve behandeling om distress te verminderen bij patiénten die een
curatieve behandeling hebben ondergaan voor colorectaalkanker?

2. Kan het online gebruik van de interactieve website gerelateerd worden aan de vermindering van distress?

(Klinische) relevantie

Op dit moment ontbreekt in de zorg voor patiénten met colorectaalkanker een evidence-based behandeling voor psy-
chologische distress na het einde van de curatieve behandeling. Deze studie kan deze lacune opheffen en daarmee de
kwaliteit van leven van patiénten met colorectaalkanker verbeteren.

Translatie/implementatie doelen

Dit project is veelbelovend voor het promoten van evidence-based psychologische behandelingen. Wanneer de effec-
tiviteit in het reduceren van distress is aangetoond, kan de CORRECT interventie in de toekomst worden geimplemen-
teerd in de psychosociale zorg.

Sarah.Doking@radboudumc.nl
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Het effect van lichttherapie op vermoeidheid en psychosociaal functioneren in
3-jaarsoverlevenden van (non-)Hodgkin lymfomen: de SPARKLE studie

m

-

‘ Introductie

Kanker-gerelateerde vermoeidheid wordt gedefinieerd

als ‘een verstorend, aanhoudend, subjectief gevoel van
fysieke, emotionele, en/of cognitieve vermoeidheid die gerelateerd is aan kanker of de behandeling daarvan’. Het is
één van de meest voorkomende en verstorende symptomen gerapporteerd door overlevenden van kanker en hangt
samen met een verminderde kwaliteit van leven. Tot nu toe is er geen standaard behandeling voor deze klacht
hoewel er verschillende interventies onderzocht zijn. Lichamelijke activiteit blijkt een groot effect te hebben op
kanker gerelateerde vermoeidheid, maar is lastig uit te voeren voor patiénten die al vermoeid zijn. Een nieuwe en
veelbelovende interventie is blootstelling aan wit licht. Deze therapie helpt om verstoring in het circadiane ritme te
herstellen en heeft mogelijk effect op psychosociaal functioneren. Een eerdere pilot studie liet een groot effect zien
voor het effect van licht op kanker gerelateerde vermoeidheid gecombineerd met minder depressieve klachten en een
hogere slaapkwaliteit

Doel studie

Het doel van deze gerandomiseerde studie is om het effect van blootstelling aan wit licht op vermoeidheid, slaap, en
psychosociaal functioneren te vergelijken met blootstelling aan ander licht. Daarnaast wordt bekeken of dit effect
wordt gemedieerd door veranderingen in het circadiane ritme.

Vraagstelling/hypotheses

(1) Leidt blootstelling aan wit licht tot een verlaging van vermoeidheidsklachten bij 3-jaars overlevenden van (non-)
Hodgkin lymfomen in vergelijking met blootstelling aan ander licht? (2) Heeft wit licht een effect op slaap en
psychologische variabelen die geassocieerd zijn met vermoeidheid? (3) Beinvloedt wit licht het circadiane ritme?
(4) Wordt het effect van wit licht op vermoeidheid voorspeld door de mogelijke effecten op slaap, depressie, en
verandering in circadiane ritme? (5) Zijn afwijkingen in biologische circadiaanse ritmes geassocieerd met kanker
gerelateerde vermoeidheid? (6) Is de effectiviteit van lichttherapie geassocieerd met specifieke genetische profielen?

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Als de blootstelling aan wit licht effectief blijkt te zijn, zal er een relatief makkelijke interventie beschikbaar zijn voor
de behandeling van een veel gerapporteerde en zeer verstorende klacht van overlevenden van kanker. Daarnaast zal er
meer begrip komen over de werkende mechanismes van deze interventie.

Translatie/implementatie doelen
Bij bewezen effectiviteit zal deze interventie geimplementeerd worden in alle klinieken waar deze patiéntengroep op
controle komt (in totaal 23 BETER-klinieken verdeeld over heel Nederland).

o ‘ JAARINDEX NVPO 2017
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LIVE-trial: Gepersonaliseerde terugkoppeling en een online zelfhulp Leven met
lymfeklierkanker voor ondersteuning bij omgaan met lymfeklierkanker

Introductie

Lymfeklierkanker en de behandeling ervan kunnen negatieve
gevolgen hebben voor patiénten. Een kwart van de patiénten
rapporteert angst- en somberheidsklachten (distress) tot lang na
de diagnose. Betere hulpmiddelen voor het omgaan met kanker
kunnen het risico op deze negatieve gevolgen verminderen. Doel
van de terugkoppeling en de website Leven met lymfeklierkanker
is om patiénten met lymfeklierkanker te ondersteunen bij het
verminderen van klachten en het toenemen van eigen krachten,
zonder hulp van professionals. De terugkoppeling geeft
patiénten inzicht in hun eigen functioneren. De online zelfhulp
is een aanpassing op BREATH, een online zelfhulp voor patiénten met borstkanker, en is gebaseerd op cognitieve
gedragstherapie en voorzien van informatie, opdrachten, testen en video’s.

Doel studie

Het primaire doel van deze gerandomiseerde gecontroleerde studie (RCT) is onderzoeken of toegang tot een
gepersonaliseerde terugkoppeling en het aanbieden van de website Leven met lymfeklierkanker effectief is in het
bieden van ondersteuning bij omgaan met lymfeklierkanker, door het verminderen van psychische klachten (distress)
en het toenemen van eigen krachten (zelfmanagement en verbeterde tevredenheid met informatie).

Vraagstelling/hypotheses

De hypothese is dat patiénten met lymfeklierkanker door het gebruik van de terugkoppeling en de online zelfhulp
Leven met lymfeklierkanker: 1) een afname in distress ervaren, 2) een toename in zelfmanagement ervaren, en 3) een
toename ervaren in tevredenheid met de informatievoorziening.

(Klinische) relevantie

Wanneer de gepersonaliseerde terugkoppeling en de website Leven met lymfeklierkanker effectief blijken te zijn,
kunnen deze fungeren als laagdrempelige en breed toegankelijke interventies voor ondersteuning bij omgaan met
lymfeklierkanker.

Translatie/implementatie doelen

Op basis van de resultaten van de RCT zullen aanbevelingen worden opgesteld voor landelijke implementatie van
de gepersonaliseerde terugkoppeling en de website Leven met lymfeklierkanker. Naar verwachting komen de
gepersonaliseerde terugkoppeling en de website Leven met lymfeklierkanker in 2018 landelijk beschikbaar.

Projectleiders Publicaties project

Prof. dr. LV.van de Poll-Franse, Integraal Kankercentrum Nederland, - Arts LPJ, van de Poll-Franse LV, van den Berg SW, Prins JB,

Nederlands Kanker Instituut, CoRPS - Center of Research on

Psychology in Somatic diseases, Nederlands Kanker Instituut.

Projectuitvoerders

Dr.S. Oerlemans & L.P.J. Arts, MSc
Contactpersoon project

L. (Lindy) Arts, l.arts@iknl.nl

Duur project

1januari 2016 - 1 september 2020
Subsidiegever(s)

Jonker-Driessen Stichting, Oestgeest
Partners

- CentERdata, Instituut voor dataverzameling en onderzoek
- IPPZ,ICT & Consultancy for Healthcare

Husson O, Mols F, Brands-Nijenhuis AVM, Tick L, Oerle-
mans S. Lymphoma InterVEntion (LIVE) - patient-reported
outcome feedback and a web-based self-management
intervention for patients with lymphoma: study protocol
for a randomised controlled trial. Trials. 2017; 18(1): 199.

- Oerlemans S, Arts LP, Horevoorts NJ, van de Poll-Franse LV.

‘Am | normal?’ The wishes of patients with lymphoma to
compare their patient-reported outcomes with those of
their peers. Journal of Medical Internet Research. 2017;
19(8):e288.
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De ontwikkeling van een EORTC kwaliteit van leven vragenlijst voor kankersurvivors

Introductie

Meer en meer wordt er onderzoek gedaan naar de kwaliteit
van leven van kankersurvivors. De vragenlijsten die nu gebruikt
worden in kankersurvivors zijn suboptimaal voor deze groep:
Kwaliteit van leven vragenlijsten voor kankerpatiénten zijn
niet zo geschikt voor ziektevrije survivors, omdat ze acute en
behandelingsgerelateerde symptomen meten en midden- en lange- termijnproblemen (bijna) niet benoemen. De
vragenlijsten die zijn ontwikkeld voor kankersurvivors meten met name de psychologische impact van kanker en
besteden relatief weinig aandacht aan de lange termijn fysieke gevolgen van kanker.

Doel studie

Het primaire doelvan dit EORTC Quality of Life Group (OLG) project is de assessment van kankersurvivors in de EORTC QLG
vragenlijstbatterij op te nemen om de toegenomen onderzoeksinteresse in kwaliteit van leven van kankersurvivors te
faciliteren.Het doelis een assessmentprocedure voor kankersurvivors te ontwikkelen envalideren die pastin het huidige
meetmodel (core vragenlijst met kankersite specifieke modules) van de EORTC. De assessmentprocedure is bedoeld
voor kankersurvivors die hun curatieve behandeling voltooid hebben (met uitzondering van onderhoudsbehandeling,
zoals tamoxifen) en ziektevrij zijn.

Vraagstelling/hypotheses
1 Zijn er problemen in de kankersurvivorpopulatie die niet worden benoemd door de QLQ-C30 en de kankersite spe-
cifieke modules?

z

2 Zijn de problemen die door de QLO-C30 en de kankersite specifieke modules worden gemeten nog steeds relevant )

voor de kankersurvivorpopulatie? =

2

(Klinische) relevantie §
De EORTC QLG zal een assessmentprocedure ontwikkelen waarmee zowel de generieke als de kankersite specifieke

langere termijn fysieke en psychosociale gevolgen van kanker in kaart gebracht kunnen worden. ~

S

[a]

Translatie/implementatie doelen o

De assessmentprocedure voor kankersurvivors zal zowel gebruikt kunnen worden in onderzoek als de klinische praktijk. %

o

[a]

z

o~

<<

=
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Ouderen met kanker: ervaringen met ziekte en zorg

De beperkte kennis over ouderen met kanker zorgt ervoor
dat we niet weten of de huidige zorg voor deze ouderen
adequaat is. Het is van belang om de wensen en behoeften
van oudere mensen met kanker te (h)erkennen om hen zo de
benodigde medische en psychosociale zorg te kunnen bieden.

Introductie

Onderzoek naar de ervaringen van mensen met kanker richt zich
voornamelijk op jongere patiénten of maakt geen onderscheid
naar leeftijd. Hierdoor is er weinig bekend over de ervaringen
van mensen van 70 jaar en ouder met kanker en de effectiviteit
van psychosociale interventies. Dit heeft gevolgen voor hun behandeling. Medisch gezien zij kwetsbaarder vanwege
afnemende fysieke en cognitieve vermogens en comorbiditeit, wat mogelijk zijn doorwerking heeft op psychologisch
en sociaal functioneren. De vraag is in hoeverre de behandeling en de psychosociale zorg beter afgestemd kunnen
worden op ouderen met kanker. Inzicht in hun ervaringen en meningen is hierbij essentieel.

Doel studie

Het doel van deze studie is enerzijds het in kaart brengen van de ervaringen van mensen van 70 jaar en ouder met
het hebben van kanker en de zorg die zij ontvangen van professionals en vanuit hun eigen omgeving. Anderzijds
wordt onderzocht of ouderen bij wie de huidige zorg niet goed aansluit of aan dreigt te sluiten in een vroeg stadium
(voor aanvang behandeling) kunnen worden herkend. Uiteindelijk zal dit onderzoek handvatten kunnen bieden aan
verpleegkundigen en andere zorgprofessionals ten behoeve van toenemende zorg op maat voor oudere mensen met
kanker.

Vraagstelling/hypotheses
- Wat zijn de ervaringen van mensen van 70 jaar en ouder met het hebben van kanker en de zorg die zij ontvangen?
- Welke persoonsgebonden factoren zijn een aanwijzing voor mogelijk wenselijke extra (psychosociale) ondersteu-

= ning aan oudere mensen met kanker?
2
2 (Klinische) relevantie
= Meer kennis over de ervaringen van oudere mensen met kanker kan leiden tot beter passende zorg en ondersteuning
g aan die mensen die het nodig hebben.
[ ]
~ Translatie/implementatie doelen
by Na afloop van het onderzoek zullen adviezen worden gegeven aan, in eerste instantie, het Isala ziekenhuis ten be-
o~
o hoeve van de ondersteuning van oudere patiénten met kanker. Afhankelijk van de resultaten van het onderzoek zal
a . . . .e .
> het project verder worden voortgezet in de vorm van een pilot waarbij ouderen met kanker extra psychosociale zorg
x krijgen aangeboden.
[a)]
4
o~
<
< Projectleiders Subsidiegever(s)
— Dr. C.H.M. Smits, Hogeschool Windesheim, lectoraat Innoveren Rijksuniversiteit Groningen
22 met Ouderen (co-promotor) Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek

INHOUD

Prof. J.P.J. Slaets, Leyden Academy / UMCG (promotor)
Prof. M. Hagedoorn, UMCG (promotor)
Projectuitvoerders

Drs. I.B. van Ee, Hogeschool Windesheim, lectoraat Innoveren
met Ouderen

Projectpartners

Dr.H.A. Honkoop, Isala (internist-oncoloog)

Dr. A.M. Kamper (internist-ouderengeneeskunde)
Contactpersoon project

|.B. (Birgit) van Ee, ibvan.ee@windesheim.nl

Duur project

Januari 2015 - december 2018

Partners

Hogeschool Windesheim

UMCG

Isala Zwolle

Publicaties project

van Ee, I.B., Hagedoorn, M., Slaets, J.P.J., & Smits, C.H.M. (2017).
Patient navigation and activation interventions for elderly
patients with cancer: A systematic review. European journal
of cancer care, 26(2), [€12621]. DOI: 10.111/ecc.12621
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Psychosociale factoren en incidentie van kanker: een vooraf geplande meta-analyse van het
— psychosociale factoren en kanker (PSY-CA) consortium

Vaak is verondersteld dat psychosociale factoren zoals
depressie een risicofactor voor het ontstaan van kanker zijn.
Eerder onderzoek heeft tot nu toe echter geen duidelijke
conclusies opgeleverd. Het psychosociale factoren en kanker
(PSY-CA) consortium gaat een grote studie uitvoeren om
meer duidelijkheid te krijgen.

Introductie

In de PSY-CA studie zal de relatie tussen depressie en andere
psychosociale factoren en het ontstaan van kanker worden
onderzocht. Gegevens uit 18 studies uit binnen- en buitenland
zullen hiervoor gecombineerd worden tot één grote studie in
een vooraf geplande meta-analyse. Dit maakt het mogelijk om
te onderzoeken of het effect van psychosociale factoren op het ontstaan van kanker sterker is voor bepaalde groepen
mensen, bijvoorbeeld voor mannen, voor jongere of juist oudere personen, of voor personen die roken. Daarnaast
kan op deze manier onderzocht worden of ongezond gedrag (bijvoorbeeld roken en alcoholgebruik) een belangrijk
mechanisme is in de relatie tussen depressie en het ontstaan van kanker.

Doel studie

Het doel van deze studie is om de relatie tussen depressie en andere psychosociale factoren (namelijk: hopeloosheid,
algemene distress, neuroticisme, angst, verlieservaringen en gebrek aan sociale steun) en het ontstaan van kanker te
onderzoeken.

Vraagstelling/hypotheses

De primaire onderzoeksvragen zijn:

1a. Verhoogt depressie het risico op het ontstaan van kanker?

1b. Verhoogt depressie het risico op het ontstaan van kanker bij specifieke subgroepen? (moderatie)

1c. Welke mechanismen verklaren de mogelijke relatie tussen depressie en het ontstaan van kanker? (mediatie)

De secundaire onderzoeksvragen richten zich op andere psychosociale factoren dan depressie (hopeloosheid,algemene
distress, neuroticisme, angst, verlieservaringen, en gebrek aan sociale steun).

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Gezien de voortdurende discussie over de rol van psychosociale factoren bij het ontstaan van kanker is dit een zeer
relevant project. Met de resultaten van dit grote onderzoek zal met een grote mate van zekerheid antwoord gegeven
kunnen worden op belangrijke vragen in deze discussie.

Translatie/implementatie doelen

De resultaten kunnen gebruikt worden om de bevolking te informeren over de vraag of psychosociale factoren een
risico vormen voor het ontstaan van kanker. Als uit het onderzoek blijkt dat deze factoren inderdaad een risicofactor
zijn kan deze kennis in de toekomst gebruikt worden om preventieprogramma’s vorm te geven. In deze programma’s
zou dan bijvoorbeeld speciale aandacht besteed kunnen worden aan het bevorderen van gezondheidsgedrag bij
mensen die last hebben van depressie.

JAARINDEX NVPO 2017

N
w

Projectleiders Partners °

Prof dr.J. Dekker, VUmc VUmc, AMC, EMC, UMCG, Rijksuniversiteit Groningen, UMCU, INHOUD
Projectuitvoerders Universiteit Utrecht, NKI, RIVM, Universiteit Maastricht,

Dr. A.M. Roest Norwegian University of Science and Technology, University
Contactpersoon project College London, Centre Hospitalier Universitaire Sainte-

A.M. (Annelieke) Roest, a.roest2@vumc.nl Justine, Dalhousie University, University of Toronto, University

Duur project of Bristol.

1december 2017 - Publicaties project:

Subsidiegever(s)
KWF Kankerbestrijding
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Angst voor de terugkeer van de ziekte bij patiénten met hoofd- en halskanker:
Een cross-sectionele studie naar prevalentie en samenhangende demografische, klinische,
psychologische en gedragsmatige factoren

Introductie

Ongeveer 20% van de patiénten met hoofd- en halskanker (HNC)
krijgt binnen 5 jaar na diagnose te maken met een recidief. Angst
voor terugkeer van kanker (fear of cancer recurrence, FCR) is het
meest voorkomende onderwerp dat patiénten met HNC willen
bespreken tijdens follow-up. Verschillende rapporten noemen
FCR als belangrijk onderwerp voor overlevenden, maar er zijn re-
latief weinig studies naar FCR bij HNC. Juist bij deze patiénten is
het belangrijk om te onderzoeken, omdat psychiatrische morbi-
diteit, roken en alcoholconsumptie relatief vaak voorkomen, en
eerdere literatuur een relatie suggereert tussen roken en hogere
FCR.Een hogere prevalentie van FCR lijkt ook terugval na stoppen met roken te voorspellen. Vanwege de mogelijke link
tussen FCR en gezondheidsgedrag is het belangrijk om de prevalentie van FCR bij Nederlandse HNC patiénten vast te
stellen, en een beter begrip te krijgen van de psychologische en gedragsmatige factoren die samenhangen met hoge
FCR in deze patiéntpopulaties.

Doel studie

Doel is de prevalentie van FCR en comorbiditeit tussen hoge FCR en psychiatrische morbiditeit te beschrijven, en te
bepalen welke demografische, klinische, psychologische, en gedragsmatige aspecten gerelateerd zijn aan FCR in een
representatieve steekproef van recent gediagnosticeerde HNC patiénten. Deze studie wordt uitgevoerd in samenwer-
king met het Net-QUBIC Consortium en is ingebed in het KUBUS project, een multicenter prospectieve studie bij HNC
patiénten om de relatie tussen kwaliteit van leven en het verloop van HNC vanaf de diagnose tot vijf jaar daarna te
bestuderen. Deze cross-sectionele substudie is gebaseerd op de vroegtijdige vrijgave van baseline data uit het KUBUS

project.

= Vraagstelling/hypotheses

o i. Wat is de prevalentie van angst voor terugkeer van kanker bij nieuw gediagnosticeerde Nederlandse patiénten

> met HCN?

3 ii. Welke klinische, demografische, psychologische, gedragsmatige kenmerken hangen samen met hoge FCR?

g iii. Wat is de mate van overlap tussen hoge FCR en psychiatrische stoornissen (angststoornissen en depressie) in

nieuw gediagnosticeerde Nederlandse patiénten met HCN?

~

by (Klinische) relevantie

S Er is weinig informatie beschikbaar over de prevalentie van FCR en welke factoren bijdragen aan hoge FCR bij nieuw

% gediagnosticeerde patiénten met hoofd-hals kanker en de relatie tussen angst voor terugkeer van de ziekte en psychi-

x atrische morbiditeit. Deze studie helpt deze lacune te vullen.

z

5 Translatie/implementatie doelen

< Een beter begrip van de sociodemografische, klinische, psychologische, en gedragsmatige factoren die samenhangen
— met hoge FCR zal zorgverleners helpen om FCR beter te herkennen en identificeren, en mensen die hulp nodig hebben

24 met FCR te verwijzen voor evidence-based behandelingen.

INHOUD

judith.prins@radboudumc.nl
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Begrijpen en overkomen van patiént-gerelateerde barriéres in het opnemen van
psychologische zorg bij kankerpati€nten met depressieve symptomen

e - =—_ - _ = ol s

e

Introductie

Uit onderzoek blijkt dat 25% van de kankerpatiénten last heeft
van depressieve klachten. Het is belangrijk om deze klachten te
behandelen omdat onbehandelde klachten kunnen zorgen voor
een lagere kwaliteit van leven, verminderde therapietrouw en
meer zorggebruik. Ondanks dat er effectieve hulp beschikbaar

.- - :’gﬁb Mo 55 is, geeft 75% van de kankerpatiénten met depressieve klachten

v D aSaEew - . aan geen behoefte aan hulp te hebben. Het is nog onbekend in

E 2 W, 4l _"..'4 | hoeverre dit een bewuste, geinformeerde beslissing is of dat dit
b~ 2 5@ St G 0o o deels gebaseerd is op inaccurate opvattingen over depressie en

B < oe@uR e de behandeling hiervan. Dit onderzoek richt zich daarom op de

vraag waarom zoveel kankerpatiénten met depressieve klach-
ten aangeven geen behoefte aan hulp te hebben.

Doel studie

Het hoofddoel van deze studie is te onderzoeken waarom zoveel kankerpatiénten met depressieve klachten aangeven
geen behoefte te hebben aan hulp voor hun klachten. Deze kennis is nodig om specifiekere behandeladviezen te kun-
nen geven, specifiekere campagnes in te kunnen zetten om zorg te krijgen bij mensen die het nodig hebben, beter in
te kunnen schatten of mensen met klachten meer gestimuleerd moeten worden tot het zoeken van hulp en betere
voorlichtingscampagnes te kunnen ontwikkelen. Hiermee kan uiteindelijk de kwaliteit van leven van kankerpatiénten
met depressieve klachten gewaarborgd worden.

Vraagstelling/hypotheses

(1) Komt de zorg die geboden wordt aan patiénten overeen met hun behoeften en richt deze zich op de belangrijkste
symptomen van depressie bij kankerpatiénten? (2) Wat zijn redenen waarom depressieve kankerpatiénten (geen) hulp
willen? (3) Ervaren patiénten zonder behoefte aan hulp een vermindering in klachten over tijd? (4) Wat vinden patién-
ten van depressie screening en voorlichtingscampagnes om het accepteren van hulp te stimuleren?

(Klinische) relevantie

Dit onderzoek levert meer kennis over hoe kankerpatiénten met depressieve klachten aankijken tegen hun klachten,
wat hun behoeften zijn en hoe ze zorg het liefst aangeboden zouden krijgen. Door deze kennis kan gezorgd worden
dat de zorg beter aansluit op hun behoeften en kunnen eventuele voorlichtingscampagnes beter toegespitst worden
op aandachtsgebieden die belangrijk zijn voor de patiénten. Hiermee kan het aandeel kankerpatiénten dat hulp wei-
gert voor hun depressie wellicht teruggedrongen worden.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

Aan het eind van het project worden twee focusgroepen opgezet met kankerpatiénten en professionals die werkzaam
zijn met kankerpatiénten waarin de resultaten en implicaties voor de praktijk en toekomstig onderzoek besproken
zullen worden. Hiermee kunnen richtlijnen opgesteld worden en kan de depressie screening van kankerpatiénten ver-
beterd worden.

> ‘ JAARINDEX NVPO 2017

INHOUD

m.j.schroevers@umcg.nl




117 PSYCHOSOCIAAL FUNCTIONEREN

Het beloop van depressie bij patiénten met hoofd-halskanker en de relatie met overleving

WWW.NVPO.NL

JAARINDEX NVPO 2017
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Introductie

Symptomen van depressie en klinische depressie komen vaak
voor bij patiénten met kanker. Bij patiénten met hoofd-hals-
kanker heeft 20% last van symptomen van depressie, bij 15% is
er sprake van een klinische depressie (Krebber et al., 2014). Eer-
dere studies hebben een negatieve associatie gevonden tussen
(symptomen van) depressie en overleving bij patiénten met
kanker. Meer onderzoek is echter nodig naar deze associatie bij
hoofd-halskanker patiénten en de verschillende factoren die
hierbij een rol spelen. De vraagstelling van dit onderzoek is dan
ook gebaseerd op de rationale dat inzicht in het beloop van de-

pressie zoals gemeten met zowel de HADS als een diagnostische interview bij hoofd-halskanker patiénten beperkt is;
dat meer inzicht nodig is in factoren die samenhangen met depressie en het beloop van depressie; en dat depressie

samenhangt met overleving bij deze patiénten.

Doel studie

Het doel is om: 1) inzicht te krijgen in het beloop van depressie bij hoofd-halskanker patiénten voorafgaand tot 2 jaar
na behandeling; 2) te onderzoeken welke persoonlijke, klinische, en kwaliteit van leven aspecten hiermee samenhan-
gen; 3) inzicht te krijgen in de associatie tussen depressie en overleving; en 4) te onderzoeken of er een directe associ-
atie is tussen depressie en survival of dat deze associatie wordt gemedieerd door andere factoren. Deze studie maakt
gebruik van data van de NET-QUBIC studie, een landelijke multicenter cohort studie bij hoofd-halskanker patiénten.
Meer informatie over NET-QUBIC is terug te vinden in deze jaarindex en op www.kubusproject.nl.

Vraagstelling/hypotheses

De hypothese is dat verschillende sociaal-demografische (bijv. geslacht, leeftijd, huwelijkse staat) en klinische factoren
(bijv. tumor stadium, sub-locatie en HPV status), kwaliteit van leven en disregulatie van de hypothalamus-hypofyse-
bijnier-as (HPA-as) samenhangen met het beloop van depressie. Daarnaast is de verwachting dat depressie samen-
hangt met overleving, en dat deze associatie wordt gemodereerd door persoonlijke kenmerken, klinische kenmerken
en hoofd-halskankerspecifieke kwaliteit van leven, en wordt gemedieerd door leefstijl en ontstekingsfactoren.

(Klinische) relevantie

Dit project draagt bij aan het beter voorspellen van het beloop van depressie, de ontwikkeling van predictieve model-
len en het verbeteren van de besluitvorming omtrent de behandeling van depressie. Inzicht in de samenhang tussen
biobehavioral pathways en tumor progressie zal daarnaast bijdragen aan het verbeteren van op maat gemaakte zorg

voor hoofd-halskankerpatiénten.

Translatie/implementatie doelen

Projectleiders

Prof. dr. .M. Verdonck-de Leeuw (VU/VUmc),

Prof. dr. P. Cuijpers (VU), Prof. dr. C.R. Leemans (VUmc)
Projectuitvoerders

Contactpersoon project

Prof. dr. .M. Verdonck-de Leeuw, s.biemans@vumc.nl

Duur project

2013 - 2019

Subsidiegever(s)

KWF Kankerbestrijding (Alpe d’HuZes)

Partners

GGZIngeest, UMCG, UMCU, Radboudumc, ErasmusMC,
Rijnstate Arnhem, Noordwest Ziekenhuisgroep Alkmaar en
Medisch Centrum Leeuwarden

Publicaties project

+ Jansen F e.a. Depressive symptoms in relation to overall
survival in people with head and neck cancer: a longitudi-
nal cohort study. Submitted.

» Verdonck-de Leeuw IM e.a. Pretreatment depression as a
prognostic indicator of survival and nutritional status in
patients with head and neck cancer. Cancer 2016;122(6):
971-2.

+ van Nieuwenhuizen AJ e.a. A comprehensive assessment
protocol including patient reported outcomes, physical
tests, and biological sampling in newly diagnosed patients
with head and neck cancer: is it feasible? Supportive Care
in Cancer 2014 Dec;22(12):3321-30.
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SOCIAL-e: Welke sociale contacten helpen kankerpatiénten zich beter te voelen en hoe krijgen
ze deze?

Introductie

In eigen onderzoek zagen wij herhaaldelijk dat kankerpati€énten zonder partner zich meer neerslachtig voelen, min-
der tevreden zijn over hun seksuele leven, meer dagelijkse problemen ervaren en een grotere behoefte hadden om
verder te praten met een professional. Dit lijkt samen te hangen met minder steun vanuit familie en vrienden, maar
dit is niet eerder expliciet onderzocht. Daarbij komt dat een partner ook niet altijd de ideale steungever is. Zo voelen
patiénten zich bijvoorbeeld slechter als hetgeen de partner biedt niet overeenstemt met wat de patiént nodig heeft.
Aangenomen wordt dat patiénten die wel veel last ervaren van zorgen en problemen vertrouwen op de contacten in
hun bestaande netwerk, of dit zelf willen oplossen. Steun vragen blijkt echter vaak lastig. Ook vindt de omgeving het
bieden van steun en aandacht vaak moeilijk. Vaak daalt de aandacht en steun als de kankerbehandeling klaar is.

Doel studie

1) Middels een elektronisch dagboek inzicht krijgen in hoeveel last patiénten hebben van problemen en zorgen, hoe
dit samenhangt met welke contacten zij hebben (praten, gezelschap of praktische hulp), of zij barriéres ervaren bij
het hebben van die contacten (niet durven vragen, weinig mensen zien, of negatieve reacties), en welke contacten
het welbevinden vergroten (minder distress, sterker gevoel van verbondenheid).

2) Middels interviews inzicht krijgen in hoe patiénten het invullen van het dagboek ervaren, hoe zij feedback zouden
willen krijgen over hun sociale contacten en emoties, en wat zij willen van een te ontwikkelen zelfhulp tool.

Vraagstelling/hypotheses

H1: Meer distress (voorspeller) is gerelateerd aan (het opzoeken van) meer sociale contacten (uitkomst), behalve als
patiénten barriéres ervaren (moderator).

H2:Meer sociale contacten (voorspeller) zijn gerelateerd aan minder last, meer positief affect en een groter gevoel
van intimiteit met anderen (uitkomsten), maar alleen als de reacties van anderen passend (ondersteunend) zijn
(moderator).

Vraagstelling bij de interviews is of het bijhouden van eigen last, emoties en sociale contacten in een elektronisch

dagboek (zelf-observatie) al meer inzicht geeft in de eigen situatie.

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Veel patiénten ervaren last van problemen, klachten en zorgen, maar willen geen professionele ondersteuning. Echter,
niet iedereen heeft voldoende steun vanuit de omgeving. Meer inzicht in eigen emoties en contacten kan duidelijk
maken wat er gemist wordt, welke barrieres men ervaart en ook welke contacten het prettigst zijn. Dit inzicht kan
houvast geven bij het onderhouden of versterken van bestaande contacten, wat belangrijk is voor patiénten die geen
behoefte hebben aan hulp vanuit het ziekenhuis of bijvoorbeeld een inloophuis.

Translatie/implementatie doelen

De twee doelen van het project samen zijn noodzakelijk voorwerk voor de ontwikkeling van een zelhulp-tool voor het
versterken van informele sociale contacten na kanker. Het elektronische dagboek levert de basis voor de inhoud van
zo’n tool, en de interviews leveren inzicht in de wensen van gebruikers hierbij.

N ‘ JAARINDEX NVPO 2017
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Validatie van de Nederlandse eHealth Impact Questionnaire (eHIQ-NL) in kankerpatiénten

De eHIO-NL: een vragenlijst om het gebruik van eHealth
applicaties te kunnen evalueren vanuit het perspectief van
de patiént als eindgebruiker.

Introductie

Het gebruik van eHealth neemt enorm toe, maar het is lastig
om het gebruik ervan te evalueren vanuit het perspectief van
de patiént. In Nederland is nog geen goede vragenlijst beschik-
baar om eHealth applicaties te evalueren vanuit het perspectief
van de gebruiker. Kelly, Jenkinson en Ziebland (2013) hebben de
eHealth Impact Questionnaire ontwikkeld. Deze vragenlijst be-
staat uit vijf thema’s: (i) het gebruik van eHealth om informatie te winnen, (ii) het gebruik van eHealth om je gesteund
te voelen, (iii) het gebruik van eHealth om met lotgenoten in contact te komen, (iv) het gebruik van eHealth om ge-
schikte gezondheidszorg te identificeren, en (v) het gebruik van eHealth om gezondheidsgedrag te verbeteren.

Doel studie

Het doel van dit project is om de eHealth Impact Questionnaire naar het Nederlands te vertalen, en om de psychome-
trische eigenschappen te testen in een Nederlandse populatie van eHealth gebruikers, te weten kankerpatiénten die
gebruik maken van www.kanker.nl.

Vraagstelling/hypotheses

Wat zijn de psychometrische eigenschappen van de eHIQ-NL? De hypothese is dat de eHIQ-NL een acceptabele tot
goede construct validiteit, convergente validiteit, interne validiteit, split-half betrouwbaarheid, en test-hertest be-
trouwbaarheid heeft.

(Klinische) relevantie

Gezien de grote toename van eHealth is het belangrijk dat er een goede vragenlijst beschikbaar komt om het ge-
bruik van eHealth vanuit het perspectief van de gebruiker te kunnen evalueren. De eHIQ-NL kan gebruikt worden om
eHealth applicaties door te ontwikkelen en met elkaar te kunnen vergelijken.

Translatie/implementatie doelen
De eHIQ-NL zal vrij beschikbaar komen voor eHealth ontwikkelaars, aanbieders en gebruikers.

Projectleiders Subsidiegever(s)

prof. dr. IM Verdonck-de Leeuw, VUMC-VU Citrienfonds via het eHealth programma van de Nederlandse
Drs. KI Neijenhuijs, VU Federatie van UMC'’s (NFU).

Projectuitvoerders Partners

Drs. KI Neijenhuijs, VU

Contactpersoon project Publicaties project-

Irma Verdonck-de Leeuw, s.biemans@vumc.nl
Duur project
1januari 2017 - 31 december 2018
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De EnCoRe-studie: energie voor het leven na colorectaalkanker

Introductie

Steeds meer mensen krijgen dikkedarmkanker, ook wel colorectaalkanker ge-
noemd. Gelukkig zijn er ook steeds meer mensen die deze ziekte overleven.
Maar veel van deze overlevers blijven langdurig klachten houden na afloop van
initi€le therapie. Veelvoorkomende klachten zijn chronische vermoeidheid, di-
arree, verminderd fysiek functioneren en depressies. Dergelijke lichamelijke
en psychosociale klachten hebben een nadelige invloed op de kwaliteit van
leven (KvL) van overlevers van dikkedarmkanker. Een ongezonde leefstijl, zoals
een slechte voeding en weinig beweging, kan hierbij ook een belangrijke rol
spelen. Over de precieze invloed van leefstijlfactoren op de KvL van personen die dikkedarmkanker hebben (gehad), is
echter nog weinig bekend. Het is relevant om dit te onderzoeken, want de leefstijl kan belangrijke aanknopingspunten
bieden voor preventieve maatregelen in de vorm van gezonde gedragsveranderingen. Hierdoor kunnen patiénten hun
leven na dikkedarmkanker weer in eigen hand te nemen om zo hun Kvl te bevorderen.

Doel
Onderzoeken hoe belangrijke leefstijlfactoren, zoals voeding en beweging, de KvL van personen met dikkedarmkanker
beinvloeden tot 10 jaar na de behandeling.

Vraagstelling/hypotheses

1. Hebben gezonde voedings- en bewegingsgewoonten, en veranderingen daarin, een positieve invloed op de KvL van
personen die zijn behandeld voor dikkedarmkanker? 2. Welke mechanismen spelen hierbij een rol? 3. Welke patiénten
met dikkedarmkanker lopen op basis van hun leefstijl en andere persoonlijke, klinische en psychosociale factoren risico
op een verslechtering van hun KvL na afloop van behandeling?

(Klinische) relevantie

Veel patiénten met dikkedarmkanker vragen tijdens of na de behandeling wat ze zelf kunnen doen om hun gezond-
heid te verbeteren of op peil te houden, bijvoorbeeld door aanpassingen in hun leefstijl. De resultaten van de EnCo-
Re-studie zullen bijdragen aan verbeterde leefstijladviezen voor personen die dikkedarmkanker hebben (gehad), ter
bevordering van hun levenskwaliteit. Tevens zullen de resultaten bijdragen aan betere identificatie van individuele
patiénten die het meeste baat zouden kunnen hebben bij een leefstijlinterventie op maat.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

Met de bevindingen van de EnCoRe-studie zullen professionals betrokken bij de zorg van dikkedarmkankerpatiénten
geinformeerd worden over het belang van een gezonde leefstijl. Zo kan beter worden ingespeeld op vragen van pa-
tiénten en kunnen betere leefstijladviezen gegeven worden. Daarnaast zal een gevalideerd predictiemodel worden
ontwikkeld om in de kliniek patiénten beter te kunnen identificeren, die bijvoorbeeld door een ongezonde leefstijl
veel risico lopen op een slechtere levenskwaliteit in de toekomst. Dit maakt tijdige preventieve maatregelen mogelijk.

S ‘ JAARINDEX NVPO 2017

m.bours@maastrichtuniversity.nl INHOUD
www.encorestudie.nl
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Fitter na kanker — Onderzoek naar de effectiviteit en werkingsmechanismen van twee
verschillende e-therapieén voor chronische vermoeidheid na kanker

Introductie

Zeker 25% van ex-kankerpatiénten heeft last van aanhoudende vermoeidheid zelfs lang nadat de behandeling suc-
cesvol is afgerond. Deze vermoeidheid heeft een grote invloed op het leven van de patiént en wordt ervaren als be-
perkend, onaangenaam en beangstigend en kan reintegratie frustreren. Verschillende bewegingsprogramma’s en
psychologische interventies zijn ontwikkeld speciaal gericht op de aanhoudende vermoeidheid na kanker, die helpen
om de vermoeidheid aanzienlijk te verminderen. Online therapieén zijn voor deze doelgroep een veelbelovende vorm
van zorg,omdat er niet gereisd hoeft te worden naar een zorginstelling, een groot voordeel voor deze vermoeide doel-
groep. Bovendien kunnen oefeningen in de eigen tijd in een vertrouwde omgeving gedaan worden.

Niet alle patiénten hebben op dit moment toegang tot deze interventies. Daarnaast werken de interventies niet voor
iedereen en is nog niet duidelijk welke interventie het beste werkt voor wie.

Doel studie

Twee verschillende e-health therapieén worden onderzocht: 1) een bewegingsprogramma met digitale feedback en
persoonlijke feedback via e-mail en 2) een online aandachtgerichte cognitieve therapie (Mindfulness-Based Cogni-
tieve Therapie). Zijn deze therapieén effectief in het verminderen van de vermoeidheid in vergelijking met een contro-
legroep die slechts wordt ondersteund met e-mails? Via welke mechanismen werken deze interventies (mediatoren)
en zijn er bepaalde factoren te ontdekken die het effect van de therapie kunnen voorspellen (moderatoren). Zo hopen
we een bijdrage te leveren aan het zorgaanbod voor chronisch vermoeide ex-kankerpatiénten.

Vraagstelling/hypotheses

Beide interventies zijn effectief in het verminderen van de vermoeidheidsklachten zes maanden na start van de thera-
pie ten opzichte van de controlegroep. Wij verwachten dat via generieke (verhoogde slaap kwaliteit, goede werkrela-
tie, hoge verwachtingen) en specifieke werkingsmechanismen (mindfulness en meer fysieke beweging of meer balans
in activiteit over de dag) de vermoeidheid afneemt. Bovendien verwachten wij een jaar na start van de therapieén
meer werkhervatting t.ov. de controlegroep.

(Klinische) relevantie

Online therapieén worden door een grote groep mensen als prettig ervaren. Niet alle patiénten hebben op dit mo-
ment toegang tot deze therapieén. Daarnaast werken de interventies niet voor iedereen en is nog niet duidelijk welke
interventie het beste werkt voor wie. Met de resultaten van dit onderzoek hopen wij bij te dragen aan het zorgaanbod
voor ex-kankerpatiénten die last hebben van vermoeidheid na kanker.

Translatie/implementatie doelen

Beide therapieén zijn effectief gebleken in het verminderen van vermoeidheid na kanker. Dit kan bijdragen aan het
beschikbaar worden van effectieve interventies voor vermoeidheid na kanker. Kennis over de werkingsmechanismen
zal enerzijds gebruikt kunnen worden om

therapieén te verbeteren, en anderzijds voor het versterken van een goede rationale. Cliénten kunnen beter geadvi-
seerd worden over welke therapie hen het beste zou kunnen helpen.

mvanderlee@hdi.nl
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Een gerandomiseerde studie naar een internet-based cognitieve gedragstherapie voor
borstkankerpatiénten met climacterische symptomen

Introductie

Alleen al in 2014 werden er tegen de 3000 vrouwen jonger dan 50 jaar met borstkanker gediagnosticeerd. Tussen de
50 en 90% van deze vrouwen zullen door de borstkankerbehandeling acuut in de overgang raken. Overgangsklachten
die door behandeling worden veroorzaakt, zijn vaak heftiger en meer belastend dan overgangsklachten die door een
natuurlijke overgang veroorzaakt worden. De mogelijkheden voor behandeling van overgangsklachten bij vrouwen
met borstkanker zijn tot nu toe vrij beperkt. Hormoonsuppletie wordt afgeraden vanwege een mogelijk bevorderend
effect op de tumor. Sommige niet-hormonale medicijnen zijn redelijk effectief in het bestrijden van een deel van de
overgangsklachten. Het gebruik van deze middelen gaat echter gepaard met een reeks van vervelende bijwerkingen.

Doel studie

Het doel van deze studie is om de werkzaamheid en de kosteneffectiviteit vast te stellen van twee typen internet-
based cognitieve gedragstherapie (begeleid en zelfmanagement) voor overgangsklachten bij vrouwen die behandeld
zijn voor borstkanker.

Vraagstelling/hypotheses

1 Vrouwen die de internetbehandeling hebben gevolgd, zullen een significant grotere afname over tijd laten zien in
de ernst van de overgangsklachten dan vrouwen in de controlegroep.

2 Vrouwen die de internetbehandeling hebben gevolgd, zullen een significante verbetering over tijd laten zien in
seksueel functioneren, kwaliteit van slaap, frequentie van opvliegers, psychologische stress en kwaliteit van leven
dan vrouwen in de controlegroep.

(Klinische) relevantie

Als de internet-based cognitieve gedragstherapie werkzaam blijkt in het verminderen van de ernst van opvliegers/
nachtzweten, vormt dit programma een welkome en laagdrempelige aanvulling op de zorg die kan worden geboden
aan vrouwen die zijn behandeld voor borstkanker.

Translatie/implementatie doelen

Bij gebleken werkzaamheid kan de internet-based cognitieve gedragstherapie voor overgangsklachten beschikbaar
worden gesteld voor elke vrouw in Nederland die is behandeld voor borstkanker.

v.atema@nki.nl

WWW.NVPO.NL
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Motivating (former) cancer patients to increase their physical activity: the computer tailored
OncoActive+ project

Introductie

Hoewel voldoende beweging veel van de psychosociale problemen na kanker kunnen verminderen, bewegen veel
(voormalig) kankerpatiénten te weinig. Interventies, zoals OncoActief+, die op een laagdrempelige manier fysieke
activiteit bevorderen zijn dan ook van groot belang. De computer-getailorde OncoActief+ interventie is gebaseerd
op gedragsveranderingsstrategieén en wordt aangepast aan de specifieke behoeften en ervaringen van (voormalig)
prostaat- en darmkankerpatiénten ten aanzien van bewegen, zoals omgaan met vermoeidheid, gebrek aan energie,
fysieke klachten, angst en een gebrek aan zelfvertrouwen om barriéres voor voldoende beweging te overwinnen. Dit
moet ertoe leiden dat (voormalig) prostaat- en darmkankerpatiénten meer gaan bewegen en daardoor minder proble-
men ervaren als gevolg van hun ziekte en behandeling.

Doel

OncoActief+ is een advies op maat interventie die op een laagdrempelige manier fysieke activiteit stimuleert bij een gro-
te groep (voormalig) prostaat- en darmkankerpatiénten. De reeds effectief gebleken Actief+ interventie (om bewegen bij
soplussers te stimuleren) wordt aangepast en uitgebreid om zo goed mogelijk aan te sluiten bij de specifieke behoeften
en ervaringen van (voormalig) prostaat- en darmkankerpatiénten. De interventie wordt zowel schriftelijk als via internet
aangeboden en heeft tot doel de deelnemer te stimuleren tot voldoende beweging op de door hem/haar gewenste manier.

Vraagstelling/hypotheses

Wat zijn de korte (3 en 6 maanden) en lange (12 maanden) termijn effecten van OncoActief+ op fysieke activiteit,
verder gedetailleerd naar fysieke activiteit tijdens werk, transport, huishoudelijk werk, sport en vrije tijd? Wat zijn de
effecten van de interventie op secundaire uitkomstmaten, zoals kwaliteit van leven, angst en depressie, vermoeidheid
en aanpassing aan kanker? Hoe wordt de interventie gewaardeerd door de deelnemers? Waar en hoe kan de interven-
tie (indien effectief gebleken) geimplementeerd worden?

(Klinische) relevantie

OncoActief+ kan de gezondheidsstatus en het herstel van kanker positief beinvioeden. De meeste beweegprogram-
ma’s zijn gebaseerd op face-to-face contacten en daardoor veeleisend voor zorgverleners. OncoActief+ kan een minder
veeleisend alternatief zijn om een grote groep patiénten te kunnen bereiken. Daarnaast heeft de interventie ook een
doorverwijsfunctie, om deelnemers die liever aan een face-to-face beweegprogramma deelnemen door te verwijzen
naar mogelijkheden in hun eigen omgeving.

Translatie/implementatie doelen

OncoActief+ kan functioneren als een makkelijk toegankelijke beweeginterventie waarmee grote groepen patiénten
bereikt kunnen worden en die deelnemers de mogelijkheid biedt om zelf te bepalen wanneer en op welke manier ze
willen bewegen. Indien de interventie effectief blijkt, wordt er gezocht naar mogelijkheden voor grootschalige imple-
mentatie. Hierbij wordt gekeken naar factoren die implementatie in de weg kunnen staan, of juist bevorderen, bij de
relevante aan oncologie gerelateerde gezondheidsorganisaties in de praktijk.

rianne.golsteijn@ou.nl
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>, Lange termijn gevolgen van borstkankerbehandelmg
Introductie
Het hebben van en de behandeling voor borstkan-
ker is belastend voor vrouwen. Het is nog onduide-
lijk wat de kwaliteit van leven en het fysieke functio-

neren van vrouwen is in de loop van de jaren tijdens
en na de behandeling en of een sentinel lymph node biopsie (SLNB) op de langere termijn minder belastend is dan een
axillary lymph node dissection (ALND).

Doel studie

Het doel van de studie is inzicht te verkrijgen in de kwaliteit van leven van vrouwen en het voorkomen van fysieke
beperkingen zeven jaar na de behandeling voor borstkanker. Specifiek wordt onderzocht of een SLNB op de lange ter-
mijn voordelen heeft voor vrouwen in vergelijking tot een ALND. Daarnaast wordt naar het effect gekeken van andere
ziektegerelateerde en sociodemografische variabelen op kwaliteit van leven en fysieke beperkingen.

Vraagstelling/hypotheses

a Watis de kwaliteit van leven van borstkankerpatién 2 (T4) en 7 jaar (T5) na diagnose vergeleken met vlak voor chi-
rurgische behandeling (To), 6 weken(T1), 6 maanden (T2) en 1jaar (T3) later?

b Welke arm en schouder (mobiliteit)beperkingen zijn er en is er verandering in de loop der tijd?
Brengt een SLNB beter functioneren met zich mee dan een ALND?

d Welk effect hebben ziekte- en sociodemografische kenmerken?

(Klinische) relevantie
Borstkankerpatiénten kunnen beter geinformeerd worden over de lange termijn gevolgen van de behandeling. Even-
eens kunnen de resultaten van het onderzoek helpen bij besluitvorming.

Translatie/implementatie doelen
Opname van de onderzoeksresultaten in de richtlijn.

WWW.NVPO.NL

h.j.hoekstra@umcg.nl
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Predicting Optimal cAncer Rehabllitation and Supportive care (POLARIS)

Introductie

Veel kankerpatiénten houden na behandeling nog langdurig last van fysieke en psychosociale restklachten en hebben
daardoor een verminderde kwaliteit van leven (KvL). Er bestaan verschillende oncologische revalidatie en nazorgpro-
gramma’s om de KvL te verbeteren, maar over het algemeen is het gemiddelde effect hiervan klein tot matig. In de klini-
sche praktijk blijkt dat een programma effectief werkt bij sommige patiénten, maar niet bij andere. De werkzame facto-
ren van revalidatie en nazorgprogramma’s moeten daarom geidentificeerd worden en revalidatie en nazorgprogramma'’s
moeten op maat worden aangeboden, passend bij de eigenschappen, mogelijkheden en voorkeuren van de patiént.

Doel studie

POLARIS wil de kwaliteit van leven van kankerpatiénten verbeteren door revalidatie en psychosociale steun te optimali-
seren door programma’s aan te bieden die bewezen effectief zijn en zijn afgestemd op de individuele patiént.

Er wordt een internationaal consortium opgezet en een database gebouwd met individuele patiént data van gerando-
miseerde gecontroleerde trials. Met behulp van meta-analyses willen we inzicht krijgen in de effectiviteit van interven-
ties, de moderatoren (welke interventie, voor welke patiént en onder welke omstandigheden) en de mediatoren (wer-
kingsmechanismen). Tot slot bouwen we een predictiemodel om te voorspellen welke interventie leidt tot de meeste
verbetering in kwaliteit van leven.

Vraagstelling/hypotheses

+ Wat is de effectiviteit van beweeg- en trainingsprogramma’s en psychosociale interventies op de kwaliteit van
leven bij patiénten tijdens en na de behandeling van kanker?

«  Welke demografische, klinische en persoonlijke factoren en interventieomstandigheden modereren het effect van
beweeg- en trainingsprogramma’s en psychosociale interventies op kwaliteit van leven bij patiénten tijdens en na
de behandeling van kanker?

+  Welke factoren zijn van invloed op interventiesucces (verbetering in kwaliteit van leven)?

(Klinische) relevantie

Dit onderzoek verbetert de revalidatie en psychosociale steun bij patiénten van kanker door het af te stemmen op de ken-
merken van de patiént. We identificeren (sub)groepen patiénten die baat hebben bij een bepaalde interventie en degenen
voor wie een interventie minder geschikt is. Dit draagt bij aan een optimale besluitvorming passend bij de individuele patiént.
Inzicht in effectieve interventiecomponenten kan bijdragen aan de ontwikkeling van effectievere en efficiéntere interventies.

Translatie/implementatie doelen
Een klinische beslisregel ondersteunt clinici en patiénten bij het vinden van de meest optimale vorm van oncologische
revalidatie en/of psychosociale steun passend bij de patiént. Hierdoor verbetert de kwaliteit van leven van de patiént
op een efficiénte en een bewezen effectieve manier. Bovendien resulteert dit onderzoek in een groot samenwerkend
netwerk van nationale en internationale experts op het gebied van oncologische revalidatie en nazorg, wat de ken-
nisuitwisseling sterkt bevordert.

l.buffart@vumc.nl

www.polaris-study.org
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Halszaken: een oefenprogramma voor patiénten met hoofd-halskanker tijdens (chemo)radiatie.

Introductie

Zowel chirurgische als (chemo-)radiotherapeutische behandeling
van hoofd-halskanker kan tot het ontstaan van spraak-, slik- en
schouderklachten leiden die, afhankelijk van de locatie van de pri-
maire tumor in het hoofd-halsgebied en de behandeling, voorko-
men bij 50-80% van de patiénten. Soms worden deze klachten in
de loop van de tijd minder, maar in veel gevallen zijn de klachten
blijvend van aard. Logopedie is de aangewezen interventie voor
spraak- en slikproblematiek en fysiotherapie voor schouderklach-
ten, maar deze worden momenteel pas laat ingezet, meestal een
aantal maanden na de oncologische behandeling. Er is bewijs dat
logopedische oefeningen voor, tijdens of vlak na de behandelingen spraak- en slikklachten kunnen voorkomen of ver-
minderen en dat vroege inzet van schouderoefeningen schouderklachten na oncologische behandeling kunnen ver-
minderen, maar betrouwbare studies naar de effectiviteit ontbreken echter.

Doel studie

Het doel van dit prospectieve onderzoek is om een oefenprogramma met profylactische oefeningen te ontwikkelen
en beschikbaar te stellen via internet of een boekje met beeld en videomateriaal (Halszaken) en om na te gaan in
hoeverre dit oefenprogramma leidt tot minder slikklachten bij hoofd-halskankerpatiénten, die curatief behandeld
worden middels radiotherapie of chemoradiatie.

Vraagstelling/hypotheses
Is een begeleid oefenprogramma met profylactische oefeningen tijdens (chemo)radiatie effectief om slikproblemen
na de behandeling te voorkomen?

(Klinische) relevantie
Slikklachten hebben een grote impact op Kwaliteit van Leven (KvL) en emotioneel functioneren bij deze patiéntengroep.

Dit oefenprogramma zou kunnen bijdragen aan vermindering van de slikklachten en verbetering van KvL bij hoofd- =
halskankerpatiénten. o

z
Translatie/implementatie doelen =
Als uit deze pilot studie blijkt dat het oefenprogramma effectief is, kan een gerandomiseerde trial worden opgezet. §

.

~
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Bevordering van duurzame gedragsverandering bij (ex)kankerpatiénten met overgewicht
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Doel studie
Duurzame gedragsverandering en behoud van gewichtsverlies bij (ex)kankerpatiénten met overgewicht.

Vraagstelling/hypotheses

.os

Introductie

Veel (ex)kankerpatiénten hebben overgewicht, met
name patiénten die bijvoorbeeld borstkanker, darm-
kanker of endometriumkanker hebben (gehad).
Overgewicht is gerelateerd aan verschillende negatie-
ve gezondheidsuitkomsten, zoals een hoger risico op
hart- en vaatziekten en diabetes mellitus type Il, een
slechtere algehele gezondheid en een slechtere kwali-
teit van leven. Een gezonde leefstijl en een gezond ge-
wicht wordt aanbevolen om de gezondheidstoestand
van (ex)kankerpatiénten met overgewicht te verbete-
ren.

Hoe kan duurzame gedragsverandering en behoud van gewichtsverlies worden bereikt bij (ex)kankerpatiénten met

overgewicht?

(Klinische) relevantie

Door het bereiken en behouden van een gezonde leefstijl en een gezond gewicht wordt getracht de gezondheidstoe-
stand van (ex)kankerpatiénten met overgewicht te verbeteren.

Translatie/implementatie doelen

Ontwikkeling, implementatie en evaluatie van leefstijlinterventies ter bevordering van duurzame gedragsverandering
en behoud van gewichtsverlies bij (ex) kankerpatiénten met overgewicht.

Projectleiders

Prof. dr. E. Kampman, Prof. dr. ) Seidell (VU)

Projectuitvoerders

Dr. M. Hoedjes (VU)

Contactpersoon project

Dr. M. (Meeke) Hoedjes, m.hoedjes@vu.nl

Duur project

1februari 2012 - 10 september 2017

Subsidiegever(s)

Alpe D’Huzes/KWF-Fonds

Partners
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Fysiek functioneren, kwaliteit van leven en overleven bij patiénten met hoofd-halskanker

Introductie

Hoofd-halskanker en de behandeling daarvan kan een
negatieve invloed hebben op het fysiek functioneren
en de kwaliteit van leven van patiénten. Bij patiénten
met een andere vorm van kanker is er een verband
gevonden tussen de kwaliteit van leven en overleven.
Ook lijkt een beter fysiek functioneren samen te han-
gen met een betere kwaliteit van leven en een betere
overleving. Bij patiénten met hoofd-halskanker is nog
weinig bekend over het fysiek functioneren en de re-
latie met kwaliteit van leven en overleven. Ook is nog
weinig bekend over hoe fysiek actief patiénten met
hoofd-halskanker zijn. Het is daarom van belang om
fysiek functioneren en fysieke activiteit in kaart te brengen en subgroepen te identificeren die de meeste problemen
ervaren. Daarnaast willen we inzicht krijgen in de relatie met kwaliteit van leven en overleven.

Doel studie
Met deze studie willen we meer inzicht te krijgen in (het beloop van) fysiek functioneren en fysieke activiteit bij pati-
enten met hoofd-halskanker en de relatie met kwaliteit van leven en overleven.

Vraagstelling/hypotheses

Bij patiénten met hoofd-halskanker:

- Wat is de relatie tussen fysiek functioneren en overleven?

- Wat is het beloop van fysiek functioneren van het moment van diagnose tot twee jaar na behandeling?
- Wat is de voorspellende waarde van fysiek functioneren op kwaliteit van leven en overleving?

- Wat is de mate van fysieke activiteit en de relatie ervan met kwaliteit van leven?

- Welke subgroepen hebben verminderd fysiek functioneren en verminderde activiteit?

z
(Klinische) relevantie o
Fysiek functioneren en fysieke activiteit zijn mogelijk belangrijk voor kwaliteit van leven en overleving van patiénten 2
met hoofd-halskanker. Het is belangrijk om meer inzicht te krijgen in dit verband in grote groepen patiénten, en meer =
inzicht te krijgen in welke subgroepen patiénten een hoog risico lopen op een inactieve leefstijl en een verminderd §
fysiek functioneren. Dit inzicht geeft aanknopingspunten om behandeling voor patiénten met hoofd-halskanker te .
verbeteren. ~
—
]
Translatie/implementatie doelen o
Zie (klinische) relevantie. %
=
[a]
z
Projectleiders Publicaties project 5
Dr. L.M. Buffart (EMGO+/VUMC), - Van Nieuwenhuizen A.J. et al. Patient reported physical ac- <
Prof.dr. .M. Verdonck-de Leeuw (VUMC), tivity and the association with health related quality of life —
Prof. dr. C.R. Leemans (VUMC) in head and neck cancer survivors. Submitted to Support 37

Projectuitvoerders

Drs. AJ.van Nieuwenhuizen

(VUMC, afdeling KNO/Hoofdhals-chirurgie)
Contactpersoon project

Prof.dr. |.M. Verdonck-de Leeuw, s.biemans@vumc.nl
Duur project

10ktober 2011 - 1 oktober 2016
Subsidiegever(s)
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Partners
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Care in Cancer (2017)

- Van Nieuwenhuizen A.J. et al. The association between
health-related quality of life and survival in patients with
head and neck cancer: a systematic review. Oral Oncol 2015;
51:1-11.

- van Nieuwenhuizen A.J. et al. A comprehensive assess-
ment protocol including patient reported outcomes,
physical tests, and biological sampling in newly diagnosed
patients with head and neck cancer: is it feasible? Support
Care in Cancer, 2014; 22: 3321-3330.

- Verdonck-de Leeuw |.M. et al.The value of quality-of-life
questionnaires in head and neck cancer. Curr Opin Otola-
ryngol Head Neck Surg, 2012; 20:142-147.
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‘Verder Zonder Stembanden’: zelfzorg en een begeleid oefenprogramma voor patiénten na
een laryngectomie
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Patiénten na een laryngectomie ondervinden vaak problemen bij het
verzorgen van hun stoma en stemprothese en hebben vragen over
spreken, slikken, ruiken, voeding, en andere zaken die veranderd zijn na
de operatie. Een zelfzorgprogramma met een oefenprogramma kan
hen daarbij helpen. De vraag is of een oefenprogramma effectief is.

Introductie

In Nederland krijgen jaarlijks ongeveer 700 mensen strottenhoofdkanker (larynxcarcinoom). Soms bestaat de behan-
deling uit het operatief verwijderen van het gehele strottenhoofd (laryngectomie), meestal gevolgd door bestraling.
Door de operatie verlopen verschillende functies in het hoofd-halsgebied anders, zoals ademen, hoesten, ruiken, slik-
ken, proeven en spreken.

Om mensen na een laryngectomie te ondersteunen is het zelfzorgprogramma ‘Verder Zonder Stembanden’ ontwik-
keld. Uit onderzoek kwam dat er behoefte is aan zowel een oefenprogramma gericht op spraak-, slik- en schouder-
klachten als informatie en zelfzorgadviezen over dagelijkse zorg voor de stoma en stemprothese, voeding, ruiken en
spraak (Cnossen e.a. 2015). Een eerste prototype van ‘Verder Zonder Stembanden’ werd gebouwd, en geévalueerd in
een bruikbaarheidsonderzoek (Cnossen e.a. 2015). Uit een daaropvolgend haalbaarheidsonderzoek onder 55 patiénten
kwam dat patiénten tevreden zijn met het begeleide zelfzorg- en educatiegedeelte van ‘Verder Zonder Stembanden’,
zij beoordeelden het programma gemiddeld met een 7.2 (Cnossen e.a. 2016).

Doel studie

Het doel van dit onderzoek is het onderzoeken van de effectiviteit en kostenutiliteit van het begeleid oefenprogram-
ma van ‘Verder Zonder Stembanden’ gericht op spraak-, slik- en schouderklachten bij mensen na een laryngectomie
middels een gerandomiseerde gecontroleerde multicenterstudie (Jansen e.a. 2016). Het onderzoek vindt plaats in sa-
menwerking met Radboud UMC, Erasmus MC, UMCG, UMC Utrecht

Vraagstelling/hypotheses
De verwachting is dat het begeleid oefenprogramma spraak-, slik- en schouderklachten kan voorkomen dan wel ver-
minderen. Daarnaast is de verwachting dat de interventie kosteneffectief is.

(Klinische) relevantie

‘Verder Zonder Stembanden’ bestaat uit een zelfzorgprogramma en een begeleid oefenprogramma beschikbaar via
Internet (www.erderzonderstembanden.nl) of als boek plus DVD, waarbij gebruik wordt gemaakt van filmmateriaal,
foto’s, en e-coaching (begeleiding via mail of telefoon). Deze vormen van hulp zijn laagdrempelig en gemakkelijk in
het gebruik.

Translatie/implementatie doelen
Na afloop van het project zal ‘Verder Zonder Stembanden’ beschikbaar zijn voor alle mensen na een laryngectomie in
Nederland.

Projectleiders Publicaties project

Prof. dr. .M. Verdonck-de Leeuw, Dr. S.E.J. Eerenstein,
Dr.V.M.H. Coupé, Prof. dr. C.R. Leemans (VUMC)
Projectuitvoerders

F.Jansen, MSc

Contactpersoon project

Prof.dr. .M. Verdonck-de Leeuw, s.biemans@vumc.nl
Duur project

2011 - 2018

Subsidiegever(s)

Michel Keijzer Fonds (patiéntenvereniging NSVG)
Partners

Nederlandse Werkgroep Hoofd-HalsTumoren

- Cnossen |.C. et al. An online self-care education program

to support patients after total laryngectomy: feasibility
and satisfaction. Supportive Care in Cancer. 2015 Suppor-
tive Care in Cancer 2016;24(3):1261-1268.

- Cnossen |.C. et al. A participatory design approach to

develop a web-based self-care program supporting early
rehabilitation among patients after total laryngectomy.
Folia Phoniatrica et Logopaedica 2015 Folia Phoniatrica et
Logopaedica 2015; 67(4):193-201

- Jansen F. et al. Effectiveness and cost-utility of a guided

self-help exercise program for patients treated with total
laryngectomy: protocol of a multi-center randomized
controlled trial. BMC Cancer 2016;16:580
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Chemotherapie-geinduceerde perifere neuropathie; de impact op het leven van patiénten
met dikkedarmkanker (PROCORE studie)

Introductie

Chemotherapie-geinduceerde perifere neuropathie (CIPN) is een veelvoorkomen-
de, progressieve, langdurige en vaak onomkeerbare bijwerking van chemothera-
pie die begint met brandende, gevoelloze, tintelende, jeukende of pijnlijke sen-
saties in de tenen en vingers wat zich kan verspreiden naar de benen en armen.
Hoewel de incidentie stijgt, is de kennis van de determinanten incompleet, de
invloed op het leven van de patiénten is grotendeels onbekend, en er is vaak geen
effectieve behandeling.

Doel studie

Ons doel is om inzicht te verkrijgen in de incidentie, verloop en ernst van CIPN en te bepalen wie er risico loopt, door
te kijken naar sociaal-demografische, klinische, biologische en psychologische karakteristieken. Daarnaast gaan we de
invloed op patiént-gerapporteerde uitkomsten (bijv. gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven, angst, depressie,
vermoeidheid, slaap) en op het leven van patiénten (b.v. zorggebruik, fysieke activiteit en werk) bestuderen.

Vraagstelling/hypotheses

1
2

3

4

Wat is de incidentie, ernst en het verloop van acute en chronische CIPN bij patiénten met dikkedarmkanker?

Wie loopt er risico op CIPN?

Heeft CIPN invloed op patiént-gerapporteerde uitkomsten (i.e., gezondheidsgerelateerde kwaliteit van leven,
angst, depressie, vermoeidheid en slaap)?

Heeft CIPN invloed op het leven van patiénten (i.e., zorggebruik, fysieke activiteit en werk)?

(Klinische) relevantie

De resultaten zullen ervoor zorgen dat artsen op maat gemaakte informatie kunnen geven aan hun patiénten. Tevens
zal het patiénten en artsen helpen in het beslissingsmakingsproces wat betreft chemotherapie. Ook kunnen de resul-
taten gebruikt worden door verschillende zorgverleners bij hun pogingen om patiénten te helpen met hun CIPN om
te gaan.

F.Mols@tilburguniversity.edu

WWW.NVPO.NL

et ‘ JAARINDEX NVPO 2017

INHOUD



212 FYSIEK FUNCTIONEREN EN HERSTEL

WWW.NVPO.NL

"8 ‘ JAARINDEX NVPO 2017

INHOUD

Slaapproblemen bij patiénten met hoofd-halskanker (SLEEP-project)

Introductie
Slaapproblemen, waaronder insomnia en slaapapneu, komen
veel voor bij patiénten met kanker. Slaapproblemen worden in
verband gebracht met zowel biologische factoren (bijv. hypotha-
S lamus-hypofyse-bijnier-as (HPA-as) deregulatie), diverse symp-
<>« tomen (bijv. depressie), kankerprogressie en overleving. Er is
echter nog veel onbekend over slaapproblemen bij hoofd-hals-
kankerpatiénten. Het doel van dit project is dan ook om meer
inzicht te krijgen in slaapproblemen bij deze patiénten. Dit pro-
ject is gebaseerd op de rationale dat kennis over de prevalentie
van slaapproblemen bij hoofd-halskankerpatiénten beperkt is;
kennis over factoren die samenhangen met slaapproblemen beperkt is, slaapproblemen waarschijnlijk samenhangen
met andere symptomen zoals vermoeidheid of pijn, maar inzicht in mogelijke clusters beperkt is; dat slaapproblemen
samenhangen met het centraal stress systeem, maar gedetailleerde informatie beperkt is; en dat slaapproblemen
geassocieerd zijn met overleving.

Doel studie

Dit project geeft inzicht in slaapproblemen bij patiénten met nieuw-gediagnosticeerde hoofd-halskanker. Specifiek
zal dit project ingaan op: 1) de prevalentie van slaapproblemen voorafgaand aan behandeling; 2) de relatie tussen
kwaliteit van leven en slaapproblemen; 3) symptoomclusters; 4) de associatie tussen slaapproblemen en overleving;
en 5) de (mogelijke) rol van vermoeidheid, pijn, depressie, angst en deregulatie van de HPA-as in de relatie tussen
slaapproblemen en overleving.

Deze studie maakt gebruik van data van de NET-QUBIC studie, een landelijke multicenter cohort studie bij HHK-pati-
enten. Meer informatie over NET-QUBIC is terug te vinden in deze jaarindex en op www.kubusproject.nl.

Vraagstelling/hypotheses

De hypothese is dat hoofd-halskanker-specifieke kwaliteit van leven samenhangt met slaapproblemen. Daarnaast is
de verwachting dat slaapproblematiek sterk samenhangt met andere symptomen zoals vermoeidheid, pijn, depressie,
angst en/of cognitief functioneren. Ook wordt verwacht dat slaapproblemen samenhangen met overleving en dat
deze associatie wordt gemodereerd door persoonlijke en klinische factoren en HHK-specifieke kwaliteit van leven, en
mogelijk wordt gemedieerd door symptomen (bijv. vermoeidheid of pijn), ontstekingsmarkers of andere biomarkers.

(Klinische) relevantie

Dit project draagt bij aan betere kennis over de prevalentie van slaapproblemen bij hoofd-halskanker patiénten, de
ontwikkeling van predictieve modellen en het verbeteren van de besluitvorming omtrent de behandeling van slaap-
problemen. Inzicht in de samenhang tussen biobehavioral pathways en tumor progressie zal daarnaast bijdragen aan
het verbeteren van op maat gemaakte zorg voor deze patiénten.

Translatie/implementatie doelen

De resultaten van dit project zullen bijdragen aan de ontwikkeling van een (online) interventie voor hoofd-halskanker
patiénten die last hebben van slaapproblemen.

s.biemans@vumc.nl
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DINAMO: Diffusie Imaging en Neurocognitieve Assessment bij Mamma Oncologie. Risico-
factoren voor cognitieve problemen bij borstkankerpatiénten: witte stof in de hersenen

Introductie

Borstkankerpatiénten ervaren vaak cognitieve problemen, zoals vergeetachtigheid of verminderde concentratie. Dit
kan ook lang (> 1jaar) na behandeling voortduren, terwijl er geen tekenen zijn van terugkeer van de ziekte. Cognitieve
achteruitgang kan een negatieve invloed hebben op de kwaliteit van leven en is een vaak gerapporteerde klacht bij
borstkankeroverlevers die weer aan het werk zijn. Vooral na chemotherapie komen cognitieve problemen voor. Wie
zijn de borstkankerpatiénten die gevoelig zijn voor cognitieve achteruitgang na chemotherapie? Recente beeldvor-
mende technieken, zoals diffusie MRI, wijzen erop dat vooral de witte stof van het brein gevoelig is voor neurotoxische
bijwerkingen van chemotherapie. Deze techniek laat een verminderde integriteit van de witte stof zien. Witte stof be-
staat uit zenuwbanen die hersengebieden met elkaar verbinden. Intacte zenuwbanen zijn essentieel voor cognitieve
functies, die tot stand komen door uitgebreide netwerken in het brein. Aandoeningen van de witte stof kunnen het
cognitief functioneren dan ook zeer nadelig beinvloeden.

Doel studie

Omdat witte stof in het brein gevoelig is voor de toxische effecten van chemotherapie, en essentieel is voor cognitief
functioneren, willen we in dit onderzoek nagaan of een lage ‘witte stof reserve’ (voorafgaand aan chemotherapie) een
risicofactor vormt voor het ontwikkelen van late cognitieve achteruitgang (3 jaar) na chemotherapie bij borstkanker.
Witte stof reserve wordt gemeten met diffusie MRI scans, die al eerder zijn verzameld in de PROSPECT studie.

Vraagstelling/hypotheses

- Eenlage witte stof reserve voorafgaand aan chemotherapie, hangt samen met cognitieve achteruitgang 2 en 3 jaar
na afloop van chemotherapie

- Vroege nadelige effecten op de witte stof, 6 maanden na chemotherapie, hangen samen met cognitieve achteruit-
gang 2 en 3 jaar na chemotherapie

- 3jaar na chemotherapie zijn nadelige effecten van chemotherapie op het brein meetbaar met verschillende typen

MRI scans
(Klinische) relevantie =
In de toekomst kunnen we met diffusie MRI scans kijken of er weinig witte stof reserve is voordat de chemo wordt )
gegeven. Als diffusie MRl scans na de chemotherapie laten zien dat er vermindering van witte stof integriteit is, kan de 2
patiént voorgelicht worden over eventuele behandeling voor late cognitieve problemen, De patiént kan geadviseerd z
worden leefstijlgewoonten aan te passen die gunstig zijn voor de kwaliteit van de witte stof (stoppen met roken, meer §
bewegen).
~
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‘Door het sparen van de hippocampus worden minder
geheugenproblemen verwacht na profylactische
schedelbestraling bij longkankerpatiénten.’

Introductie

Profylactische schedelbestraling (PCl) is de standaard behande-
ling bij patiénten met kleincellig longkanker met remissie na pri-
maire behandeling. PCl wordt toegepast om micrometasen in het
brein te vernietigen. Bijwerkingen van PCl zijn onder andere cog-
nitieve problemen. De incidentie hiervan is niet duidelijk. Geheu-
genproblemen zijn een veel gehoorde klacht bij bestraling van het
gehele brein. Een recente studie rapporteerde een significante, kli-
nisch relevante achteruitgang van hippocampus-gerelateerde ge-
heugenfunctie na bestraling van het gehele brein. Nieuwe bestralingstechnieken kunnen de dosis op de hippocampus
beperken tot 10 Gray terwijl 97% van het brein de gewenste dosis ontvangt.

Doel studie

Het doel van de studie is het verminderen van geheugenproblemen als gevolg van bestraling door het toepassen van
PCI met hippocampussparing. Dit moet niet ten koste gaan van de overleving. Met MRI wordt geévalueerd of vermin-
derde schade ook zichtbaar is in het brein.

Vraagstelling/hypotheses

Wat is het effect van PCI met hippocampusvermijding vs reguliere PCl op cognitief functioneren zoals gemeten met
neuropsychologische tests?

Wat is het effect van PCl met hippocampusvermijding vs reguliere PCl op neuroradiologische kenmerken zoals geme-
ten met verschillende MRI scans?

(Klinische) relevantie
PCl kan gepaard gaan met geheugenproblemen en andere cognitieve problemen. Door het sparen van de hippocam-
pus worden deze problemen mogelijk deels voorkomen.

Translatie/implementatie doelen

Projectleiders Subsidiegever(s)

Dr.S.B.Schagen, Dr. J.S.A. Belderbos (NKI-AVL), NUTS-OHRA

Projectuitvoerders Partners

Dr. M.B. de Ruiter (NKI-AVL, afd. PSOE) NKI-AVL, Catharinaziekenhuis, KUL, UGent, UAntwerpen
Contactpersoon project Publicaties project

Dr.S.B. (Sanne) Schagen, s.schagen@nki.nl
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Het ontstaan en verloop van cognitieve problemen bij patiénten met kanker

Introductie

Cognitieve problemen na kanker en kankerbehandeling zijn van oudsher vooral onderzocht bij patiénten met een
hersentumor. De laatste jaren is duidelijk geworden dat kankerpatiénten waarbij de ziekte dan wel de behandeling
niet primair het centraal zenuwstelsel betreft, eveneens cognitieve problemen kunnen ondervinden. Chemotherapie
lijkt een belangrijke bijdrage te leveren aan het ontstaan van dergelijke cognitieve veranderingen. Deze veranderin-
gen betreffen een verminderd leren en geheugen, problemen met uitvoerende functies, en een verminderde snelheid
van informatieverwerking. De cognitieve veranderingen kunnen al tijdens de behandeling optreden en lijken lang na
de behandeling nog te bestaan. Humane imaging en dierexperimentele studies hebben ons inzicht gegeven over het
neurale substraat en de mechanismes die ten grond slag kunnen liggen aan de cognitieve problemen. Zo weten we
dat er na chemotherapie veranderingen in de grijze en de witte stof te zien zijn. Vooral de integriteit van de witte stof
is gevoelig voor de effecten van chemotherapie.

Doel studie

Ondanks de vooruitgang die de laatste jaren geboekt is in het beschrijven en begrijpen van cognitieve problemen bij
niet-centraal zenuwstelsel patiénten, zijn er een aantal belangrijke gaten in onze kennis. Deze gaten betreffen de rol
van kanker zelf bij het ontstaan van cognitieve problemen bij deze pati€énten waarbij de ziekte zich niet in het centraal
zenuwstelsel bevindt. Ook weten we niet goed wat het verloop van de cognitieve problemen in de tijd is. Is er sprake
is van een versneld cognitief verouderingsproces en van een toegenomen risico op dementie? En welke patiénten zijn
gevoelig voor het krijgen van cognitieve problemen?

Vraagstelling/hypotheses

- Verschilt het cognitief functioneren van kankerpatiénten voorafgaand aan klinische manifestatie van de ziekte van
het cognitief functioneren van mensen zonder kanker?

- Verschilt het verloop van cognitief functioneren over de tijd en het risico op dementie van kankerpatiénten met en
zonder chemotherapie van dat van mensen zonder kanker?

- Wat zijn de risicofactoren voor cognitieve achteruitgang en dementia na kanker en kanderbehandeling?

(Klinische) relevantie

Met dit onderzoek kunnen wij beter begrijpen hoe cognitieve problemen ontstaan en hoe deze zich ontwikkelen wan-
neer patiénten ouder worden. Ook kunnen wij vaststellen of bepaalde patiénten gevoeliger zijn voor het krijgen van
dergelijke cognitieve problemen en of zij zelfs een groter risico lopen op dementie.

Translatie/implementatie doelen

Cognitieve problemen, zelfs wanneer deze mild van aard zijn, kunnen een grote impact hebben op het dagelijks leven
van mensen, en kunnen er ook voor zorgen dat mensen minder goed zelfstandig functioneren. Met meer kennis over
het ontstaan en verloop van cognitieve problemen zullen wij beter in staat zijn interventies te ontwikkelen die (de
kans op) dergelijke cognitieve problemen kunnen verminderen.

s.schagen@nki.nl
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Cognitieve functie met betrekking tot spraakproblemen bij hoofd-halskanker voorafgaand
aan de behandeling

Introductie

Spraakfunctie en neurocognitieve functie zijn belangrijke domeinen van onderzoek bij hoofd-halskanker. Onderzoek
heeft aangetoond dat spraakproblemen en neurocognitieve problemen voorafgaand aan de behandeling al aanwezig
kunnen zijn. Hoewel het bewijs voor spraakproblemen voorafgaand aan de behandeling duidelijk is, is er minder be-
kend over de neurocognitieve functie. Een studie toonde aan dat ongeveer de helft van de patiénten voorafgaand aan
de behandeling al neurocognitieve stoornissen toonde. Het is echter onduidelijk wat de invloed van alcoholverslaving
op deze stoornissen was. Neurocognitieve en spraakafwijkingen voorafgaand aan de behandeling in deze populatie
kunnen verschillende verklaringen hebben. Tot op heden heeft geen studie gerapporteerd over spraakfunctie en neu-
rocognitieve functie voorafgaand aan de behandeling in dezelfde groep patiénten.

Deze studie maakt gebruik van data van de NET-QUBIC studie, een landelijke multicenter cohort studie bij patiénten
met hoofd-halskanker. Meer informatie over NET-QUBIC is terug te vinden in deze jaarindex en op www.kubusproject.nl.

Doel studie

De huidige studie richt zich op beurocognitieve functie en spraak voorafgaand aan de behandeling met de volgende

doelen:

(1) Het documenteren van cognitieve functie voorafgaand aan de behandeling, zowel objectief gemeten als door
zelfrapport, bij patiénten met hoofd-halskanker door middel van een grote steekproef en een multi-centrumopzet.

(2) Het identificeren van demografische (geslacht, leeftijd, opleidingsniveau), ziekteverwante (tumor locatie, tumor
stadium) kenmerken en gedragskenmerken (alcoholmisbruik) die verband houden met lage neurocognitieve func-
tie bij patiénten met hoofd-halskanker.

(3) De relatie kenmerken tussen neurocognitieve functie en subjectief ervaren spraakfunctie voorafgaande aan de
behandeling van hoofd-halskankerpatiénten.

Vraagstelling/hypotheses

(1) Wat zijn de demografische, ziekteverwante eigenschappen en gedragseigenschappen die verband houden met de
lage cognitieve functie bij pati€énten met hoofd-halskanker?

(2) Wat is de invloed van alcoholgebruik op neurocognitieve functie voorafgaand aan de behandeling bij deze popula-
tie?

(3) Wat is de relatie tussen de neurocognitieve functie en de eigen beleving van spraakfunctie voorafgaand aan de
behandeling bij deze populatie?

(Klinische) relevantie

Inzicht krijgen in verslechtering in neurocognitieve functie voorafgaand aan de behandeling, ook met betrekking tot
spraakproblemen, is belangrijk voor het begrijpen van behandelingsgerelateerde veranderingen. Vorige onderzoeken
naar de verslechtering van neurocognitieve functie door kankertherapie zijn bekritiseerd vanwege het gebrek aan
data die vergaard is voorafgaand aan de behandeling. Het huidige onderzoek kan belangrijk zijn voor toekomstige on-
derzoeken naar de relatieve impact van neurocognitieve en spraakstoornissen op de levenskwaliteit van de patiénten.

Translatie/implementatie doelen

v.piai@radboudumc.nl
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Aangezien ouderen met kanker ondervertegenwoordigd zijn in
oncologische clinical trials, is er gebrek aan informatie over de
veiligheid en werkzaamheid van kankerbehandeling voor het
groeiende aantal oudere patiénten met kanker.

Introductie

Ondanks de toegenomen incidentie en prevalentie van kanker
bij ouderen, krijgen ouderen vaak minder agressieve therapie,
hoewel veel van deze patiénten de therapie kunnen verdragen
en kunnen profiteren van kankergerichte therapieén. Toxiciteit van de behandeling (leidend tot be€indiging van de
therapie, met een ongunstige uitkomst als gevolg) blijft een zorg bij oudere patiénten met CD20-positive Diffuse
Large B-Cell Lymphoma (DLBCL). Hoewel reductie van de mortaliteit belangrijk is voor patiénten van alle leeftijden,
kunnen bij oudere patiénten andere uitkomstmaten, zoals het vermogen om zelfstandig te leven, even belangrijk zijn
als tumorrespons of overleving. Geriatrische screening kan ouderen die risico lopen op toxiciteit als gevolg van de
kankerbehandeling detecteren, maar de gevoeligheid ervan voor het detecteren van meer subtiele veranderingen in
de werking van de hersenen is beperkt.

Doel studie

Primair doel van de studie is het meten van de effectiviteit van de twee behandelingsstrategieén (gemeten als vol-
ledige remissie bij het einde van de behandeling). Eén van de secundaire doelen van deze studie is het meten van
de effecten van de-escalated R-CHOP versus escalated R-miniCHOP op zowel de hersenintegriteit gemeten middels
neuro-imaging, als de hersenfuncties zoals gemeten met neuropsychologisch onderzoek.

Vraagstelling/hypotheses
Wat zijn de effecten van de-escalated R-CHOP versus escalated R-miniCHOP op zowel de hersenintegriteit gemeten
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24-jaars overlevenden van laaggradig glioom

Introductie

Gezien de gemiddelde overleving van patiénten met een laag-
gradig glioom ongeveer 7 jaar is, zijn patiénten die meer dan 24
jaar overleven zeldzaam. Wat betreft de counseling en behan-
deling van patiénten is het niet alleen van belang om de deter-
minanten van de klinische status van deze patiénten te kennen,
maar ook de biologische determinanten van langdurige over-
leving. Ons eerdere onderzoek onder 65 12-jaars overlevers van
een laaggradig glioom laat zien dat patiénten die geen radio-
therapie ontvingen als primaire behandeling, een stabiele radio-
logische en cognitieve status hadden. Laaggradig glioompatién-
ten die radiotherapie ontvingen, hadden daarentegen een progressieve afname van cognitieve functies, zelfs degenen
die fractiedoses ontvingen die worden beschouwd als veilig (ffi2 Gy). Deze cognitieve beperkingen zijn geassocieerd
met radiologische afwijkingen.

Doel studie

Onze eerdere resultaten suggereren dat het risico op langdurige nadelige cognitieve en radiologische veranderingen
die samenhangen met radiotherapie in overweging moet worden genomen wanneer de behandeling wordt gepland,
om zo cognitieve beperkingen te voorkomen en kwaliteit van leven te verbeteren. We hebben 46 patiénten geidentifi-
ceerd (uit de eerder genoemde 65 patiénten) die na gemiddeld 24 jaar leven nog in leven zijn.

Vraagstelling/hypotheses

De hoofdstudiedoelstellingen zijn: (1) het bepalen van de impact van de tumor en de behandeling op het cognitief
functioneren, de kwaliteit van het leven en het mentale functioneren van patiénten met een laaggradig glioom; en (2)
de invloed van de ziekte en de behandeling ervan op de kwaliteit van leven van de mantelzorgers van deze patiénten
bepalen. Secundaire doelstellingen zijn het identificeren van klinische, behandelings- en patiént gerelateerde facto-
ren als voorspeller van het cognitief functioneren en kwaliteit van het leven en door gebruik te maken van zogeheten
liquid biopsies, moleculaire tumorkenmerken van langdurig overlevenden te identificeren.

(Klinische) relevantie

Om laaggradig glioompatiénten bij de start van de behandeling optimaal te kunnen voorlichten over de behande-
lingsmogelijkheden is het niet alleen van belang om voorspellers van de klinische uitkomst van deze patiénten te
kennen, maar ook om de biologische determinanten van langdurige overleving van deze patiénten te identificeren. In
dit onderzoek streven we ook naar het evalueren van een nieuw bloed gebaseerd platform voor glioompatiénten die
klinische besluitvorming, gebaseerd op meerdere liquid biopsies, mogelijk maakt, waardoor zeer invasieve tumorbiop-
sies worden vermeden evenals het risico op samplebias door tumorheterogeniteit.

Translatie/implementatie doelen

Uiteindelijk zal deze aanpak de behandeling voor laaggradig glioompatiénten tijdens het hele ziekteproces optima-
liseren.

m.klein@vumc.nl
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Introductie
Door de tegenvallende vooruitgang in de behandeling van her-
senpatiénten over de afgelopen 50 jaar en het ontbreken van
een curatieve behandeling, zijn palliatieve symptomen en be-
houd of verbetering van functioneren en kwaliteit van leven
belangrijke doelen van de behandeling. Kwaliteit van leven bij
glioompatiénten wordt beinvloed door zowel tumor- als behan-
deling gerelateerde factoren zoals epileptische aanvallen, anti-
epileptica, vermoeidheid, angst en depressie, maar ook cogni-
tieve beperkingen. Cognitieve beperkingen, zelfs mild, kunnen
de kwaliteit van leven, de professionele reintegratie, interper-
soonlijke relaties en recreatieve activiteiten negatief beinvioeden. Behalve dat cognitieve beperkingen de kwaliteit
van leven negatief kan beinvloeden, kunnen cognitieve beperkingen ook de betrouwbaarheid van zelfrapportages via
bijvoorbeeld vragenlijsten bedreigen. Exclusie van patiénten met cognitieve beperkingen in statistische analyses in-
troduceert ongewenste bias bij de evaluatie van de kwaliteit van leven van patiénten tijdens clinical trials. Bovendien
kunnen cognitief gestoorde patiénten minder compliant zijn bij vragenlijst gebaseerde kwaliteit van leven metingen,
waardoor een andere bron van bias wordt geintroduceerd.

Doel studie

Deze studie is gericht op het bepalen van de associatie tussen zelfbewustzijn van cognitieve beperkingen, objectieve
cognitieve beperkingen, en zelf-gerapporteerde kwaliteit van leven. Hiervoor worden EORTC clinical trial data sets
gecombineerd van hersentumorpatiénten met diverse histologische diagnoses en in diverse stadia van hun ziekte,
waarbij zowel kwaliteit van leven als cognitief functioneren is gemeten. Daarnaast worden klinisch relevante vraag-
stellingen onderzocht met betrekking tot de beoordeling en het gebruik van kwaliteit van leven zoals cognitief functi-
oneren als secundaire uitkomstmaatregelen in clinical trials bij hersentumorpatiénten onderzocht.

Vraagstelling/hypotheses

In tegenstelling tot patiénten met tumoren waarbij het centraal zenuwstelsel niet is betrokken, zal de overgrote meer-
derheid van de hersentumorpatiénten cognitieve beperkingen ondervinden die hun denken en waarneming diep-
gaand beinvloeden. Het is daarom van groot belang om informatie te verzamelen over hoe deze cognitieve beperkin-
gen de zelfrapportage van de patiént beinvloeden.

(Klinische) relevantie
Relevante informatie over cognitieve beperkingen kan helpen bij de klinische besluitvorming en kan gepersonaliseer-
de keuzes met betrekking tot de behandeling faciliteren.

Translatie/implementatie doelen
Dit project zal leiden tot meer kennis over de gunstige en nadelige gevolgen van de huidge behandelstrategieén, wat
uiteindelijk kan leiden tot de ontwikkeling van nieuwe behandelstrategieén voor deze unieke patiéntenpopulatie.

Projectleiders Contactpersoon project
Prof.dr. M. Klein, VUmc; dr.J.C. Reijneveld, VUmc Martin Klein, m.klein@vumc.nl
Projectuitvoerders Duur project

Dr. B. Baumert, University of Bonn Medical Center & MediClin 1oktober 2017 - 1 oktober 2020
Robert Janker Clinic & Clinical Cooperation Unit Neurooncology, Subsidiegever(s)

Bonn, prof.dr. M van den Bent, Erasmus MC, Rotterdam, Dr. A. EORTC Quiality of Life Group
Bottomley, European Organisation of Research and Treatment Partners

of Cancer (EORTC), Brussel; dr. C. Coens, EORTC, Brussel, dr. L. Dirven,

LUMCG; dr.T. Gorlia, EORTC, Brussel; dr. F. Martinelli, EORTC, Brussel; Publicaties project

prof.dr. R. Stupp, University Hospital Zurich, prof.dr. M.J.B. Taphoorn,
LUMC & MC Haaglanden, prof.dr. M. Weller, University Hospital
Zurich; prof.dr. W. Wick, University Clinic of Heidelberg, dr. E. Zikos,
EORTC, Brussel
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SLAAP studie: SLeep in children with Acute lymphoblastic leukemia and Additional costs to
the Parents
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‘De kwaliteit van leven van kinderen met leukemie is laag en geassocieerd
met slaapproblemen. Meer informatie over (het beloop en de type)
slaapproblemen maakt toekomstige interventies ter verbetering van de
kwaliteit van leven mogelijk’.

Introductie

De prognose van kinderen met acute lymfatische leukemie (ALL), de meest
voorkomende vorm van kinderkanker, is goed. De overleving is circa 90%. De
kwaliteit van leven (KvL) van deze kinderen is echter verlaagd. Hoewel deze
verbetert naar mate de behandeling vordert, normaliseert de KvL niet in de
eerste periode na behandeling. Het identificeren van determinanten van KvL
is belangrijk om deze te kunnen verbeteren. Slaapproblemen zijn gerelateerd
aan een verlaagde KvL bij kinderen met ALL. Ze kunnen ook leiden tot vermoeidheid en bovendien beinvloedt de
slaap van het kind het functioneren van ouders. Behandeling van slaapproblemen zou daarom kunnen leiden tot een
verbetering van de KvL van het kind en de rest van het gezin. Er is nog maar weinig bekend over welke slaapproblemen
er precies voorkomen en hoe ze zich ontwikkelen in de loop van de tijd. Deze informatie is essentieel om een
interventiestudie op te zetten.

Doel
Deze studie heeft tot belangrijkste doel het beschrijven van de prevalentie, type en beloop van slaapproblemen en de
relatie hiervan met de KvL van het kind tijdens en na behandeling voor ALL.

Vraagstelling/hypotheses

Wat is de prevalentie, type en beloop van slaapproblemen tijdens en na behandeling voor ALL? Wordt slaap beinvloedt
door specifieke factoren zoals demografische variabelen, behandelintensiteit, complicaties en soort behandeling? Is
slaap geassocieerd met KvL en vermoeidheid van het kind? Is slaap geassocieerd met melatonine concentraties in de
urine? Is slaap van het kind geassocieerd met ouderlijk functioneren en slaap?

(Klinische) relevantie
Slaapproblemen zijn geassocieerd met een lagere KvL en komen frequent voor in kinderen met ALL maar worden nog
onvoldoende (h)erkend.

Translatie/implementatie doelen
De resultaten van deze studie zullen een interventiestudie voor de behandeling van slaapproblemen mogelijk maken,
met als uiteindelijke doel het verbeteren van de KvL.

Projectleiders Duur project

Prof. dr. GJL Kaspers en dr. RRL van Litsenburg (VUMC); 1december 2014 - 1 december 2019
Prof. dr. MA Grootenhuis (Emma Kinderziekenhuis/AMC en Subsidiegever(s)

Prinses Maxima Centrum voor kinderoncologie Utrecht) KWF Kankerbestrijding
Projectuitvoerders Partners

Msc. LMH Steur (VUMC)

Contactpersoon project Publicaties project

Raphaele van Litsenburg, slaapstudie@vumc.nl
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— Vertaling, normering en validering van de vragenlijst ‘Perceptie Cognitief Functioneren in de
Pediatrie’ (PedsPCF).

Introductie

In Nederland worden jaarlijks ongeveer 125 kinderen gediagnosticeerd
met een hersentumor. Zij worden behandeld volgens internationale be-
handelprotocollen (Société Internationale d’'Oncologie Pédiatrique [SIOP]
en de Children’s Oncology Group [COG]). De behandeling is afhankelijk van
het soort tumor, de locatie, het stadium en de leeftijd van de patiént. In de afgelopen decennia zijn de overlevingskan-
sen erg toegenomen. Kinderen die een hersentumor hebben gehad hebben echter een groot risico op het ontwikkelen
van neuropsychologische problemen. Zowel de tumor als de behandeling hebben invloed op de hersenontwikkeling,
waardoor ook neuropsychologische problemen kunnen ontstaan (enige tijd) nadat de behandeling is voltooid. Het is
daarom belangrijk dat ook op lange termijn wordt gescreend op neuropsychologische gevolgen van hersentumoren
bij kinderen. Daarom is in Nederland een neuropsychologische screeningsprotocol ontwikkeld, gebaseerd op de inter-
nationale eisen zoals geformuleerd in SIOP en COG behandelprotocollen. Dit protocol is echter tijdintensief en daarom
zowel voor behandelende instanties als voor gezinnen soms moeilijk uitvoerbaar.

Doel studie

In de Verenigde Staten is een vragenlijst ontwikkeld om cognitieve problemen in kaart te brengen bij kinderen van
7-18 jaar; de PedsPCF. De PedsPCF bestaat uit 43 items (25 frequentie en 18 intensiteitsvragen) en omvat drie factoren;
ophalen uit het geheugen, aandacht/concentratie en werkgeheugen. Er is een ouder-, en een kinderlijst. We hebben de
PedsPCF laten vertalen en deze zal worden genormeerd bij Nederlandse kinderen. We willen onderzoeken of de Ped-
sPCF samenhangt met neuropsychologisch onderzoek (validering) bij kinderen die een hersentumor hebben gehad, of
verwezen zijn voor verdenking van neuropsychologische problemen. Als dit het geval is, dan kan de PedsPCF worden
ingezet als extra stap in het screeningsprotocol. Afhankelijk van de op de PedsPCF gerapporteerde problemen kan het
neuropsychologisch onderzoek worden aangepast aan de individueel ervaren problemen van het kind.

Vraagstelling/hypotheses

Is de PedsPCF een valide instrument om te gebruiken als extra stap in het screeningsprotocol bij kinderen die een
hersentumor hebben gehad? Is er een relatie tussen de PedsPCF en de neuropsychologische maten uit de huidige
screeningprotocol bij kinderen met een hersentumor?

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Als de PedsPCF inderdaad samenhangt met het standaard neuropsychologische screeningsprotocol, dan hoeven niet
alle kinderen uitgebreid neuropsychologisch onderzocht te worden, maar alleen bij de kinderen die problemen erva-
ren de specifiek ervaren problemen te worden onderzocht. Dit scheelt tijd en kosten, zowel voor de behandelende in-
stanties, als voor de gezinnen die toch vaak al erg belast zijn door de ziekte van hun kind. Daarbij kan de vragenlijst ook
worden ingezet voor het screenen van neuropsychologische problematiek bij andere kinderen in de kinderoncologie.

Translatie/implementatie doelen

De PedsPCF kan worden toegevoegd als een extra stap aan het neuropsychologische screeningsprotocol. Kinderen en
ouders vullen voorafgaand aan het neuropsychologisch onderzoek de PedsPCF in, zodat in het onderzoek specifiek kan
worden gericht op de gerapporteerde problemen.
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De psychosociale en fysieke problemen en onvervulde behoeftes van adolescenten en jong-
volwassenen (AYA) met kanker: Hoe kunnen we tot AYA kankerpatiéntgerichte zorg komen?

Introductie

In het psychosociale kankeronderzoek worden adolescenten en jongvolwassenen met kanker (AYAs; leeftijdsrange
18 — 35 jaar) vaak geschaard onder ofwel de kinderkankerpopulatie ofwel de volwassen kankerpopulatie. Dit heeft
ertoe geleid dat we nog te weinig inzicht hebben over de kankerervaring van AYAs. AYAs bevinden zich in de levensfase
waarin ze hun eigen identiteit ontwikkelen (18-22 jaar — adolescenten) en uitgroeien tot autonoom functionerende
mensen (23-35 jaar — jong volwassenen). AYAs worden in deze belangrijke levensfase geconfronteerd met een levens-
bedreigende ziekte, terwijl ze proberen ontwikkelingsmijlpalen te bereiken (afronden opleiding, aangaan van relatie,
eerste baan, krijgen van kinderen). De conventionele kinderoncologie en medische oncologie voor volwassenen bieden
niet de optimale zorg om de unieke problemen en behoeftes van deze groep aan te pakken en bieden daarom geen
AYA kankerpatiéntgerichte zorg.

Doel studie
Hoofddoel van dit KWF fellowship is om de componenten (principes, activiteiten, mogelijk makers) in kaart te brengen
die nodig zijn om deze AYA kankerpatiéntgerichte zorg te bieden.

(Klinische) relevantie

Het is belangrijk voor AYA kankerpatiénten om toegang te hebben tot zorgprogramma'’s die rekening houden met hun
unieke leeftijdsspecifieke problemen en behoeftes, zodat de kwaliteit van hun overleving gewaarborgd blijft. Inzicht
in de psychosociale problematiek waar AYAs mee te maken krijgen ten gevolge van kanker, kan ervoor zorgen dat er
betere leeftijdsspecifieke zorg en ondersteuning geboden kan worden zowel tijdens de behandeling, als ook daarna.
Leeftijdsspecifieke zorg kan het voor AYAs makkelijker maken om de draad van hun leven na de ziekte weer op te pak-
ken.

Translatie/implementatie doelen

Op dit moment is er in Nederland maar 1 ziekenhuis (Radboudumc) waar AYA-specifiek zorg wordt geboden. Gedu-
rende dit fellowship zal deze zorg geévalueerd worden en waar nodig geoptimaliseerd. Daarnaast zal er landelijk ge-
keken worden naar de psychosociale problemen en behoeftes van AYA kankerpatiénten, waarmee er mogelijk bewijs
geleverd kan worden dat er op meer plekken in Nederland AYA specifieke zorg geboden moet worden en op welke
manier deze zorg ingericht moet worden.

Olga.Husson@radboudumc.nl
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Ontwikkelingsgerichte zorg voor tieners met kanker

Introductie

Per jaar krijgen ongeveer 550 kinderen de diagnose kanker.
Een kwart daarvan zijn jongeren in de leeftijd van 12-18 jaar
(SKION, 2015). Jongeren met kanker hebben specifieke behoeften als het gaat om zorg die zij krijgen gedurende hun
behandeling. Naast het medische traject is er ook aandacht nodig voor de ontwikkelingsfase waarin zij zich bevinden.
Het hebben van een levensbedreigende ziekte, opnieuw grotere afhankelijkheid van ouders, fysieke verandering en
het mogelijk verliezen van sociale contacten verstoren de ontwikkeling van jongeren (Shama & Lucetta, 2007). Jon-
geren hebben specifieke behoeften tijdens hun behandeling als het gaat om fysieke, cognitieve en psychosociale
ondersteuning (Zebrack, 2007).

Doel studie

Het doel van de studie is het ontwikkelen en uitwerken van een interventieprogramma bestaande uit een of meerdere
toepassingen gericht op tieners en hun ontwikkeling op het fysieke, sociaal-emotionele en cognitieve gebied. Het
interventieprogramma zal aangeboden worden tijdens de actieve behandelfase. Daarnaast zal in het project bekeken
worden op welke manier de inrichting van het gebouw kan bijdragen aan de optimale ontwikkeling van jongeren.

Vraagstelling/hypotheses

- Hoe kunnen jongeren die behandeld worden voor kanker het beste ondersteund worden in hun ontwikkeling op
fysiek, cognitief, sociaal, emotioneel en spiritueel gebied?

- Welke toepassing(en) of product(en) kunnen worden ingezet om de ontwikkeling van jongeren te ondersteunen?

- Hoe kan de inrichting van het gebouw ondersteunend zijn bij de ontwikkelingsfase van jongeren?

(Klinische) relevantie =
Jongeren met kanker hebben op langere termijn meer psychosociale problemen en een lagere kwaliteit van leven dan o
hun leeftijdgenoten die niet ziek zijn geweest (Quin et al., 2015, Barnett, 2016). Met name de periode na de diagnose en %
gedurende de behandeling is een turbulente periode waarin ondersteuning passend bij de leeftijd en ontwikkelings- S
fase van de jongeren van belang is (Shama et al., 2007). g
Translatie/implementatie doelen ~
- De ontwikkelde ideeén voor een interventieprogramma testen door middel van pilots in het huidige Prinses Maxi- o
ma Centrum. ;

- Beschikbaar stellen van het interventieprogramma voor alle jongeren met kanker na opening van het Prinses %
Maxima Centrum (medio 2018). x

=

<

<
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PRO-ACTIVE: Patient Reported Outcomes in children and Adolescents with Chronic/life-
Threatening diseases and tailored InterVentions in a digital Environment

Introductie

De afgelopen jaren is grote vooruitgang geboekt in de levensverwachting van kinderen met een chronische of levens-
bedreigende aandoening. Dit succes heeft echter ook geleid tot een toename aan patiénten die dagelijks tegen de
gevolgen van hun ziekte aanlopen. Vermoeidheid en pijn komen veel voor bij kinderen met bijvoorbeeld reumatische
ziekten, Cystic Fibrosis of kinderen na de behandeling van kanker. Dit heeft niet alleen gevolgen voor het kind zelf,
maar ook voor diens omgeving en kan leiden tot aanzienlijke beperkingen in functioneren, zoals schoolverzuim.

Voor deze problemen is nog niet altijd aandacht in de spreekkamer. Dit heeft onder andere als oorzaak dat vermoeid-
heid en pijn niet altijd alleen een biologische oorzaak hebben. Vaak is er sprake van een samenhang in biologische,
psychologische en sociale factoren. Welke factoren wanneer een rol spelen, is niet altijd duidelijk. Als we meer zicht
hierop krijgen, is dat de eerste stap richting een behandeling op maat.

Doel studie

PROactive omvat drie studies:

1. Een prospectieve cohortstudie bij kinderen met een chronische of levensbedreigende aandoening. Doelen:

a. Het objectief meten van de prevalentie, het verloop en de impact van vermoeidheid en pijn bij kinderen met
een chronische/levensbedreigende aandoening.

b. Het onderzoeken van risicofactoren die de relatie tussen vermoeidheid/pijn en sociale participatie kunnen be-
invioeden.

c. Het ontwikkelen van een predictiemodel om kinderen te identificeren met een hoog risico op beperkende moe-
heid/pijn en verlaagde sociale participatie.

2. Kwalitatief onderzoek met diepte-interviews met patiénten en hun ouders. Doel: het identificeren van de belang-
rijkste factoren die de sociale participatie tijdens stabiele fase van ziekte beinvioeden.

3. Een eHealth studie waarbij we adolescenten die erg vermoeid zijn een smartphone applicatie aanbieden die hun
klachten en daarmee samenhangende factoren over het verloop van de tijd meet. Doel: Het ontwikkelen van een
gepersonaliseerde manier om vermoeidheid en daarmee geassocieerde factoren te meten on-the-spot. Dit leidt
tot een gepersonaliseerd rapport wat een opstap biedt richting behandeling.

WWW.NVPO.NL

Vraagstelling/hypotheses

Onze hypothese is dat vermoeidheid en pijn veel zullen voorkomen in deze groepen kinderen met een chronische/
levensbedreigende ziekte en een grote impact hebben op het dagelijks leven. We verwachten vanuit ouder- en kind-
perspectief te leren wat voor hen de belangrijkste factoren zijn die van invloed zijn op sociale participatie en welzijn.

Daarnaast is onze hypothese dat een gepersonaliseerd dagboek via de smartphone een waardevolle toevoeging zou
kunnen zijn in het evalueren van vermoeidheid of pijn.

(Klinische) relevantie

Om de patiént echt centraal te kunnen stellen, moeten we de focus verleggen van de ziekte naar het gehele welzijn
van de patiént. Vermoeidheid en pijn zijn twee factoren die een belangrijke invloed hebben op welzijn en sociale par-
ticipatie. Door vermoeidheid en pijn beter te begrijpen, leggen we een fundament voor het aanbieden van behande-
lingen op maat. Hierdoor bouwen we aan gepersonaliseerde zorg op maat.

< ‘ JAARINDEX NVPO 2017
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4.6 KINDERONCOLOGIE & JONG VOLWASSEN

Exploring feasibility and potential effectiveness of a novel cognitive behavioral-based online
group intervention for young adult survivors of childhood cancer - a pilot study

Introductie

De jongvolwassenheid is een belangrijke levensfase, waarin overlevers van kinderkanker geconfronteerd kunnen wor-
den met lastige situaties en onzekerheden die voortkomen uit hun ziektegeschiedenis, zoals zorgen over late effecten,
terugkeer van kanker, werk en vruchtbaarheid. Er bestaat nog geen groepsinterventie die aansluit bij de leeftijdsspe-
cifieke behoeften van jongvolwassen overlevers van kinderkanker. Daarom wordt in samenspraak met de jongvolwas-
senen een online groepscursus ontwikkeld voor overlevers van kinderkanker. De cursus is gericht op het leren van
vaardigheden die kunnen helpen bij het omgaan met lastige situaties die 18-30 jarige overlevers kunnen tegenkomen
in hun (jong)volwassen leven na behandeling voor kinderkanker. Onder begeleiding van twee psychologen zullen
thema’s aan de orde komen zoals leven met late effecten, angst voor terugkeer van de ziekte, (on)vruchtbaarheid,
vrienden en intieme relaties, zelfstandigheid en overbescherming door ouders.

Doel studie

Het doel van het onderzoek is tweeledig:

1. Het peilen van de behoefte aan een online groepscursus bij jongvolwassen overlevers van kinderkanker in de leef-
tijd van 18 t/m 30 jaar en het afstemmen van de inhoud van de groepscursus op de behoeften van de jongvolwas-
sen overlevers (behoeftenpeiling).

2. Een eerste indruk krijgen van de uitvoerbaarheid en mogelijke effectiviteit van de online groepscursus (pilot inter-
vention).

Dit onderzoek is voorwerk voor een potentieel gerandomiseerde, gecontroleerde wetenschappelijke studie naar de

effectiviteit van de online groepscursus.

Vraagstelling/hypotheses

Behoeftenpeiling: (1) Hoe groot is de interesse in/intentie tot deelname aan een groepscursus? (2) Houdt interesse in/
intentie tot deelname aan de groepscursus verband met kenmerken van de overlevers, zoals leeftijd, geslacht, diag-
nose, leeftijd bij diagnose en psychosociaal welbevinden? (3) In hoeverre sluit de groepscursus aan bij de behoeften
van de overlevers? Welke aanpassingen zijn nodig?

Pilot: (1) Is de groepscursus uitvoerbaar? (2) Zijn er eerste aanwijzingen dat de groepscursus het psychosociaal welbe-
vinden van de overlevers verbetert?

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

De resultaten geven een eerste indruk van de uitvoerbaarheid en effectiviteit van de groepscursus. Bij voldoende be-
langstelling kan de effectiviteit van de groepscursus verder worden onderzocht in een gerandomiseerde studie. De
online groepscursus kan bijdragen aan verbetering van de (na)zorg voor overlevers van kinderkanker. De interventie
is vernieuwend, sluit aan bij de online leefwereld van jongvolwassenen en is vanuit het hele land, zonder reistijd, te
volgen. De interventie past hiermee bij de huidige ontwikkelingen van centralisatie en ontwikkelingsgerichte kin-
deroncologische (na)zorg.

v ‘ JAARINDEX NVPO 2017

Translatie/implementatie doelen

Bij gebleken geschiktheid kan de groepscursus onderdeel worden van de standaard (na)zorg die jongvolwassen over-
levers krijgen in het Prinses Maxima Centrum voor kinderoncologie en in de andere kinderoncologische centra in Ne-
derland. De online groepscursus kan worden opgenomen in de richtlijnen van de Stichting KinderOncologie Nederland INHOUD
LAngeTERmijn effecten van kinderkanker (SKION LATER richtlijnen).

m.a.grootenhuis-2@prinsesmaximacentrum.nl




4.7 KINDERONCOLOGIE & JONG VOLWASSEN
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Het verminderen van medisch traumatische stress bij kinderen met kanker door het inzetten
van een robotvriendje

Introductie

Kinderen die in een ziekenhuis behandeld worden voor kanker
ervaren vaak veel stress en angst. Niet alleen hebben ze een
levensbedreigende ziekte, maar ook bevinden ze zich in een
vreemde omgeving, omringd door dokters, verpleegkundigen en
ander personeel. Gedurende de behandeling kunnen familiele-
den niet altijd non-stop dichtbij blijven, bijvoorbeeld vanwege mogelijke blootstelling aan straling (radiotherapie), of
simpelweg omdat ouders niet altijd aanwezig kunnen zijn. Daarom willen we met deze studie grensverleggend onder-
zoek doen met behulp van een robotvriendje. Hierbij zullen mens-robot interacties en machine learning plaatsvinden
om kinderen te kunnen voorzien van een humanoide robotvriend die er kan zijn als ouders dat niet kunnen en die het
verdriet, de pijn en de angst van kinderen kan verminderen. Dit is van belang om succesvolle, incidentloze behandelin-
gen te garanderen, om risico’s zoals blootstelling van familie en artsen aan straling te verlagen, en om significante na-
delige psychologische reacties op de algehele ziekenhuis ervaring, zoals medisch traumatische stress, te verminderen.

Doel studie

Het doel van de studie is om het discomfort bij kinderen gedurende een oncologische behandeling te minimaliseren
met behulp van een robotvriendje. Dit robotvriendje zal getest worden in vier verschillende scenario’s: 1) bij het onder-
gaan van een medische scan procedure (CT/PET scan); 2) bij het ondergaan van radiotherapie; 3) bij het spelen; en 4)
bij het slapen. Hierbij zullen pijn, distress, angst, (ziekte gerelateerde) kwaliteit van leven, slaap, en stress van ouders
worden gemeten.

Vraagstelling/hypotheses
De hypothese van deze studie is dat het binden met een robotvriendje kan helpen bij het verminderen van medisch
traumatische stress en het verbeteren van kwaliteit van leven bij kinderen met kanker tijdens hun behandeling.

(Klinische) relevantie
De ontwikkeling van een robot met geavanceerde interactiemogelijkheden in de klinische setting geeft nieuwe aan-
knopingspunten in de zorg voor kinderen met kanker en hun ouders.

Translatie/implementatie doelen

Het doel van deze studie is dat er in de toekomst een robotvriendje komt voor alle kinderen met kanker tijdens hun
behandeling. Om hier vorm aan te geven, is er met verschillende bedrijven een partnership.

K.L.AvanBindsbergen@prinsesmaximacentrum.nl
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Betere zorg voor de mantelzorger van de patiént met kanker

‘Streven naar personalized patient care betekent ook

streven naar personalized caregiver care. Om dit te kunnen
verwezenlijken zal geinventariseerd moeten worden wat de
behoeften van mantelzorgers zijn en welke mate van belasting
en distress zij ervaren.’

Introductie

Mantelzorgers van patiénten met kanker raken, zonder enige voor-
bereiding, nauw betrokken bij de vaak complexe zorg voor een pa-
tiént met kanker. Uit eerder onderzoek is gebleken dat deze man-
telzorgers overbelast kunnen raken, hetgeen gevolgen kan hebben
voor hun lichamelijke en geestelijke gezondheid. Daarnaast heeft het welzijn van de mantelzorger indirect effect op
het welzijn van de patiént. Momenteel is er nog geen structurele zorg voor de mantelzorger van de patiént met kanker,
hetgeen wel essentieel lijkt.

Doel studie

Inventariseren van de behoefte, belasting en distress van mantelzorgers van kankerpatiénten. De beschikbare data
over mantelzorgers betreffen meestal de periode na behandeling of de palliatieve (terminale) fase. Deze studie kijkt
specifiek naar de mantelzorgers van patiénten die een in opzet curatieve behandeling ondergaan, te weten de pati-
enten met hoofdhalscarcinoom (waarvoor chemoradiotherapie) en coloncarcinoom (waarvoor adjuvante chemothe-
rapie). Daarnaast richt de studie zich op mantelzorgers van patiénten die langdurig worden behandeld met orale the-
rapie, te weten de patiénten met gastrointestinale stroma tumoren (GIST). Tot slot wordt er gekeken naar de partners
van overleden patiénten die deel hebben genomen aan fase | onderzoek.

Vraagstelling/hypotheses
1 Wat is de mate van belasting en distress van mantelzorgers van kankerpatiénten?
2 Wat zijn de behoeften van mantelzorgers van kankerpatiénten?

3 lIsersprake van overbelasting? =
4 Hoe beinvloeden de ervaringen van mantelzorgers en patiénten elkaar tijdens de behandeling van de patiént? )

z
(Klinische) relevantie =z
Er is momenteel geen structurele zorg voor mantelzorgers van patiénten met kanker. Aangezien er een risico bestaat §
dat mantelzorgers overbelast kunnen raken, en dit gevolgen kan hebben voor hun .
gezondheid en het welzijn van de patiént, lijkt het noodzakelijk om een inventarisatie van hun ~
belasting, behoeften en mate van distress te maken. Het uiteindelijke doel is structurele zorg te kunnen bieden die is §
afgestemd op de vraag van de mantelzorger. o

>
Translatie/implementatie doelen i
Door middel van deze studie willen wij ervoor zorgen dat er een identificatie mogelijk is van risicogroepen onder man- §
telzorgers die sneller overbelast kunnen raken. Dit om uiteindelijk de mantelzorgers die at risk zijn voor overbelasting E
sneller en efficiénter structurele zorg te kunnen bieden. <
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6.1 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

“Kunnen mannen dan ook borstkanker krijgen?”

Introductie

In Nederland wordt jaarlijks bij ongeveer 100 mannen (vs.15.000
vrouwen) borstkanker vastgesteld. Door de lage incidentie blijkt
de zorg voor mannen met borstkanker niet optimaal. Hoewel er
voldoende kennis en expertise in Nederland bestaat van de be-
handeling van mannen met borstkanker, blijkt in de praktijk dat
zij niet optimaal worden behandeld. Twee belangrijke oorzaken
hiervan willen we met dit project aanpakken: 1) De (overwegend
vrouwelijke) informatie sluit niet aan bij de behoefte van de
mannen. Met dit project kan specifieke informatie en psychosociale ondersteuning voor mannen met borstkanker deze
doelgroep bereiken. 2) Mannen ontvangen vaak niet de meest optimale (chirurgische en hormonale) behandeling.
Eerste ervaringen met de, in 2011 in het UMCU opgerichte, ‘mannen-poli’ laten zien dat er zowel onder patiénten als
behandelaren grote behoefte is aan goede informatie over de behandeling en zorg voor deze groep. Een website met
doorverwijzing naar correcte informatie voor patienten, behandelaren en onderzoekers zal op landelijk niveau bijdra-
gen aan betere zorg en kwaliteit van leven voor deze patiéntengroep.

Doel studie
Het doel van deze studie is:
1 hetinventariseren van de ervaringen met de zorg en de informatiebehoeften van mannen die behandeld zijn voor
borstkanker;
inventariseren van ervaringen en informatiebehoeften van behandelaren van mannen met borstkanker;
het inventariseren van de wensen van onderzoekers betreffende informatie over wetenschappelijk onderzoek bij
mannen met borstkanker.
Deze studie zal leiden tot het ontwikkelen en implementeren van een online, centraal informatie-portaal (www.man-
nenmetborstkanker.nl) die een gids vormt naar up-to-date informatie, ervaringen, foto’s, videos en bruikbare links
voor mannen met borstkanker, hun behandelaars en onderzoekers.

Vraagstelling/hypotheses

1 Wat zijn de behoeften aan informatie en zorg van mannen met borstkanker?

2 Welke informatiebehoefte is er onder behandelaars van mannen met borstkanker?
3 Welke informatiebehoefte is er onder onderzoekers van mannen met borstkanker?

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie
Door een betere informatievoorziening over borstkanker bij mannen, de behandeling en de psychosociale aspecten zal
de behandeling beter kunnen aansluiten op de situatie van de man met borstkanker. Dit zal leiden tot een verhoogde
kwaliteit van leven van deze bijzondere patiénten groep. Daarnaast willen we met publiciteit over de resultaten de
awareness verhogen.

JAARINDEX NVPO 2017

Translatie/implementatie doelen

De website met nieuwe modules zal na afloop van het project standaard worden aangeboden aan alle mannen die
nieuw gediagnosticeerd zijn met borstkanker in Nederland. Ook hun behandelaars zullen op de hoogte worden ge-
bracht van de website via diverse kanalen: IKNL tumorwerkgroepen, beroepsverenigingen, huisartsenkringen en de
landelijke media.
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Contactpersoon project information portal for male breast cancer patients, health
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Pink Ribbon 2017, Berlin
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6.2 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

Adherence Makes Perfect: verbeteren van de naleving van stappen uit de STIMEDIC stoppen
met roken richtlijn door praktijkondersteuners in de huisartsenpraktijk.

Introductie

Roken is de belangrijkste oorzaak van niet overdraagbare ziekten zoals kanker. Een effectieve interventie om rokers te
helpen te stoppen is het geven van stopadvies door zorgverleners in de huisartsenpraktijk, vaak verzorgd door de prak-
tijkondersteuner. In Nederland zijn verschillende evidence-based stoppen met roken richtlijnen beschikbaar. De STIME-
DIC richtlijn is de meest recent geimplementeerde methode om rokers te helpen te stoppen, maar richtlijn adherence
is nog suboptimaal. Het is van belang individuele praktijkondersteuners te ondersteunen en motiveren hun richtlijn
adherence te optimaliseren. Dit kan door middel van een online computer tailoring programma, wat aan praktijkon-
dersteuners een computergestuurd persoonlijk advies verstrekt, dat is afgestemd op hun individuele eigenschappen en
cognities. Computer tailoring is een techniek welke effectief is gebleken in het veranderen van gezondheid-gerelateerd
gedrag, zoals roken en bewegen, maar nog niet eerder is toegepast om richtlijn-adherence te optimaliseren.

Doel studie

Het ontwikkelen en testen van een online computer tailoring programma te verbetering van de naleving van evidence-
based stoppen met roken richtlijnen door praktijkondersteuners in de huisartsenpraktijk. Het programma wordt zowel
op effectiviteit als kosteneffectiviteit getoetst, op korte (6 maanden na de voormeting) en lange termijn (12 maanden
na de voormeting). De primaire uitkomstmaat is naleving van de stappen van de richtlijn door praktijkondersteuners.
Als secundaire uitkomstmaat wordt gekeken naar het rookgedrag van rokers die door de praktijkondersteuners wor-
den begeleid. Zowel tijdens de voormeting als de nameting wordt puntprevalentie abstinentie gemeten onder rokers.

Vraagstelling/hypotheses

Wat is het effect van het online computer tailoring programma op de naleving van evidence-based stoppen met ro-
ken richtlijnen zoals de STIMEDIC door praktijkondersteuners? De verwachting is dat verbeterde naleving van deze
evidence-based richtlijnen leidt tot verhoogde kwaliteit van stoppen met roken zorg in de huisartsenpraktijk. Dit zou
kunnen leiden tot effectievere stoppogingen onder rokers die worden begeleid door praktijkondersteuners.

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Evidence-based stoppen met roken richtlijnen zijn een effectieve manier om rokers te helpen te stoppen, maar richtlijn
adherence is vaak suboptimaal. Dit geldt ook voor STIMEDIC adherence onder Nederlandse praktijkondersteuners. Het
verbeteren van richtlijn adherence zal leiden tot een toename van het aantal succesvolle stoppers en van de (kosten)
effectiviteit van richtlijnen zoals de STIMEDIC richtlijn.

Translatie/implementatie doelen

Door middel van interviews en een vragenlijstonderzoek zijn faciliterende en hinderende factoren ten aanzien van
richtlijn adherence onder praktijkondersteuners geinventariseerd en deze zijn meegenomen in de ontwikkeling van
het online computer tailoring programma. In januari 2016 is een gerandomiseerd onderzoek gestart om vast te kun-
nen stellen of blootstelling aan de ontwikkelde e-learning interventie inderdaad leidt tot verbeterde naleving van de
richtlijnen. Indien (kosten-)effectief zullen mogelijkheden geéxploreerd worden om het programma op grote schaal
en mogelijk in andere sectoren binnen de gezondheidszorg te implementeren.

N ‘ JAARINDEX NVPO 2017
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PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

stap 1
Geef eerstin . emotioneel,

caren Ay s Introductie

Probleemlist . Er lijkt een verschil te zijn tussen het percentage
v Praktische problemen .
; kankerpatiénten (25-50%) dat psychosociale proble-

z0rg voor kinderen

orn i men ervaart en het percentage (10-12%) dat hier-

e voor gespecialiseerde psychosociale zorg ontvangt.

® e — Daarom is in 2004 gestart met de ontwikkeling van
een procedure voor systematische signalering van

de behoefte aan psychosociale/(para)medische zorg

en de implementatie daarvan in het noorden en
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oosten van Nederland. Het Nationaal Programma
Kankerbestrijding en de publicatie van de richtlijn “Detecteren behoefte psychosociale zorg” (DBZ) op www.oncoline.
nl hebben aan de implementatie verdere versnelling gegeven. DBZ is het proces dat bestaat uit 1) regelmatig invullen
van de lastmeter door de patiént gedurende de behandeling en follow up; 2) bespreking van het antwoordpatroon
tussen zorgverlener en patiént; 3) verwijzing op basis van dit gesprek en de wens van de patiént naar gespecialiseerde
psychosociale en/of paramedische zorg.

Doel studie

Inzicht verkrijgen in de mate van implementatie van en de mening over het proces van DBZ zoals dat in (een deel van)
de Nederlandse ziekenhuizen wordt uitgevoerd, volgens patiénten en zorgverleners. Een tweede doel is het bestu-
deren van het effect van de implementatie van DBZ op de kwaliteit van leven van patiénten en patiénttevredenheid.

Vraagstelling/hypotheses

- Iserverschil in de ontvangen zorg voor en na het krijgen van kanker en voor en na implementatie van DBZ?

- Hoe denken zorgverleners en patiénten over de implementatie en uitvoering van DBZ?

- Wat is het effect van DBZ op de kwaliteit van leven van patiénten en patiénttevredenheid?

- Iserverschil in antwoorden op de Lastmeter als patiénten deze online of op papier invullen?

- Wat s het effect van ziekte- en sociodemografische kenmerken op distress en ervaren problemen en op de verwijs-
wens van patiénten?

(Klinische) relevantie
Met dit onderzoek willen we nagaan wat de meerwaarde is van ‘detecteren behoefte zorg’in zijn huidige vorm en daar
waar mogelijk adviezen geven voor verbetering.

Translatie/implementatie doelen

Elk ziekenhuis dat aan de voor- en nameting heeft deelgenomen heeft de resultaten gerapporteerd en gepresenteerd
gekregen. Met de adviezen en aanbevelingen uit dit onderzoek is verbetering van het proces van ‘detecteren behoefte
zorg' in de klinische praktijk mogelijk, niet alleen in de betrokken ziekenhuizen maar in heel Nederland.

Projectleiders het Integraal Kankercentrum Noord Oost (IKNO). Neder-
Dr. J. Hoekstra-Weebers (UMCG), Prof. Dr. H. van de Wiel lands Tijdschrift voor Oncologie, 2010;7:238-246.
Projectuitvoerders - Admiraal JM, Reyners AK, Hoekstra-Weebers JE. Do cancer
Dr.J. Hoekstra-Weebers (UMCG), Drs. F.van Nuenen, and treatment type affect distress? Psychooncology. 2013,
Drs. J. Admiraal, Dr. S.M. Donofrio en Dr. M.A. Tuinman 22 (8):1766-1773.
Contactpersoon project - Tuinman MA, Van Nuenen FM, Hagedoorn M, Hoekstra-
Dr.J. Hoekstra-Weebers, j.hoekstra-weebers@umcg.nl Weebers JE. Distress, problems and referral wish of cancer
Duur project patients: differences according to relationship status and
2004, projectmedewerker gestart in life phase. Psycho-oncology. 2015; 24 (6):699-704.
november 2012 - december 2018 - Admiraal JM, van Nuenen FM, Burgerhof JG, Reyners AK,
Subsidiegever(s) Hoekstra-Weebers JE. Cancer patients’ referral wish: effects
KWF Kankerbestrijding en Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) of socio-demographic and illness-related variables, distress
Partners and social support. Psycho-oncology. Revised version sub-
IKNL, deelnemende ziekenhuizen, Wenckebach Instituut, UMCG. mitted.
Publicaties project - van Nuenen FM, Donofrio SM, Tuinman MA, van de Wiel
- Tuinman MA, Gazendam-Donofrio SM, Hoekstra-Weebers JE. HB, Hoekstra-Weebers JE. Feasibility of implementing the
Screening and referral for psychosocial distress in oncologic ‘Screening for Distress and Referral Need’ process in 23

practice: use of the Distress Thermometer. Cancer, 2008;113:870-878 Dutch hospitals. Support Care Cancer. 2017; 25 (1):103-110.
- Hoekstra-Weebers, J. Psychosociale signalering in de regio van DOI 10.1007/500520-016-3387-8.
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6.4 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

Introductie
Voorgaand onderzoek heeft aangetoond dat kanker en de behandeling
ervan een grote invloed heeft op de kwaliteit van leven (KvL). Bij patiénten
met hoofd-halskanker en hun partners of mantelzorgers is er nog weinig
bekend over voorspellende factoren van (veranderingen in) de KvL en over
consequenties zoals terugkeer naar werk, de behoefte aan nazorg, en de
gevolgen voor de algemene gezondheid. Er is een duidelijke relatie tussen
KvL en overleven. Maar er zijn waarschijnlijk veel andere factoren die daar
een rol bij kunnen spelen zoals biomarkers, het psychosociaal functioneren
en leefstijl. Al deze verbanden kunnen alleen onderzocht worden in
grote cohort studies. In dit project wordt een grootschalige cohort opgezet met patiénten met hoofd-halskanker:
NETherlands QUality of life and Blomedical Cohort studies in Head and Neck Cancer (NET-QUBIC_HNC).

Doel studie

NET-QUBIC_HNC heeft als doel om het beloop van de KvL van hoofd-halskankerpatiénten en hun partners of mantel-
zorgers in kaart te brengen, en om inzicht te krijgen in de kankergerelateerde, persoonlijke, biologische, psychologische
en gedragsmatige, fysieke, leefstijlgerelateerde en sociale determinanten. Dit onderzoek zal leiden tot de grootste
longitudinale database en biobank over KvL met allerlei mogelijke determinanten bij hoofd-halskankerpatiénten en
hun partners of mantelzorgers.

Vraagstelling/hypotheses

Door NET-QUBIC kunnen talloze vraagstellingen beantwoord worden. De eerste projecten gaan onder andere over
het inzicht krijgen in het verloop van depressie en de relatie met overleven en in het verloop van angst voor terugkeer
van de ziekte, rekening houdend met kankergerelateerde, biologische, psychologische en gedragsmatige, fysieke,
leefstijlgerelateerde en sociale determinanten.

(Klinische) relevantie

De resultaten van dit onderzoek zullen bijdragen om onder andere een betere prognose te kunnen geven over de =
KvL bij kankerpatiénten en hun naasten. Ook zal dit project leiden tot gericht nieuw onderzoek op het gebied van )
begeleidende zorg bij en na de behandeling van kanker, en zal het in de toekomst ook bijdragen aan een persoonlijke 2
aanpak bij de keuze van kankerbehandeling waarbij zowel de overleving als de KvL wordt meegenomen. =
=
Translatie/implementatie doelen R
De opgebouwde research infrastructuur zal gebruikt kunnen worden voor projecten over de kwaliteit van leven van ~
patiénten met andere vormen van kanker. §
g
>
Projectleiders Ziekenhuisgroep Alkmaar, MC Leeuwarden, Rijnstate en de i
Prof.dr. .M. Verdonck-de Leeuw, Prof.dr. C.R. Leemans (VUmc); Nederlandse Werkgroep Hoofd-HalsTumoren en de afdeling §
Prof.dr. J.A. Langendijk (UMCG); Klinische Psychologie van de VU. 5
Prof.dr. C.H.J. Terhaard (UMC Utrecht); Publicaties project <
dr. R.P. Takes (Radboudumc); - van Nieuwenhuizen A.J. et al. A comprehensive assessment —_—
Prof.dr. R.J. Baatenburg de Jong (Erasmus MC) protocol including patient reported outcomes, physical 59

Projectuitvoerders

drs. L.H.A. Korsten

Contactpersoon project

Prof.dr. |.M. Verdonck-de Leeuw, s.biemans@vumc.nl

Duur project

2013 - 2018

Subsidiegever(s)

Alpe d’'HuZes/KWF Kankerbestrijding Fonds

Partners

VUmc, UMCG, UMCU, Radboudumc, Erasmus MC, Noordwest

tests, and biological sampling in newly diagnosed patients
with head and neck cancer: is it feasible? Support Care
Cancer.2014; Epub ahead of print

- Verdonck-de Leeuw I.M. et al. The course of health-related
quality of life in head and neck cancer patients treated
with chemoradiation: a prospective cohort study. Radiother
Oncol. 2014;110(3):422-8.

- Verdonck-de Leeuw I.M. et al. The value of quality-of-life
questionnaires in head and neck cancer. Curr Opin Otolar-
yngol Head Neck Surg. 2012;20(2):142-7.
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6.5 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

Introductie
Psychologische distress treedt op bij een derde van de patién-
ten met gemetastaseerde colorectale kanker, maar wordt in
de kliniek niet altijd herkend. Om het opsporen van psycho-
logische distress te verbeteren wordt in de recente oncolo-
gische richtlijn ‘Detecteren behoefte psychosociale zorg’ aan-
geraden regelmatig te screenen met een meetinstrument.
Recente reviews laten echter zien dat het gewenste effect,
vaker diagnosticeren en behandelen leidend tot minder psy-
chologische distress, veelal niet optreedt.

Doel studie

Wij hebben het TES-programma ontwikkeld, gebaseerd op gericht selecteren (Targeted selection), gestructureerd be-
geleiden (Enhanced care) en Stepped care (van watchful waiting tot psychotherapie). Het doel van het onderzoek is
bepalen of het TES-programma effectief is in het reduceren van psychologische distress bij patiénten met gemetasta-
seerde colorectale kanker, in vergelijking met de gebruikelijke zorg. Primaire effectmaat is de reductie van psychologi-
sche distress. Andere effectmaten zijn de invloed van het TES-programma op kwaliteit van leven, het oordeel van de
patiént over de zorg, de herkenning en behandeling van psychologische distress, en evaluatie van de kosteneffectivi-
teit van het TES-programma.

Vraagstelling/hypotheses
Het TES-programma is een kosteneffectieve aanpak voor het screenen en behandelen van psychologische distress in
patiénten met gemetastaseerde colorectale kanker, vergeleken met de gebruikelijke zorg.

(Klinische) relevantie
De resultaten van deze studie zullen duidelijk maken of targeted screening, enhanced care en stepped care effect heb-

= ben op het niveau van distress bij pati€énten met gemetastaseerd colorectaal carcinoom. Het zal richtlijnen, waarin
) screening en behandeling wordt aanbevolen, ondersteunen of het wordt duidelijk dat implementatie van screening
2 en behandeling niet tot verbetering in detectie, management en/of het reduceren van psychologische distress leidt.
z
g Translatie/implementatie doelen
. Als de combinatie van targeted screening, enhanced care en stepped care leidt tot een reductie van distress niveaus
~ kan de TES-interventie geimplementeerd worden.
—
]
o
% Projectleiders Kruis Ziekenhuis, Medisch Spectrum Twente, St. Antonius
= Prof. dr. ). Dekker en Prof. dr. H.M.W. Verheul (VUMC) Ziekenhuis, Diaconessenhuis, Flevoziekenhuis, Medisch
§ Projectuitvoerders Centrum Leeuwarden en in het Rijnstate Ziekenhuis.Sinds 1
5 Drs. C.S.E.W. Schuurhuizen (VUMC) oktober 2016 is de studie gesloten voor inclusie en zitten we
< Contactpersoon project in de follow-up fase.
— Claudia Schuurhuizen, c.schuurhuizen@vumc.nl / TES@vumc.nl Publicaties project
60 Duur project - Schuurhuizen CS et al. Screening and treatment of psy-
1augustus 2013 - 28 februari 2018 chological distress in patients with metastatic colorectal
Subsidiegever(s) cancer: study protocol of the TES trial. BMC Cancer. 2015
G Alpe d’Huzes/KWF Kankerbestrijding Apr 17;15:302.

INHOUD Partners - Schuurhuizen CS et al. Nieuwe ASCO-richtlijn voor het sig-
De afgelopen jaren hebben we patiénten benaderd voor naleren en behandelen van angst- en depressieve klachten
deelname aan de studie op de afdeling Medische Oncologie van bij volwassenen met kanker (2014;11:278-83)
de volgende centra: VUmc, Amstelland, Medisch Centrum - Schuurhuizen CS et al. Does severe toxicity affect global
Alkmaar, Spaarne Gasthuis Locatie Hoofddorp, Spaarne Gasthuis quality of life in patients with metastatic colorectal cancer
Locatie Haarlem-Zuid, Meander Medisch Centrum, Waterland- during palliative systemic treatment? A systematic review.

ziekenhuis, Zaans Medisch Centrum, Gemini Ziekenhuis, Rode Ann. Oncol. (accepted for publication october 2016)



6.6 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

— Oncokompas®°: eHealth ondersteuning voor zelfmanagement en oncologische nazorg

?
Introductie

Fysieke en psychische klachten na kanker kunnen een negatieve invloed hebben op de kwaliteit
van leven van patiénten, een belemmering vormen bij de terugkeer naar werk en tot een hogere
zorgconsumptie leiden. Het is van belang om deze klachten in een vroeg stadium te signaleren en adequate nazorg te
bieden, bijvoorbeeld met het Oncokompas. In het Oncokompas*° wordt gebruik gemaakt van patiént-gerapporteerde
uitkomst maten (PROM’s) om kwaliteit van leven in kaart te brengen. Op basis van beslissingsalgoritmes en een in-
gebouwde verwijsgids krijgen patiénten voorlichting en adviezen op maat. Indien nodig wordt de patiént verwezen
naar begeleide zelfzorg (in het geval van milde problematiek) of professionele zorgverlening (in het geval van ernstige
problematiek).

Doel studie

Deelproject 1richt zich op meetprecisie en doorontwikkeling van het Oncokompas?® en kent drie doelstellingen. Doel-
stelling 1: onderzoek naar verdere meetprecisie en het inkorten van vragenlijsten (PROM’s). Doelstelling 2: een externe
“review” van de beslissingsalgoritmes in het Oncokompas2©. Doelstelling 3: het door ontwikkelen van het Oncokom-
pas. Deelproject 2 betreft onderzoek naar effectiviteit en implementatie middels het RE-AIM model. Het RE-AIM model
is ontworpen om de impact te verhogen van innovaties voortvloeiend uit wetenschappelijk onderzoek en een soepele
en snelle vertaling te maken naar de praktijk, waarbij de kwaliteit van de innovatie gewaarborgd blijft.

Vraagstelling/hypotheses

Het Oncokompas?° is ontwikkeld binnen een participatieve ontwikkelcyclus. Naar verwachting heeft dit een positief
effect op de uptake en effectiviteit. Middels een RCT, zal gekeken worden naar de Effectiviteit van deelname op eigen-
effectiviteit en patient empowerment en naar het gebruik van begeleidende zorg en de kosten. Parallel wordt gekeken
naar Reach (het bereik), Adoption (intentie om met Oncokompas te werken), Implementation (juiste gebruik van On-
cokompas), Maintenance (behoud van effecten op individueel en organisatie niveau).

(Klinische) relevantie

Het Oncokompas?© zal patiénten kunnen ondersteunen in het vinden van de meest optimale nazorg en zal de kan-
kerzorg in zijn geheel kunnen ontlasten. Er wordt meer inzicht verkregen in de behoeften van patiénten aan onder-
steuning, minimale interventiestrategieén, zelfhulpprogramma’s en professionele zorgverleners. Ook kunnen deter-
minanten van nazorg bij kanker en het succes van een interventie, zoals socio-demografische variabelen, klinische
parameters, comorbiditeit en copingstrategieén in kaart worden gebracht.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

In 2015-2016 vond een implementatieproject plaats naar de eerste uitrol van het Oncokompas> in ruim 20 ziekenhui-
zen in Nederland. Ook vond een pilot plaats specifiek gericht op de borstkankermodule van het Oncokompas° in de
regio Amsterdam. Oncokompas wordt momenteel als structureel onderdeel van de verzekerde zorg aangeboden aan
alle patiénten met kanker die in opzet curatief behandeld zijn of (gaan) worden. Parallel daaraan wordt een RCT uitge-
voerd naar de (kosten)effectiviteit en worden Reach, Adoptie, Implementatie, en Maintenance onderzocht.

s ‘ JAARINDEX NVPO 2017

INHOUD

oncokompas@vu.nl



6.7 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

Aan de hand van van de monitor kon ik mezelf zowel psychisch als fysiek goed ‘in
kaart’ brengen en de gesprekken met de arts goed voorbereiden.’

Introductie

De IKNL richtlijn ‘Detecteren behoefte psychosociale zorg’ (2009) adviseert om op meer-
dere momenten de ziektelast voor oncologische patiénten in kaart te brengen en te
bespreken met de patiént. In dit kader heeft het LUMC een ‘QoL-monitor’ ontwikkeld

JAARINDEX NVPO 2017 ¢ WWW.NVPO.NL

o
N

INHOUD

voor patiénten met borst- en longkanker. Deze vragenlijst bestaat uit twee gevalideerde
Kwaliteit van Leven instrumenten, de Lastthermometer, een open ruimte voor vragen of klachten die de patiént wil
bespreken, en een vraag naar behoefte aan aanvullende ondersteuning. Resultaten uit de vragenlijst worden in het
elektronisch patiéntendossier opgeslagen en grafisch gepresenteerd. Dit biedt zorgverlener en patiént in een oogop-
slag een systematisch en historisch overzicht van het lichamelijk, psychologisch en sociaal functioneren van de pati-
ent. Daarnaast maakt het inzichtelijk welke specifieke klachten het meest van invloed zijn op de globale ziektelast. De
effecten van het gebruik van deze monitor worden nu onderzocht.

Doel studie

Onderzoeken wat de effecten van de QoL-monitor zijn op consult-variabelen (de inhoud van de arts-patiént communi-
catie en duur van het consult) en patient reported outcomes zoals emotioneel welbevinden, kwaliteit van leven, satis-
factie en self-efficacy. Dit wordt onderzocht aan de hand van een studiedesign met een controle- en interventiegroep.

Vraagstelling/hypotheses

1 In de interventiegroep worden meer verschillende kwaliteit van leven-gerelateerde onderwerpen besproken tus-
sen arts en patiént, zonder dat dit leidt tot een wezenlijke toename in de consultduur.

2 Deinterventie heeft mogelijk tot gevolg dat de zorg beter kan worden afgestemd op de klachten en behoeften van
de patiént (bijv. self-management advies, doorverwijzingen), wat tevens resulteert in een hogere tevredenheid van
de patiént met de communicatie met de zorgverlener.

(Klinische) relevantie

Communicatiestudies laten zien dat het voor zorgverleners lastig is om accuraat de ziektelast van hun patiénten in
te schatten. Het gebruik van patient reported outcomes in de dagelijkse praktijk lijkt een zinvolle methode om de
ziektelast in kaart te brengen en biedt aanknopingspunten voor verdere exploratie van klachten en behoeften van de
patiént. Onderzoek naar de effecten en de werkzame elementen van de interventie staat in de kinderschoenen. Deze
studie draagt hieraan bij.

Translatie/implementatie doelen

Na een pilot waarin de haalbaarheid van de monitor en acceptatie door patiénten is onderzocht, wordt de monitor nu in
een RCT getest. Patiénten kunnen via het internet de vragenlijst aan het LUMC retourneren. Artsen ontvangen een alert die
hen wijst op de beschikbaarheid van nieuwe informatie. Momenteel wordt een vergelijkende studie naar het effect van de
monitor uitgevoerd in Japan.

Projectleiders Publicaties project

Dr.J.R. Kroep, Prof. dr. A.A. Kaptein en Prof. JW.R. Nortier (LUMC) - Fischer M.J. et al. Cross-cultural comparison of breast can-
Projectuitvoerders cer patients’ Quality of Life in the Netherlands and Japan.
Dr. M.J. Fischer, Dr.J.R. Kroep, G. van Gent-De Bruin (LUMC) Breast Cancer Res Treat. 2017 (in press)

Contactpersoon project - Fischer M. Het meten en bespreken van Kwaliteit van Le-
M. (maarten) Fischer, m.j.fischer@lumc.nl ven, distress en zorgbehoeften in de dagelijkse praktijk: het
Duur project CareNotebook project. Tijdsch Psychosoc Oncol. 2013; 21:19.
1maart 2012 - 31 december 2018 (longkankerstudie) - Fischer M.J. et al. Monitoring Quality of Life (QoL) and
Subsidiegever(s) distress in patients with breast cancer: The Care Notebook
Stichting Pink Ribbon, North East Japan Study Group, Pfizer Japan study. Psycho-Oncol. 2013; 22:297-8.

Partners - Fischer M.J. et al. Routine monitoring of quality of life for
Dr. N.l. Weijl (Ziekenhuis Bronovo, Den Haag), drs. R. Ramai (LUMC, patients with breast cancer: an acceptability and field test.
Afdeling Longziekten), Prof. dr. K. Kobayashi en Prof. dr. K. Inoue J Psychosoc Oncol. 2012; 30:239-59.

(Saitama Cancer Center, Japan), Prof. dr. K. Kubota (Nippon Medical
School Hospital, Japan)



6.8 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

PROKEUS-studie: factoren van invloed op de keuze van behandeling, kwaliteit van leven, en
tevredenheid met de behandeling van prostaatkankerpatiénten

)

Introductie

Prostaatkanker is wereldwijd de meest voorkomende kanker
bij mannen (1 op de zes mannen krijgt de ziekte). De levens-
verwachting is gelukkig goed, de meeste mannen leven na de
diagnose prostaatkanker nog 10 jaar of langer. Er zijn verschil-
lende behandelingen mogelijk bij gelokaliseerde prostaatkanker
(0.a. operatie, uitwendige bestraling, inwendige bestraling en
actief volgen, een behandeloptie waarbij er niet direct ingegre-
pen wordt, maar waarbij de tumor nauwkeurig in de gaten ge-
houden wordt). De patiénten hebben bij de behandelingen een
gelijke levensverwachting, maar de bijwerkingen verschillen.
Daarom wordt er gestreefd naar een persoonlijk behandelplan: na overleg tussen arts en patiént kiest de patiént een
behandeling die het best bij hem past. De werving van patiénten voor de studie is in februari 2016 gesloten. Er doen
440 patiénten uit 13 ziekenhuizen mee. De patiénten ontvangen na de baseline vragenlijst (voor de keuze van behan-
deling) nog drie vragenlijsten (3, 6, en 12 maanden na behandeling). De verwachting is dat de laatste vragenlijsten in
de herfst van 2017 worden ingevuld.

Doel
In kaart brengen waarom patiénten voor een bepaalde behandeling kiezen, hoe het hen na de behandeling vergaat
(0.a. kwaliteit van leven), en of de verwachtingen in overeenstemming waren met de uitkomsten van de behandeling.

Vraagstelling/hypotheses

a. Welke factoren zijn van invloed op de keuze van behandeling bij gelokaliseerde prostaatkanker?

b. Welke factoren zijn van invloed op de kwaliteit van leven na de start van de behandeling van gelokaliseerde pros-
taatkanker?

c. Welke factoren zijn van invloed op de tevredenheid met de behandeling van gelokaliseerde prostaatkanker?

(Klinische) relevantie

Persoonlijke behandelplannen (personalized cancer care) worden, o.a. bij prostaatkanker, steeds belangrijker door het
groeiend aanbod van behandelingen met vergelijkbare uitkomsten maar andere bijwerkingen. Door middel van deze
studie wordt in kaart gebracht wat patiénten belangrijk vinden in deze vaak lastige keuze van een behandeling en hoe
ze later terugkijken op de keuze van een behandeling. In de toekomst kan met de resultaten vanuit deze studie beke-
ken worden of de ondersteuning van de patiént bij het maken van deze keuze nog verbeterd kan worden.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

Door in kaart te brengen hoe patienten een keuze van behandeling maken en hoe de patienten hierna terugkijken
op de uitkomsten van en ervaringen met de behandelingen kunnen concrete adviezen worden geformuleerd om de
huidige inrichting van het keuzeproces (indien nodig) te verbeteren.

< ‘ JAARINDEX NVPO 2017
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m.avanstam-7@umcutrecht.nl



6.9 PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

Introductie
Als gevolg van de vergrijzing en cardiotoxi-
sche kankerbehandelingen neemt de groep
van kankerpatiénten met een cardiovasculai-
re co-morbiditeit snel toe. Geschat wordt dat
in Nederland 20% van alle kankerpatiénten
een cardiovasculaire aandoening heeft ten
tijde van de diagnose. Bovendien schat KWF Kankerbestrijding dat nog eens 35-65% een cardiovasculaire aandoening
ontwikkeld binnen 5 jaar na de diagnose. Ondanks het groot aantal kankerpatiénten met cardiovasculaire co-mobidi-
teiten, zijn onderliggende mechanismen die beide aandoeningen met elkaar verbinden onbekend.

Doel
Het bestuderen van cardiovasculaire co-morbiditeit bij kankerpatiénten.

Vraagstelling/hypotheses

1) het identificeren van psychologische voorspellers voor het ontstaan en verergeren van cardiovasculaire co-morbidi-
teiten; en (2) het achterhalen van gedragsmatige en pathofysiologische mechanimen die ten grondslag liggen aan de
betrokkenheid van deze factoren bij de pathogenesis van cardiovasculaire aandoeningen.

(Klinische) relevantie

Kennis van cardiovasculaire co-morbiditeiten en voorspellende factoren is onmisbaar aangezien het individuele risico
voor een patiént in ogenschouw moet worden genomen wanneer men een behandeling met een groot risico op car-
diologische complicaties overweegt. Daarnaast is kennis met betrekking tot de onderliggende mechanismen vitaal
voor het begrijpen van deze relaties en zal deze informatie uiteindelijk richting geven aan interventies.

Translatie/implementatie doelen

=

2

2 Projectleiders Subsidiegever(s)

= Dr. D. Schoormans, Prof. dr. L. van der Poll-Franse, KWF Kankerbestrijding (Fellowship)
g Prof. dr.J. Denollet (Tilburg University) Partners

R Projectuitvoerders Karolinska Institutet; UCLA; UvA; AMC
~ Dr. D. Schoormans Publicaties

a Contactpersoon project

o~

o Dr. D (Dounya) Schoormans, d.schoormans@uvt.nl

% Duur project

P 1augustus 2013 - 31 juli 2017

w

a

z

™

<

<

64

INHOUD



6.10

WWW.NVPO.NL

JAARINDEX NVPO 2017

PREVENTIE, SCREENING & KWALITEIT VAN ZORG

Preventie van kanker bij mensen met het Lynchsyndroom
door middel van leefstijlvoorlichting.

Introductie

Het Lynchsyndroom (LS) is een erfelijke aandoening die het ri-
sico op verschillende typen van kanker vergroot. Hoewel dit een
“genetische ziekte” is, zijn er aanwijzingen dat voeding en an-
dere leefstijlfactoren ook van belang zijn bij het ontwikkelen van
(voorstadia van) kanker.

Op dit moment wordt aan mensen met LS volgens protocol door
artsen geen advies gegeven over de mogelijke voordelen van
een gezonde leefstijl. De verwachting is echter dat mensen met
het Lynchsyndroom zeer gemotiveerd zijn om veranderingen in hun leefstijl te maken die mogelijk het risico op kanker
kunnen verlagen. Het Wereld Kanker Onderzoek Fonds (WCRF) heeft 8 |eefstijl aanbevelingen ter preventie van kanker
opgesteld. Er is nog weinig bekend over de mate waarin LS drager zich bewust zijn van deze leefstijl aanbevelingen en
in hoeverre zij hieraan voldoen. Net als in de algemene populatie, lijkt een aanzienlijk deel van de LS dragers niet te
voldoen aan de aanbevelingen.

Doel

Het WCRF heeft de leefstijlaanbevelingen ter preventie van kanker uitgewerkt in voorlichtingsmaterialen. Het doel
van deze gerandomiseerde gecontroleerde studie is de evaluatie van het effect van de WCRF voorlichtingsmaterialen
op het bewust zijn van en het voldoen aan de WCRF aanbevelingen ter preventie van kanker bij mensen met het Lyn-
chsyndroom. De interventiegroep (n=115) ontvangt de voorlichtingsmaterialen, terwijl de controle groep (n=115) deze
pas na afloop van de laatste meting ontvangt. Deelnemers vullen op 3 momenten vragenlijsten in.

Vraagstelling/hypotheses

De volgende vragen zullen worden beantwoord in deze RCT.

- Inwelke mate zijn LS dragers zich bewust van en voldoen zij aan de WCRF aanbevelingen ter preventie van kanker?

- Wat is het effect van WCRF voorlichtingsmaterialen op het bewustzijn van en het voldoen aan de WCRF aanbeve-
lingen ter preventie van kanker bij LS dragers?

- Wat is het effect van de WCRF voorlichtingsmaterialen op risico perceptie, angst en distress bij LS dragers?

- Wat zijn determinanten van het al dan niet voldoen aan de WCRF aanbevelingen bij LS dragers?

(Klinische) relevantie

Op dit moment wordt aan mensen met het Lynchsyndroom volgens protocol door artsen geen advies gegeven over
de mogelijke voordelen van een gezonde leefstijl. Bewustwording van de aanbevelingen ter preventie van kanker bij
LS dragers wordt daarom gezien als eerste stap in bevordering van het voldoen aan de aanbevelingen en daarmee in
het verkleinen van het risico op kanker.

Indien de voorlichtingsmaterialen effectief blijken in het vergroten van het bewustzijn van en/of het voldoen aan de
aanbevelingen ter preventie van kanker, is dit relatief gemakkelijk toe te passen in de klinische praktijk.

Translatie/implementatie doelen

Naast de klinische relevantie, zoals hiervoor beschreven, geeft deze exploratieve studie belangrijke informatie voor
toekomstige interventie studies die gericht zijn op leefstijlverandering en het voldoen aan de WCRF aanbevelingen op
de langer termijn specifiek voor LS dragers.

Projectleiders Duur project

Prof. dr. E. Kampman, Wageningen Universiteit April 2014 - januari 2018

Prof. dr. N. Hoogerbrugge, Radboudumc Subsidiegever(s)

Dr. A. Vrieling, Radboudumc Wereld Kanker Onderzoek Fonds (WKOF)

Dr. M. Hoedjes, Vrije Universiteit Amsterdam Partners

Projectuitvoerders Wageningen Universiteit, Vrij Universiteit Amsterdam
A.Visser, MSc. Publicaties

Contactpersoon project
Annemiek Visser: AnnemiekVisser@radboudumc.nl
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Patient navigation: Verbeteren van toegang tot ondersteunende zorg

Introductie

Het krijgen en overleven van kanker leidt vaak tot psychosociale (bijv.
angst, depressie,omgang met naasten) en fysieke (bijv. pijn, vermoeidheid,
misselijkheid) problemen die verminderd kunnen worden door ondersteunende zorg zoals fysiotherapie, psycho-edu-
catie en dieetadvies. Ondanks dat het belang en effect van ondersteunende zorg is aangetoond in meerdere studies,
wordt in de klinische praktijk niet systematisch gemonitord of en welke behoeften aan ondersteunende zorg er be-
staan onder patiénten. Dit verschijnsel leidt vaak tot onbeantwoorde zorgbehoeften die een succesvol herstel kunnen
belemmeren of vertragen. Patient navigation is een veelbelovende manier waarop behoeften aan ondersteunende
zorg op een tijdige en systematische wijze in kaart kunnen worden gebracht. Hoewel patient navigation langzaam
terrein wint in het oncologisch zorgtraject, is niet helemaal duidelijk of en welk effect deze heeft op gezondheid-gere-
lateerde uitkomsten zoals kwaliteit van leven, zorgconsumptie en tevredenheid. Daarnaast moet ook worden bepaald
hoe patient navigation moet worden ingericht om kosteneffectief te zijn.

Doel

In deze studie wordt onderzocht wat het effect is van patient navigation op factoren als kwaliteit van leven, zorg-
consumptie, zelfmanagement, tevredenheid met de ontvangen zorg en kosteneffectiviteit. Dit doel zal gerealiseerd
worden op basis van een randomised controlled trial met minimaal 120 patiénten van het NKI-AVL. Tijdens de trial zal
bij de helft van de deelnemers op drie momenten (voor, tijdens en na de behandeling) in een gesprek met de ‘naviga-
tor’ worden bepaald of en welke behoeften aan ondersteunende zorg ze hebben. De overige deelnemers zullen een
regulier zorgtraject aangeboden krijgen.

Vraagstelling/hypotheses

De verwachting is dat op korte termijn patient navigation zal leiden tot een betere kwaliteit van leven, een hogere
patiént-tevredenheid, meer zelfmanagement en een lagere zorgconsumptie. Door het verkorten van het zorgtraject
en daarmee het vergroten van de arbeidsproductiviteit wordt tevens verwacht dat op lange termijn patient naviga-
tion zal leiden tot een verlaging van de kosten voor oncologische zorg.

(Klinische) relevantie

Ondanks dat het bieden van ondersteunende zorg wordt aanbevolen in meerdere richtlijnen voor oncologische zorg,
maakt deze geen vast onderdeel uit van het behandel traject. Patient navigation kan hier verandering in brengen,
door tijdig en regelmatig te monitoren of patiénten behoefte hebben aan ondersteunende zorg. Door te bepalen of
en wanneer patient navigation een toevoeging is op het reguliere zorgtraject, draagt deze studie bij aan een efficiénte
implementatie van patient navigation in de praktijk.

Translatie/implementatie doelen

De haalbaarheid van patient navigation is aangetoond in een recente pilot studie binnen het AVL.Tijdens de pilot stu-
die ontvingen borstkanker- en melanoompatiénten drie consulten waarin een oncologieverpleegkundige, die beschikt
over specifieke vaardigheden en competenties op gebied van ondersteunende kankerzorg, vaststelde welke behoeften
aan ondersteunende zorg een rol speelden voor de patiént. De huidige studie bepaalt de relevantie van patient navi-
gation in een dergelijke vorm en stelt vast of een ziekenhuis-brede implementatie gewenst is.

e.bleiker@nki.nl
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ICT4PAL: facilitating self-management and personalized access to palliative care and
enriching educational programs

Introductie

Voor de kwaliteit van leven van patiénten en hun mantelzorgers is het
van belang om deze te monitoren en eventuele klachten tijdig te signale-
ren en passende zorg te bieden. EHealth kan daarbij helpen. Oncokompas
is een applicatie voor patiénten die in opzet curatief behandeld zijn voor
kanker. In Oncokompas wordt gebruik gemaakt van diverse vragenlijsten
om (op dit moment) meer dan 65 aspecten van kwaliteit van leven te monitoren. Op basis van beslissingsalgoritmes
en een ingebouwde verwijsgids (IKNL) biedt Oncokompas voorlichting en advies op maat. Indien nodig geeft On-
cokompas gepersonaliseerd advies over zelfzorg of professionele zorgverleners. Oncokompas is nog niet geschikt voor
patiénten in de palliatieve fase en ook niet voor mantelzorgers. Net zoals eHealth een verrijking kan zijn voor de zorg,
kan elearning dit zijn voor het onderwijs. In dit project zal daarom ook een elLearning module over palliatieve zorg
worden ontwikkeld.

Doel

Deelproject 1richt zich op de doorontwikkeling van Oncokompas zodat het geschikt wordt voor patiénten met kanker
in de palliatieve fase en hun mantelzorgers. Deelproject 2 betreft onderzoek naar de effectiviteit en implementatie
middels het RE-AIM model. Door een gerandomiseerde trial wordt de effectiviteit van Oncokompas onderzocht op
patiéntactivatie (patiénten) en ervaren zorglast (mantelzorgers), en worden kostenutiliteitsanalyses uitgevoerd. Daar-
naast worden de Reach (bereik), Adoption (intentie om te werken met), Implementation (juiste gebruik), en Mainte-
nance (behoud van effecten) van Oncokompas onderzocht. Deelproject 3 betreft de ontwikkeling van LearnPAL voor
studenten in o.a. geneeskunde, verpleegkunde, psychologie, en gezondheidswetenschappen.

Vraagstelling/hypotheses

De aanpassing van Oncokompas en de ontwikkeling van LearnPAL vindt plaats volgens een participatory design ap-
proach, in samenwerking met stakeholders (o.a. patiénten, mantelzorgers, zorgverleners, docenten, studenten). Naar
verwachting heeft dit een positief effect op het gebruik van deze nieuwe eHealth en eLearning applicaties.

(Klinische) relevantie

Oncokompas als zelfmanagement instrument zal patiénten met kanker in de palliatieve fase en hun mantelzorgers
kunnen ondersteunen in het zelf monitoren van hun kwaliteit van leven en het vinden van optimale palliatieve (zelf)
zorg.

Door middel van LearnPAL, een “mobile learning” module, kunnen studenten studiemateriaal over palliatieve zorg
altijd en overal raadplegen.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

Oncokompas voor patiénten met kanker die curatief worden behandeld, wordt vanaf 2016 geimplementeerd in Ne-
derland als structureel onderdeel van de verzekerde basiszorg. Door dit project zullen op termijn ook patiénten in de
palliatieve fase en hun mantelzorgers hier gebruik van kunnen maken.

LearnPAL is bedoeld om onderdeel te zijn van de reguliere onderwijsprogramma’s over palliatieve zorg. LearnPAL zal
worden verspreid, onder meer via een I-Tunes U-website en via de websites van de betrokken organisaties
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‘Longkanker is een ernstige ziekte waarbij psychosociale zorg onontbeerlijk
Possibilities is. Deze studie beoogt het zorgpad voor patiénten met longkanker te

Possibility optimaliseren door het structureel inpassen van hulp bij behandelkeuzes,
| Possibility psychosociale screening en (indien nodig) specialistische psychosociale

Possibility

Possibility

begeleiding door bijvoorbeeld medische psychologie.’
| Possibility

Introductie

Longkanker is een ziekte met een landelijke incidentie van 12.192 in 2015 (12% van
het totale aantal patiénten met kanker). Met een sombere 5-jaars overleving van 17% en een mogelijk zwaar behan-
deltraject is adequate psychosociale zorg onontbeerlijk. Momenteel wordt deze zorg zo goed mogelijk geleverd door
de betrokken zorgverleners, maar zijn hulp bij behandelkeuzes (laagdrempelige gesprekken op basis van gedeelde
besluitvorming), psychosociale screening en specialistische psychosociale begeleiding (bijvoorbeeld door medische
psychologie) nog geen structureel onderdeel van het zorgpad..

Doel studie

Het doel van deze studie is het structureel inpassen van hulp bij behandelkeuzes, psychosociale screening en, indien
nodig, specialistische psychosociale begeleiding in het zorgpad longkanker. Het psychosociaal functioneren, de kwali-
teit van leven, kwaliteit van zorg en ervaren gedeelde besluitvorming worden geévalueerd voordat het zorgpad wordt
gewijzigd na invoering van het aangepaste zorgpad. Tot slot zal inzicht verkregen worden in de omvang van de beno-
digde zorg voor deze groep.

Vraagstelling/hypotheses

De belangrijkste vraagstellingen zijn: (i) op welke manier structurele hulp bij behandelkeuzes, psychosociale screening
en, indien nodig, specialistische begeleiding het beste ingepast kunnen worden in het zorgpad longkanker, (i) wat de
omvang van de benodigde zorg is, en (iii) wordt deze zorg als passend ervaren?

(Klinische) relevantie

De klinische relevantie van deze studie is het optimaliseren van de zorg voor patiénten met longkanker door het in-
passen van hulp bij behandelkeuzes, psychosociale screening en specialistische psychosociale hulp door bijvoorbeeld
medische psychologie.

Translatie/implementatie doelen
Hulp bij behandelkeuzes, psychosociale screening en, indien nodig, specialistische psychosociale behandeling inpassen in
het zorgpad longkanker en evalueren of deze zorg als passend ervaren werd.

N ‘ JAARINDEX NVPO 2017 ¢ WWW.NVPO.NL

Projectleiders Duur project

Dr. M.J. Traa, psycholoog, Elisabeth-Tweesteden Ziekenhuis 1april 2016 - 1 april 2018

en postdoctoraal onderzoeker, Tilburg University Subsidiegever(s)
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Projectuitvoerders Partners
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Introductie
Door de ouder wordende populatie en de verbeterde uitkomsten
van kankerbehandelingen, stijgt zowel het aantal patiénten met
kanker als het aantal overlevenden van kanker aanzienlijk. Hier-

\ door krijgt efficiéntere vormgeving van de zorg, gedeelde be-
-f\ - ’ sluitvorming en persoonsgerichte kankerzorg steeds meer prio-

- riteit. Toonaangevende gezondheidszorginstellingen, patiénten

A Y / en zorgprofessionals geven daarbij aan dat een grotere rol voor

] p i/ de eerste lijn in de kankerzorg wenselijk is. Echter, richtlijnen
" voor de invulling van die rol en een inschatting van de conse-

quenties van een dergelijke rolverschuiving ontbreken. Om de
rol van de eerste lijn bij de begeleiding van patiénten met kanker tijdens behandeling vorm te geven en het effect van
die rolverschuiving te evalueren is de GRIP studie gestart.

Doel studie
Het evalueren van de effecten van gestructureerde begeleiding voor patiénten met kanker door de eerste lijn gedu-
rende de behandeling.

Vraagstelling/hypotheses

Wat is het effect van gestructureerde begeleiding van patiénten met kanker (borst-, dikke darm-, long-of gynaecologi-
sche kanker of melanoom), vanaf de diagnose en tijdens de behandeling, door de huisarts in samenwerking met een
eerstelijns oncologieverpleegkundige, op tevredenheid van zorg en zorggebruik?

(Klinische) relevantie

Door de GRIP structuur worden patiénten met kanker tijdens behandeling begeleid in een voor hen vertrouwde omge-
ving, door een zorgverlener met wie veelal een langdurige relatie bestaat. Dit past in het kader van persoonsgerichte
zorg. Tevens bevordert de structuur continuiteit van eerstelijnszorg en de samenwerking tussen de eerste en tweede

lijn. z

o
Translatie/implementatie doelen %
De GRIP studie beoogt een blauwdruk voor integrale zorg te leveren, inclusief de te verwachten effecten, voor vormge- =
ving van toekomstige zorgpaden voor patiénten met kanker. §

L]

~
Projectleiders Subsidiegever(s) a
C.W. Helsper, MD, PhD, MSc, Julius Centrum Danone Ecosystem Fund g
A.M. May, PhD, MSc, Julius Centrum Partners %
Prof. Dr. E. van der Wall, UMC Utrecht Cancer Center UMC Utrecht, Diakonessenhuis, St. Antonius Ziekenhuis, =
Prof. Dr. N.J. de Wit, Julius Centrum Alexander Monro Ziekenhuis, Vitras, Careyn, Huisartsen §
Projectuitvoerders Utrecht Stad (HUS), Huisartsenkoepel Zeist, Preventzorg, 5
I.A.A. Perfors, MSc, Julius Centrum Leidsche Rijn Julius Gezondheidscentra (LRJG), Nederlandse <
Contactpersoon project Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties (NFK). —
I.LAA. (letje) Perfors, GRIPstudie@umcutrecht.nl 69
Begindatum project Publicaties project

o3 februari 2015 - 31 december 2018 -
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Cluster-gerandomiseerde studie naar de effecten van minder intensieve follow-up na
baarmoederkanker: de ENSURE studie

Introductie

Het ontbreekt aan wetenschappelijk bewijs voor de optimale
follow-up (nazorg en nacontrole) voor patiénten met een vroeg
stadium baarmoederkanker. Tijdens de follow-up kunnen lo-
kale behandelbare recidieven worden gevonden, maar deze ko-
men weinig voor. Bovendien komen patiénten met een recidief
meestal zelf met klachten naar de arts. De gevolgen van de be-
handeling zijn beperkt omdat deze patiénten geen adjuvante behandeling krijgen. De huidige follow-up van 5 jaar lijkt
daarom weinig zinvol.

Doel studie
Het doel van de gerandomiseerde studie is om na te gaan of een minder intensieve follow-up geschikt is voor patién-
ten met een vroeg stadium baarmoederkanker.

Vraagstelling/hypotheses

 Zijn patiénten die een minder intensieve follow-up krijgen (4 bezoeken in 3 jaar) even tevreden met de zorg als
patiénten die follow-up volgens de huidige richtlijn krijgen (10-13 bezoeken in 5 jaar)?

- Is het zorggebruik en zijn de kosten lager in de interventiegroep?

+ Zijn patiénten in de interventiegroep minder angstig en zijn ze even tevreden met de informatie die ze ontvangen?

(Klinische) relevantie
Als minder intensieve follow-up leidt tot gelijke tevredenheid kan de zorg voor deze pati€énten worden teruggebracht,

= waardoor ze niet meer voor de vaak belastende en spannende controlebezoeken naar het ziekenhuis hoeven te komen.
g

2 Translatie/implementatie doelen

= Als de resultaten laten zien dat minder intensieve follow-up geschikt is, kan voor vrouwen met een vroeg stadium
g baarmoederkanker de frequentie en duur van de follow-up sterk worden verminderd.
~
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Gedeelde besluitvorming binnen de oncologie: ontwikkeling en validatie van een vragenlijst
voor arts en patiént (I-SHARE)

/= -
N

- Introductie
ke Y ‘
v

-

Het belang van gedeelde besluitvorming wordt wereldwijd toenemend erkend,
‘ ook in de oncologie. Wanneer patiénten samen met hun arts over hun zorg

beslissen leidt dit naar verwachting tot positievere zorgbeleving, minder over-
behandeling en betere uitkomsten. Empirische bevindingen laten echter geringe overeenstemming zien tussen be-
staande observatie instrumenten en vragenlijsten die gedeelde besluitvorming beogen te meten. Ideeén over wat
gedeelde besluitvorming inhoudt verschillen aanmerkelijk tussen patiénten, artsen en observatoren en een valide
meetinstrument ontbreekt. Onderzoek tot nu toe is veelal in de huisartsenpraktijk uitgevoerd. De instrumenten dek-
ken niet alle relevante aspecten voor de oncologie en de validiteit voor de oncologie is onbekend. Deze beperkingen
dienen dringend te worden aangepakt om gedeelde besluitvorming in de oncologie beter te kunnen onderzoeken.

Doel studie

Het doel van deze studie is om 1) het concept gedeelde besluitvorming te verhelderen voor de oncologie, 2) gedeelde
besluitvorming te operationaliseren en een zo kort mogelijke pati€nt- en een arts vragenlijst te ontwikkelen om het
voorkomen van gedeelde besluitvorming te meten, 3) de acceptatie en (test-hertest) betrouwbaarheid van de vragen-
lijsten te evalueren, de validiteit van de vragenlijsten te testen en de vragenlijst definitief te maken.

Vraagstelling/hypotheses

1) Wat is gedeelde besluitvorming binnen de oncologie volgens artsen, verpleegkundigen, patiénten, ziektevrije pa-
tiénten, mensen uit de algemene bevolking en deskundigen? 2) Met welke vragen kan het concept worden gemeten?
3) Wat zijn de psychometrische kenmerken van een nieuw ontwikkelde vragenlijst om gedeelde besluitvorming bin-
nen de oncologie te meten, bestaande uit een versie voor patiénten en een versie voor artsen?

(Klinische) relevantie

De resultaten van deze studie zullen inzicht bieden in wat gedeelde besluitvorming betekent voor met name patién-
ten met kanker en de artsen die hen behandelen. De beoogde meetinstrumenten zullen zo goed mogelijk de belang-
rijkste aspecten van gedeelde besluitvorming meten op een manier —korte vragenlijsten — die goed toepasbaar is voor
onderzoek. Op deze wijze kan beter inzicht worden verkregen in de mate waarin gedeelde besluitvorming daadwer-
kelijk voorkomt.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

De gevalideerde vragenlijsten voor arts en patiént zullen gebruikt kunnen worden in zowel de praktijk (voor kwa-
liteitsmeting bijvoorbeeld) als in onderzoek. Wanneer er beter zicht is op de mate waarin gedeelde besluitvorming
daadwerkelijk voorkomt in de kliniek, kan dit aanknopingspunten bieden om interventies in te zetten dan wel nieuwe
interventies te ontwikkelen om gedeelde besluitvorming verder te bevorderen.
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De psychofysiologische stressrespons van kankerpatiénten op slecht nieuws, de samenhang
met herinneren van ontvangen informatie, en invloed van de arts

Introductie

Tijdens slecht-nieuwsgesprekken ontvangen patiénten informatie over de diagnose, maar eveneens over prognose, be-
handelmogelijkheden en de gevolgen daarvan. Deze informatie helpt patiénten doordat het onzekerheid wegneemt,
om zich voor te kunnen bereiden op wat komen gaat en om weloverwogen beslissingen te kunnen nemen. Helaas
vergeten patiénten met kanker ongeveer de helft van de informatie die hen verteld wordt tijdens een consult met de
arts.Tijdens het slecht-nieuwsgesprek ervaren patiénten vaak heftige emoties, die gepaard gaan met een lichamelijke,
psychofysiologische stressrespons. De vraag is of het herinneren van informatie gerelateerd is aan deze psychofysio-
logische stressrespons. Er zijn aanwijzingen dat een ‘affectieve communicatiestijl’ zou leiden tot een vermindering in
emotionele stress bij de patiént. In dat geval kan de manier waarop de arts met de emoties van de patiént omgaat
de mate van psychofysiologische stress beinvloeden en dus mogelijk (indirect) invloed uitoefenen op de mate waarin
patiénten informatie uit het gesprek kunnen herinneren.

Doel studie

Het verkrijgen van inzicht in de stressrespons waarmee patiénten reageren op slecht nieuws, de samenhang tussen
deze stressrespons en het herinneren van informatie en de invloed die de arts hierop kan uitoefenen. Dit project is
opgebouwd uit een aantal opeenvolgende experimentele studies, waarin de communicatie tussen arts en patiént in
oncologische slecht-nieuwsgesprekken onderzocht wordt.

Vraagstelling/hypotheses

- Isereen relatie tussen de mate van psychofysiologische stress die pati€énten ervaren tijdens het slecht-nieuwsge-
sprek en de mate waarin patiénten informatie kunnen herinneren?

- Kan de manier waarop de arts met de emoties van de patiént omgaat invloed uitoefenen op de mate van psycho-
fysiologische stress die de patiént ervaart en de mate waarin patiénten informatie uit het gesprek kunnen herin-
neren?

(Klinische) relevantie
Het beschikken over voldoende informatie is van belang voor patiénten met kanker,omdat patiénten daardoor minder
onzekerheid en angst ervaren, beter in staat zijn om (behandel)adviezen op te volgen en om weloverwogen beslis-
singen te nemen. Dit is van toenemend belang, aangezien het aantal behandelopties voor patiénten met kanker en
de levensduur stijgt.

Translatie/implementatie doelen
Inzicht in de relaties tussen het ontvangen van slecht nieuws, de psychofysiologische stressrespons, de mate van her-

innering van informatie en de manier waarop een arts de mate van stress en herinnering zou kunnen beinvloeden,
kan als leidraad dienen bij het verbeteren van het onderwijs in communicatievaardigheden aan artsen in opleiding.

n.cvisser@amc.uva.nl

https://doi.org/10.1016/j.pec.2017.06.005
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OCA-4: How to effectively tailor website information to older colorectal cancer patients’
mode preferences: A Randomized Controlled Trial

Introductie

In deze studie wordt onderzocht hoe online informatie optimaal gepresenteerd kan worden aan oudere patiénten
(> 65 jaar) met colorectale kanker. In een RCT, onderzoeken wij het effect van een voorbereidende website waarop de
patiént de manier waarop de informatie wordt gepresenteerd (zoals alleen tekst, tekst met afbeeldingen en/of video)
kan aanpassen aan eigen voorkeur. Deze zogenaamde mode-tailored website wordt aan een deel van de patiénten
aangeboden. Een andere groep patiénten ontvangt dezelfde informatie, maar dan in een vaststaand format zonder
keuzemogelijkheid (alleen tekst, tekst met afbeeldingen, tekst met video). De website wordt aangeboden v6ér het
intakegesprek, de aanvullende onderzoeken, en de uitslag en het behandelvoorstel (dit vindt plaats op één dag in
de vorm van sneldiagnostiek). Van iedere patiént wordt het verloop van deze dag gevolgd (d.m.. vragenlijsten en
consulten op te nemen) om het effect van de website op de uitkomstmaten te bepalen (o.a. stress en angst, informa-
tieverwerking).

Doel studie

Het doel van deze studie is om een online interventie te toetsen die oudere patiénten (> 65 jaar) met colorectale kanker
beter probeert voor te bereiden op consulten met de zorgverlener. Daarmee beogen we een positieve invloed uit te
oefenen op stress en angst, patiént participatie, (tevredenheid met de) communicatie tijdens de consulten, informa-
tieverwerking, gedeelde besluitvorming en de kwaliteit van zorg. Uiteindelijk hopen wij duidelijke richtlijnen (zowel
theory- als evidence-based) op te stellen voor optimale informatievoorziening aan oudere patiénten met kanker.

Vraagstelling/hypotheses

1. Wat is het effect van het aanbieden van een mode-tailored website (in vergelijking met websites in een vaststaand
format) véor het consult op uitkomstmaten zoals stress en angst, patiént participatie, (tevredenheid met de) commu-
nicatie tijdens de consulten, informatieverwerking, gedeelde besluitvorming, en de kwaliteit van zorg?

2.Zijn deze effecten verschillend voor patiénten die jonger zijn dan 65 jaar en pati€énten van 65 jaar en ouder?

(Klinische) relevantie

Wanneer patiénten worden verdacht van colorectale kanker worden er op één dag intakegesprekken met aanvullende
onderzoeken gedaan en krijgen patiénten een duidelijke diagnose met een behandelvoorstel. Dit kan als stressvol
worden ervaren. Het combineren van een voorbereidende website (vooral als deze mode-tailored is) met persoonlijke
communicatie vanuit de zorgverlener kan stress en angst verminderen omdat patiénten beter geinformeerd en voor-
bereid zijn, met als gevolg dat er meer informatie wordt onthouden.

Translatie/implementatie doelen

De interventie is ontwikkeld in samenwerking met patiénten, zorgverleners, en het ziekenhuis, om ervoor te zorgen
dat na afloop van de RCT de interventie (deels) kan worden geimplementeerd in de praktijk.

m.h.nguyen®@uva.nl
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CONTEXT: Communication Effects and Treatment Experiences during Breast Cancer Treatment

Introductie

In dit onderzoek kijken wij naar ervaringen van patiénten voor, tijdens en na behandeling, bijvoorbeeld op het gebied
van de omgang met emoties en stress, vermoeidheid, geheugen- en concentratievermogen (cognitieve vermogens).
Ook onderzoeken wij hoe wij patiénten het beste kunnen informeren over de behandeling en bijwerkingen van de
behandeling. Om te kijken welke groepen patiénten extra kwetsbaar zijn voor negatieve ervaringen tijdens de behan-
deling en om patiénten in de toekomst nog beter te kunnen informeren is meer onderzoek nodig. Door patiénten te
vragen naar ervaringen tijdens de behandeling voor kanker kunnen we meer duidelijkheid krijgen over hoe patiénten
de behandeling ervaren. Door verschillende informatieteksten voor te leggen aan groepen patiénten kunnen wij kij-
ken bij welke informatie patiénten zich het beste voelen. Met de resultaten van dit onderzoek kan de informatievoor-
ziening aan patiénten worden verbeterd. Dit is belangrijk omdat gebleken is dat informatie invloed kan hebben op het
welzijn van patiénten.

Doel studie
Het onderzoeken van ervaringen van patiénten voor, tijdens en na de behandeling voor borstkanker en vaststellen bij
welke informatie patiénten zich het beste voelen en wat het effect is van het informeren van patiénten.

Vraagstelling/hypotheses

Welke ervaringen hebben patiénten voor, tijdens en na de behandeling voor borstkanker, bijvoorbeeld op het gebied
van de omgang met emoties en stress, vermoeidheid, geheugen- en concentratievermogen (cognitieve vermogens)?
Hoe kunnen patiénten het beste geinformeerd worden over de behandeling en bijwerkingen van de behandeling?

(Klinische) relevantie

Voor, tijdens en na de behandeling voor borstkanker vragen wij patiénten om een online vragenlijst over hun er-
varingen in te vullen. Ook kijken we naar welke invloed informatie kan hebben op het welzijn van patiénten. Dit is
belangrijk omdat steeds meer patiénten borstkanker langer overleven en gezondheidgerelateerde informatie steeds
toegankelijker is voor patiénten. Het is dus belangrijk om te onderzoeken hoe patiénten het beste geinformeerd kun-
nen worden over de behandeling en bijwerkingen op lange termijn.

Translatie/implementatie doelen

De uitkomsten van deze studie kunnen direct vertaald worden naar de dagelijkse praktijk en kunnen bijvoorbeeld
leiden tot het aanpassen van informatie voor patiénten in folders of op websites.

w.jacobs@let.ru.nl
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Onco-CommunicAging Il (OCA-II): Tailoring information to older cancer patients: Effects of a
web-based patient directed tool

Introductie

Bijna 60% van de Nederlandse patiénten die kanker krijgt, is 65 jaar of ouder. Omdat communicatie met ouderen vaak ge-
compliceerd is, 0.a. vanwege cognitieve en medische problemen, is het van groot belang effectieve communicatiemidde-
len te ontwikkelen om de communicatie tussen zorgverleners en oudere patiénten te optimaliseren. Weinig onderzoek
heeft zich gericht op communicatie met oudere kankerpatiénten. Om de kans te vergroten dat gezondheidsinformatie
goed wordt begrepen en verwerkt door oudere patiénten is het belangrijk om informatie op verschillende manieren aan
te bieden, zoals het gebruik van massamediale informatiebronnen (bijvoorbeeld een website) in aanvulling op informa-
tie die door de zorgverlener tijdens het consult wordt gegeven. Deze studie onderzoekt de toegevoegde waarde van de
Patient Navigator: een website waarmee gerichte informatie wordt aangeboden aan de oudere darmkanker patiént.

Doel

Het doel van het onderzoek is om inzicht te krijgen in de communicatie tijdens het consult en patiéntenuitkomsten
zoals het onthouden en reproduceren van informatie (‘recall’). Daarnaast wordt onderzocht hoe de communicatie
tussen verschillende specialisten verloopt in het multidisciplinair overleg. Op basis van een systematische literatuur-
studie en de resultaten van de eerste studie wordt de Patient Navigator ontwikkeld, waarmee oudere darmkanker-
patiénten zich kunnen voorbereiden op het consult. Tot slot wordt de toegevoegde waarde van het gebruik van deze
website onderzocht.

Vraagstelling/hypotheses

Hoe verloopt de communicatie tijdens consulten met oudere kankerpatiénten en hoe verloopt de communicatie tus-
sen specialisten in het multidisciplinaire overleg? Wat zijn de effecten van het gebruik van de Patient Navigator voor
oudere kankerpatiénten?

(Klinische) relevantie

Omdat verwacht wordt dat het gebruik van online applicaties in de gezondheidszorg zal toenemen, is het van groot
belang om de effecten en implicaties van het gebruik van deze applicaties te onderzoeken voor oudere patiénten met
kanker. Wanneer blijkt dat de onderzochte online tool uitvoerbaar en effectief zijn, kan deze wetenschappelijke kennis
worden gebruikt voor de ontwikkeling van praktische aanbevelingen om de efficiéntie en de kwaliteit van de zorg voor
oudere kankerpatiénten te verbeteren.

Translatie/implementatie doelen

Aan de hand van de resultaten van een systematische literatuurstudie naar de effecten van online informatievoor-
ziening voor oudere patiénten en aan de hand van usability onderzoek is de Patient Navigator ontwikkeld. De Patient
Navigator is bedoeld om oudere darmkankerpatiénten te helpen zich voor te bereiden op het consult en om ouderen
informatie aan te bieden in de diagnostische, behandel- en nazorgfase. Aan de hand van de resultaten zal de Patient
Navigator worden geoptimaliseerd.

s.bolle@uva.nl
m.delooper@uva.nl
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De patiént centraal bij de behandelkeuze voor prostaatkanker

Introductie

Prostaatkanker is in Nederland de meest voorkomende vorm van kanker bij mannen boven de 55 jaar, waarbij het over-
grote deel van deze mannen een tot de prostaat beperkte ziekte heeft. Voor de behandeling van prostaatkanker zijn er
meerdere, medisch gelijkwaardige behandelopties. Elk van deze benaderingen heeft zijn eigen bijwerkingen, risico’s
en gevolgen voor de patiént. Om patiénten te ondersteunen bij het maken van een keuze is een keuzehulp (web-
based en papieren variant) ontwikkeld die de erkende behandelopties voor prostaatkanker omvat (active surveillance,
prostatectomie, externe radiotherapie en brachytherapie) en uit twee onderdelen bestaat, met daarbij een algemene
toelichting en een begrippenlijst. De keuzehulp is gezamenlijk ontwikkeld met pati€énten met prostaatkanker en hun
partners (Prostaatkanker Stichting (PKS) en de Stichting Blue Ribbon) en met zorgprofessionals van de afdelingen
Urologie en Radiotherapie van VUmc en AMC. Het ontwikkelproces heeft plaatsgevonden in samenwerking met de
Argumentenfabriek.

Doel studie

Een implementatieonderzoek van de keuzehulp in de klinische praktijk. De implementatie wordt geévalueerd wat
betreft de ervaringen van de patiénten, hun partners en zorgprofessionals.

Daarnaast zal de effectiviteit van het gebruik van de keuzehulp worden onderzocht door inzicht te vergaren in kennis,
tevredenheid over de besluitvorming, vertrouwen in de beslissing en uiteindelijke keuze en of er sprake is van spijt van
de keuze.Tevens wordt betrokkenheid van partners van patiénten met prostaatkanker bij de keuze onderzocht. Tot slot
zal deze studie inzicht geven in het beloop van de kwaliteit van leven bij patiénten.

Vraagstelling/hypotheses

In welke mate wordt de keuzehulp prostaatkanker gebruikt in de zorg in omgeving Amsterdam (aantal deelnemende
ziekenhuizen, zorgprofessionals per ziekenhuis en daadwerkelijk aangeboden keuzehulpen)?

In hoeverre maken patiénten en hun partners gebruik van de keuzehulp prostaatkanker en waarderen zij deze keuze-
hulp?

Leidt gebruik van de keuzehulp tot meer kennis over prostaatkanker, meer tevredenheid over de besluitvorming, meer
vertrouwen in de beslissing, een andere keuze voor de behandeling en verminderde spijt van deze keuze?

(Klinische) relevantie

In het verleden is gebleken dat de implementatie van keuzehulpen in de klinische zorg achterblijft. In deze studie
wordt in kaart gebracht waar de barriéres van implementatie en factoren die de implementatie faciliteren liggen, om
een succesvolle implementatie van de keuzehulp te stimuleren.

Translatie/implementatie doelen
De keuzehulp wordt geimplementeerd in de zorgpaden in ziekenhuizen in omgeving Amsterdam

h.al-itejawi@vumc.nl
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Second opinions in de oncologie — de invloed van vertrouwen, informeren en besluitvorming

N

v Introductie

Parallel aan de toenemende mondigheid van kankerpatiénten neemt het aantal

second opinions binnen de oncologische zorg toe. Behalve mogelijke medische
en psychologische voordelen voor patiénten, brengen second opinions ook nadelen met zich mee — zowel voor het
welzijn van de patiént, als voor de werklast van oncologisch specialisten en zorgkosten. Bovendien kan een toename
aan second opinions de traditioneel sterke vertrouwensband tussen kankerpatiénten en hun oncologisch specialis-
ten bedreigen. Daarom is het van belang dat second opinions alleen worden ingezet wanneer ze voor de patiént een
meerwaarde hebben. Bovendien is voor het verdere behandeltraject van patiénten cruciaal dat de second opinion en
terugkeer naar de primaire oncologisch specialist optimaal verloopt. Goede communicatie tussen patiénten en hun
primaire én secundaire oncologisch specialisten is daarvoor noodzakelijk. Op dit moment lijkt communicatie rondom
second opinions niet optimaal.

Doel studie

Tijdens dit KWF fellowship wordt onderzocht hoe communicatie voorafgaand aan, tijdens en na de second opinion
bijdraagt aan ge€igend gebruik en optimaal verloop ervan. Drie belangrijke functies van medische communicatie zijn
daarbij relevant: relatievorming (vertrouwen), informatie geven en (gedeelde) besluitvorming.

Vraagstelling/hypotheses

+ Hoe vaak worden second opinions door patiénten aangevraagd?

« Wat zijn redenen voor patiénten om een second opinion aan te vragen?

- Hoe verloopt het gesprek tussen patiénten en oncologisch specialisten over de wens/het besluit om een second
opinion aan te vragen?

» Hoe verloopt de communicatie tussen patiénten en oncologisch specialisten tijdens het second-opiniongesprek?

+ Hoe verloopt de communicatie tussen patiénten en hun primaire oncologisch specialisten bij terugkeer na afloop
van een second opinion?

- Wat zijn de gevolgen van een second opinion voor het welzijn van patiénten en hoe kijken zij erop terug?

(Klinische) relevantie

Momenteel hebben we nauwelijks inzicht in hoe second opinions tot stand komen en wat er gebeurt binnen en na
afloop van second opinion consulten. Meer onderzoek is van belang, omdat de frequentie van second opinions toe-
neemt en er maatschappelijk debat over het nut ervan is. De verkregen kennis kan worden gebruikt om communicatie
over en in de second opinion te bevorderen. Daarmee kunnen uiteindelijk de positieve uitkomsten van second opinions
worden gemaximaliseerd en de negatieve uitkomsten geminimaliseerd. Zo draagt dit onderzoek bij aan een optimale
vertrouwensrelatie tussen arts en patiént en daarmee uiteindelijk aan verbeterde zorg voor patiénten met kanker.

Translatie/implementatie doelen

De verkregen kennis zal worden gebruikt om zowel artsen als patiénten betere handvatten te geven om met elkaar
over en in second opinion consulten te communiceren. Deze handvatten kunnen de vorm hebben van verbeterde in-
formatie aan pati€nten en trainingen aan oncologisch specialisten speciaal gericht op communicatie rondom second
opinions.

M.A Hillen@amc.uva.nl
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Keuzes over borstreconstructie: de ontwikkeling, implementatie en evaluatie van een online
keuzehulp (TANGO project)

Introductie

In Nederland krijgen ongeveer 15.000 vrouwen per jaar de diagnose borstkanker. Hiervan ondergaat ongeveer 40%
een borstamputatie. Er is vaak een keuze in het type borstoperatie en -reconstructie. Uit onderzoek blijkt dat vrou-
wen het moeilijk vinden om in deze stressvolle periode te beslissen welke operatie en reconstructie hun voorkeur
heeft. Bijna de helft van de vrouwen heeft achteraf enige mate van spijt over hun keuze, een kwart had graag meer
ondersteunende informatie met beeldmateriaal van borstreconstructies willen zien, en meer vrouwen hadden extra
informatie over tepelreconstructie gewenst.

Doel studie

Deze studie heeft als doel om een Nederlandse online keuzehulp op het gebied van borstreconstructie te ontwikkelen
en te implementeren. Door middel van een multicenter gerandomiseerde studie met controlegroep zal de effectiviteit
van de keuzehulp worden onderzocht bij vrouwen die een borstreconstructie overwegen.

Vraagstelling/hypotheses

I Wat is de impact van het gebruik van de online keuzehulp op het beslissingsproces rondom de borstoperatie en
reconstructie en op diverse patiént-gerapporteerde uitkomsten?

Il Welke factoren (zoals kennis van borstreconstructie en mate van gewenste betrokkenheid bij het nemen van een
medische beslissing) kunnen de impact van de keuzehulp op keuzestress voorspellen?

Il Heeft het gebruik van de online keuzehulp invloed op het zorggebruik van de patiént?

IV Wat zijn de ervaringen met de (nationale) implementatie van de keuzehulp?

(Klinische) relevantie

Patiénten die deelnemen aan de interventie-arm van de studie krijgen extra ondersteuning bij het maken van beslis-
singen rondom de borstoperatie en de reconstructie. Onze verwachting is dat deze vrouwen minder stress ervaren bij
het beslissingsproces, minder spijt achteraf hebben over hun keuze, minder aanvullende contacten hebben met het
ziekenhuis, en meer tevreden zijn over de informatie, wat mogelijk een gunstig effect heeft op hun kwaliteit van leven.

Translatie/implementatie doelen
Indien de keuzehulp effectief is bevonden, kan deze nationaal worden geimplementeerd.

e.bleiker@nki.nl
j-t.stege@nki.nl
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Perceived need for information of patients with haematological malignancies

Introductie

De laatste jaren is er een groeiende bewustwording van artsen en onderzoekers van de informatiebehoefte van pa-
tiénten met kanker in het algemeen. Ondanks dat 7,8% van de totale incidentie van maligniteiten, hematologische
maligniteiten zijn, is er een gebrek aan kennis over de informatiebehoefte van deze patiéntengroep. Gebrek aan infor-
matie is een risicofactor voor de patiént voor het ontwikkelen van verschillende problemen. Anderzijds heeft goede
informatievoorziening grote voordelen voor deelname aan besluitvorming, voor de tevredenheid met therapiebeslis-
singen, voor het creéren van realistischere verwachtingen en voor de kwaliteit van leven. Hematologische malignitei-
ten verschillen op een aantal belangrijke punten van solide tumoren. Daarentegen bestaat er een aanzienlijke kans
op curatie of remissie. Om dit te bereiken is echter zeer intensieve behandeling nodig, met verschillende ernstige
bijwerkingen en complicaties. De behandeling moet vaak starten snel na diagnose, wat een begrijpbare en accurate
informatievoorziening zeer belangrijk maakt, maar ook moeilijker te realiseren.

Doel studie

De informatiebehoefte, tevredenheid met ontvangen informatie, cognitieve coping stijl en besluitvorming van patién-
ten gediagnosticeerd met een hematologische maligniteit in kaart brengen van diagnose tot follow-up / einde (pal-
liatieve) behandeling. Daarnaast de door artsen en gespecialiseerd verpleegkundigen verwachte informatiebehoefte
inschatten, en eventuele verschillen met de daadwerkelijke informatiebehoefte van patiénten aantonen. Tevens wordt
de informatiebehoefte, tevredenheid, deelname aan besluitvorming van de partners/ naasten onderzocht.

Vraagstelling/hypotheses

- Wat is de informatiebehoefte van patiénten met een hematologische maligniteit van diagnose tot follow-up/
einde behandeling?

- Wat is de behoefte van partners/naasten aan informatie, en (hoe) verschilt deze t.ov. de patiént?

- Wat is de cognitieve coping stijl van patiénten met een hematologische maligniteit en hoe verhoudt zich deze tot
de informatiebehoefte?

- Watis de door hematologen/ gespecialiseerd verpleegkundigen verwachte informatiebehoefte van patiénten met
een nieuw gediagnosticeerde hematologische maligniteit?

(Klinische) relevantie

Door kennis over de informatiebehoefte van patiénten met een hematologische maligniteit kan de informatievoorzie-
ning verbeterd worden, kunnen patiénten in de klinische praktijk in de toekomst nog beter worden geinformeerd, en
kan de informatie worden toegespitst op (de cognitieve coping stijl) van de patiént en partner.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

De informatiebehoefte zo goed mogelijk in kaart brengen, en veranderingen tijdens het ziekteproces onderzoeken.
Hierdoor is het mogelijk in de toekomst de informatievoorziening zo goed mogelijk aan te passen aan de behoeftes
van de patiént.
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COUNSEL: Communiceren over onzekerheid met betrekking tot whole exome sequencing
(WES) voor kanker

Door het toepassen van whole exome sequencing (WES) bij
erfelijke kanker, op basis waarvan bijvoorbeeld paneltesten
worden aangeboden en uitgevoerd, krijgen zowel adviesvragers
als genetisch counselors met verschillende soorten onzekerheid te
maken. In deze studie onderzoeken we hoe genetisch counselors
optimaal kunnen informeren over de verschillende vormen van
onzekerheid.

Introductie

Voor adviesvragers en familieleden is het belangrijk te weten of
er sprake is van erfelijke kanker, vanwege de gevolgen voor de be-
handeling en het voorkémen van kanker. Whole exome sequencing maakt het mogelijk om in één keer alle genen
te testen. In de oncologische klinisch-genetische praktijk wordt een vorm van WES toegepast door een selectie van
kanker-gerelateerde genen te testen, de zogenaamde paneltesten. Voordelen van paneltesten zijn dat de kans groter
wordt om een erfelijke oorzaak te vinden. Nadelen zijn 1) dat er ook mutaties gevonden kunnen worden waarvan de
gevolgen/betekenis onbekend zijn of 2) waar men niet naar op zoek was, maar die een verhoogde kans veroorzaken
op een andere aandoening. Het is belangrijk adviesvragers goed te informeren en te betrekken bij de beslissing om
al dan niet voor paneltesten te kiezen. Het is nog onduidelijk hoe genetisch counselors het beste over onzekerheid bij
paneltesten kunnen informeren zodat adviesvragers een weloverwogen beslissing kunnen nemen.

Doel studie

Deze studie beoogt te achterhalen wat voor counselors de beste manier is om adviesvragers te informeren over de
onzekerheden die WES voor kanker - zoals paneltesten - met zich meebrengt. Daarna is het doel om op basis van deze
bevindingen een vaardigheidstraining voor counselors te ontwikkelen.

Vraagstelling/hypotheses

Welke onzekerheden worden door counselors en adviesvragers ervaren bij het informeren over paneltesten?
Welke kenmerken van counselors verklaren hoe zij adviesvragers informeren over onzekerheden bij paneltesten?
Zijn er verschillende stijlen waarop counselors adviesvragers informeren over deze onzekerheden?

Welke manier van communiceren over onzekerheid is het gunstigst voor adviesvragers?

Welke kenmerken van adviesvragers verklaren hun reactie op informatie over onzekerheden bij paneltesten?
Welke vorm van training is wenselijk en haalbaar voor counselors?

oV AW N =

(Klinische) relevantie

Het streven is dat dit onderzoek leidt tot inzicht in de beste manier om adviesvragers te informeren over onzekerheid
bij paneltesten, zodat zij op basis van gebalanceerde informatie over de voor- en nadelen samen met de counselor
kunnen beslissen of zij wel of niet voor paneltesten kiezen.

Translatie/implementatie doelen

De bevindingen van de studie zullen leiden tot de ontwikkeling van een vaardigheidstraining voor counselors om de
gesprekvaardigheden van counselors ten aanzien van het informeren over onzekerheid bij paneltesten voor kanker te
optimaliseren.

Projectleiders Duur project

Prof. Dr. E.M.A. Smets (AMC, Medische Psychologie), 1 mei 2016 - 30 april 2020
Prof. Dr. A.M. Stiggelbout (LUMC, Medische Besliskunde), Subsidiegever(s)

Dr. C.M. Aalfs (AMC, Klinische Genetica), KWF Kankerbestrijding
Dr. M.A. Hillen (AMC, Medische Psychologie) Partners
Projectuitvoerders

Drs. N.M. Medendorp (AMC, Medische Psychologie) Publicaties project

Contactpersoon project =
E.M.A. (Ellen) Smets, e.m.smets@amc.uva.nl
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SOurCE - Stimulating evidence based, personalized and tailored information provision to
improve decision making after oesophageal-gastric cancer diagnosis

L -

Introductie

Slokdarmkanker staat in de top tien van meest voorkomende kankersoorten in
de wereld en heeft een slechte prognose. Gezien de slechte prognose en de grote kans op bijwerkingen is het essenti-
eel dat patiénten met slokdarmkanker informatie krijgen over de mogelijke gevolgen van hun ziekte en behandeling.
Onderzoek laat zien dat de meeste (slokdarm en maag-)kankerpatiénten inderdaad goed geinformeerd willen wor-
den. In slechts ongeveer de helft van de gesprekken met een arts krijgt de patiént echter de informatie waar hij of zij
behoefte aan heeft. Betrouwbare informatieverstrekking, afgestemd op de patiént, wordt sterk gehinderd door twee
factoren: 1) We beschikken over onvoldoende kwalitatief hoogwaardige gegevens over de uitkomsten van behande-
ling van slokdarmkanker, 2) De vaardigheden van artsen om op wetenschappelijk onderzoek gebaseerde gegevens
afgestemd op de patiént over te brengen, behoeven verbetering. Het antwoord op de vraag van een patiént:“wat staat
mij te wachten?” blijft daardoor vaak onbeantwoord.

Doel studie

Het doel van het SOurCE project is om patiénten met slokdarm- en maagkanker beter te voorzien van geindividuali-
seerde informatie over hun kansen op overleving, bijwerkingen van de behandeling en kwaliteit van leven. Hiervoor
worden gegevens verzameld over behandeluitkomsten van patiénten in alle stadia van ziekte. Een internetapplicatie
zal worden ontwikkeld waarin deze informatie wordt samengevat. Daarnaast ontwikkelen we een training voor art-
sen om, gebruikmakend van de internetapplicatie, de informatie op maat met een patiént te delen. Op deze wijze
willen we geinformeerde besluitvorming over de behandeling mogelijk maken en daardoor de kwaliteit van zorg en
de kwaliteit van leven van patiénten verbeteren.

Vraagstelling/hypotheses

1 Wat zijn — op de korte en de lange termijn - de overleving, bijwerkingen van de behandeling en de kwaliteit van
leven van verschillende groepen patiénten met slokdarmkanker?

2 Kunnen we met behulp van een nieuw te ontwikkelen internetapplicatie (waarin geindividualiseerde behandeluit-
komsten zijn verwerkt) én een training voor artsen de communicatie in de spreekkamer over behandeluitkomsten
verbeteren?

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie
Het streven is dat het onderzoek leidt tot betere informatieverstrekking op maat, zodat patiénten op basis van geindi-
vidualiseerde gegevens een eventuele behandeling kunnen kiezen, afgestemd op de wensen van de patiént.

Translatie/implementatie doelen

De resultaten van de studie zullen worden geintegreerd in een vaardigheidstraining om de gespreksvaardigheden van
artsen ten aanzien van het informeren van patiénten te optimaliseren. Dit mede door het gebruik van de internetap-
plicatie tijdens het consult tussen arts en patiént.
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Keuzebewustzijn van oncologen: een analyse van bepalende factoren voor het kiezen van
medisch relevante behandelmogelijkheden door oncologen

Introductie

Bij beslissingen over de behandeling van kanker moeten vaak afwegingen worden gemaakt tussen voor- en nadelen
van behandeling, zoals verlaging van de sterftekans versus betere kwaliteit van leven. Pati€énten kunnen onderling sterk
verschillen in hoe zij deze afwegingen maken. Dit type beslissing wordt ook voorkeursgevoelige beslissing genoemd.
Hierbij is het noodzakelijk om rekening te houden met de voorkeuren van individuele patiénten. Onderzoek laat zien
dat oncologiepatiénten vaak nog onvoldoende worden betrokken in de besluitvorming. Oncologen geven vaak niet
uitdrukkelijk aan dat er een keuze gemaakt moet worden waarbij de mening van de patiént belangrijk is. Ook bieden
ze niet altijd alle mogelijkheden aan (inclusief afzien van (aanvullende) behandeling) die relevant kunnen zijn. Kennis
over alle relevante mogelijkheden is echter cruciaal voor patiénten om daadwerkelijk te kunnen meebeslissen. Het is
vooralsnog onduidelijk hoe oncologen de mogelijkheden selecteren die zij met patiénten bespreken in het consult.

Doel studie

Wij willen inzicht krijgen in de wijze waarop oncologen vé6r het consult beslissen welke behandelmogelijkheden zij
aan de patiént voorleggen. Omdat behandelrichtlijnen de oncologische zorg sterk sturen willen wij ons daarvoor aller-
eerst verdiepen in de wijze waarop aanbevelingen in richtlijnen zijn verwoord. Wij willen inzicht krijgen in hoeverre de
aanbevelingen met betrekking tot voorkeursgevoelige beslissingen expliciet adviseren om meerdere mogelijkheden
en de patiéntvoorkeuren met de patiént te bespreken. Ook willen wij antwoord krijgen op de vraag hoe oncologen
beslissen welke mogelijkheden zij wel en niet willen bespreken met de patiént, welke bronnen zij daarvoor gebruiken
en welke mogelijkheden zij daadwerkelijk aan de patiént voorleggen.

Vraagstelling/hypotheses

1 In welke mate identificeren behandelrichtlijnen voorkeursgevoelige beslissingen en omschrijven deze als zodanig?

2 Hoe bepalen oncologen welke behandelmogelijkheden zij aan de patiént willen voorleggen in het consult?

3 Welke aspecten van de richtlijnen en van het selectieproces van oncologen van voor te leggen mogelijkheden
faciliteren of hinderen het proces van gedeelde besluitvorming, wanneer er op basis van de literatuur sprake is
van een voorkeursgevoelige beslissing; bieden deze aspecten een uitgangspunt voor interventies om gedeelde
besluitvorming te bevorderen?

(Klinische) relevantie

Onderzoek laat zien dat oncologen vaak niet meer dan één mogelijkheid aanbieden wanneer een voorkeursgevoelige
beslissing over behandeling moet worden genomen. Ook vragen oncologen weinig naar voorkeuren van patiénten.
Inzicht in de wijze waarop oncologen mogelijkheden selecteren, zal aanknopingspunten bieden om oncologen bewus-
ter te maken van voorkeursgevoelige behandelbeslissingen. Dit zal oncologen en patiénten helpen om tot de beste
keuze te komen en daarmee de kwaliteit van leven van patiénten te bevorderen.

Translatie/implementatie doelen

De inzichten die zullen resulteren uit dit project moeten leiden tot aanbevelingen voor interventies die eraan bij-
dragen dat oncologen beter alle relevante behandelmogelijkheden herkennen en samen met de patiént bespreken.
Wij zullen onze aanbevelingen met stakeholders bespreken om overeenstemming te bereiken over de voorgestelde
interventiemogelijkheden en om aanvullende ideeén te inventariseren. De interventies kunnen zich bijvoorbeeld rich-
ten op de herformulering van behandelrichtlijnen, de systematische integratie van patiéntvoorkeuren in MDO’s, of
vaardigheidstrainingen voor oncologen.

F.R.gartner@lumc.nl
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LUISTERTID: De ontwikkeling, evaluatie en implementatie van een communicatie-
bevorderende online training voor oudere patiénten met kanker en hun zorgverleners

Introductie

Patiéntgerichte communicatie waarbij zorgverleners de communicatie afstem-
men op de individuele patiént, neemt een steeds belangrijkere rol in binnen de
oncologische zorg. Consulten waarbij het patiéntperspectief wordt meegeno-
men, vragen zowel om meer communicatiecompetenties van de zorgverlener
als een meer actieve en participerende rol van patiénten. De input van patién-
ten met kanker blijkt echter vaak nog gering. Vooral oudere patiénten uiten hun
behoeften en wensen zelden of weinig expliciet. Zorgverleners zijn vanuit hun
professie verantwoordelijk voor de interactie waardoor interventies zich meestal
specifiek richten op zorgverleners. Patiénten hebben ook een aandeel; wanneer zij hun verhaal vertellen, gevoelens en
zorgen uiten en vragen stellen kan de communicatie tijdens het consult beter op de patiént worden afgestemd. Beide
hebben dan ook baat bij een training wanneer patiénten leren zich meer actief op te stellen en oncologische zorgver-
leners deze rol accepteren en faciliteren.

Doel studie

In dit project wordt de online communicatietraining LUISTERTID ontwikkeld, geévalueerd en geimplementeerd. LUIS-
TERTUD beoogt 1) het vergroten van de communicatievaardigheden van oudere patiénten met kanker zodat beter
naar hen geluisterd wordt; 2) het bieden van een mogelijkheid om een audio-opname van een vervolgconsult op een
afgesloten deel (eigen account) van de website te uploaden om later (met naaste) in eigen tijd naar te luisteren; 3)
het consult luister bij te zetten doordat patiénten communicatief en inhoudelijk beter voorbereid het consult ingaan.
Om LUISTERTUD succesvol te implementeren, worden zorgverleners voorbereid op de communicatie met de actiever
participerende, oudere patiént met kanker.

Vraagstelling/hypotheses

LUISTERTIJD wordt ontwikkeld op basis van de verwachtingen, behoeften en ervaren belemmeringen ten aanzien van
communicatie door oudere patiénten met kanker, en praktische haalbaarheid volgens oncologische zorgverleners (art-
sen, verpleegkundigen). LUISTERTIID beoogt patiénten door middel van videovoorbeelden van goede communicatie
afgestemd op hun actuele communicatiebehoeften (modelling) eenvoudig toepasbare communicatievaardigheden
aan te leren om hun participatie tijdens vervolgconsulten te verhogen en daarmee meer patiéntgericht te maken

(Klinische) relevantie

Nieuwe technologische ontwikkelingen, zoals online interventies of educatie, gaan een steeds grotere rol spelen in de
gezondheidszorg, temeer omdat online hulpmiddelen het mogelijk maken om informatie te personaliseren, ’'op maat
te maken’. De wetenschappelijke kennis die met dit project wordt verkregen, zal bijdragen aan het verbeteren van de
communicatie tussen (oncologische) zorgverleners en patiénten, en zelfzorg van patiénten verhogen.

Translatie/implementatie doelen

Aan het eind van het project zal LUISTERTIID openbaar toegankelijk zijn voor alle (ex)kanker patiénten en oncologische
zorgverleners. Voorafgaand aan de implementatie zullen de onderzoeksresultaten worden geanalyseerd en wanneer
daar aanleiding voor is zal de inhoud en/of vorm van LUISTERTIJD nogmaals worden aangepast.

j.noordman@nivel.nl
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Information-giving and symptom distress: Combining experimental research and
hematologists’ needs to produce meaningful online training tools (INSTRUCT)

Introductie

Patiénten met kanker kunnen als gevolg van hun ziekte en de daarop-
volgende behandeling veel lichamelijke en emotionele klachten ervaren.
Deze klachten kunnen voor vergrote ziektelast zorgen. Voor patiénten is
het belangrijk om goede informatie te krijgen over mogelijke klachten. In-
formatie over wat er gaat komen, neemt onzekerheid weg, biedt controle,
helpt bij het nemen van beslissingen en vergroot de mogelijkheden om
zelf iets aan de klachten te kunnen doen. Het verstrekken van informatie is
dan ook een cruciaal onderdeel van goede zorg voor patiénten met kanker. Echter, herhaaldelijk is aangetoond dat de
zorg daarin kan verbeteren; in de informatiebehoefte van patiénten wordt lang niet altijd voorzien. Bovendien is nog
onvoldoende bekend welke vaardigheden in informatiegeven daadwerkelijk bijdragen aan voor patiénten gunstige
uitkomsten zoals het onthouden van de gegeven informatie of verminderde hinder van klachten. Oncologen zouden
in effectief gebleken vaardigheden getraind kunnen worden.

Doel studie

Met deze studie wordt beoogd de vaardigheden van oncologen in de informatievoorziening over behandelklachten
te verbeteren. In twee experimenten wordt nagegaan of (1) het structureren van informatie en (2) het afstemmen van
de hoeveelheid informatie op de specifieke behoefte van de patiént, bijdragen aan het onthouden van informatie. Ook
wordt gekeken of het gebruik van deze vaardigheden de tevredenheid over de gegeven informatie en het vertrouwen
in de arts beinvloedt. Aanvullend wordt onderzocht of deze gespreksvaardigheden extra effectief zijn wanneer ze ge-
combineerd worden met een empathische houding van de arts. Op basis van de studieresultaten zal een innovatieve
gespreksvaardighedentraining worden ontwikkeld.

Vraagstelling/hypotheses

1 In consulten waarin de arts informatie gestructureerd aanbiedt, onthoudt de patiént meer dan in consulten waar
dit niet gebeurt. Ook is de patiént tevredener met de geboden informatie en groeit het vertrouwen in de arts. Het
gebruik van affectieve communicatie (empathie) versterkt het effect van informatiestructuur.

2 In consulten waarin de arts de hoeveelheid informatie aanpast op de behoeften en wensen van de patiént, ont-
houdt de patiént meer dan in consulten waar dit niet gebeurt. Ook is de patiént tevredener met de geboden
informatie en groeit het vertrouwen in de arts. Het gebruik van affectieve communicatie versterkt het effect van
tailoring van informatie.

(Klinische) relevantie

Door patiénten goed te informeren over (mogelijke) behandelklachten, kan onzekerheid weggenomen worden. Dit zal
de belasting van die klachten en daarmee de ziektelast doen afnemen. Bovendien draagt goede informatie bij aan de
autonomie en zelfredzaamheid van patiénten: naarmate patiénten beter op de hoogte zijn van hun ziekte, zijn zij ook
beter in staat zelf beslissingen te nemen die relevant zijn voor hun welbevinden.

Translatie/implementatie doelen

Doel is de verkregen inzichten in effectieve informatie vaardigheden te vertalen naar een innovatieve gespreksvaar-
digheden training.

n.labrie@amc.uva.nl
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Kanker@Werk, een interactieve webpagina om mensen met kanker te ondersteunen in hun
werkhervatting: ontwikkeling, haalbaarheid en (kosten)effectiviteit

Introductie

Ongeveer de helft van de mensen met kanker behoort tot de
beroepsbevolking. Werkhervatting voor mensen met kanker is
belangrijk omdat werk een belangrijk onderdeel is van kwali-
teit van leven. Werk heeft een sociale en persoonlijke waarde,
is een mogelijkheid om te participeren in de maatschappij en
biedt de mogelijkheid tot economische zelfstandigheid. Eerder
onderzoek heeft echter aangetoond dat mensen met kanker
een hoger risico hebben op werkeloosheid in vergelijking tot de
‘gezonde’ populatie en problemen ervaren met hun werkhervat-
ting. Om die reden is het belangrijk dat er in de psychosociale-oncologische zorg aandacht besteed wordt aan werk-
hervatting. Op dit moment is er nog relatief weinig aandacht voor deze problematiek.

Doel

Werkhervatting van mensen met kanker bevorderen door ze te ondersteunen in hun werkhervatting d.mv. een inter-
ventie. De stapsgewijze interventie bestaat uit een interactieve webpagina gecombineerd met steun door een gespe-
cialiseerd verpleegkundige.

Vraagstelling/hypotheses
De stapsgewijze interventie bestaande uit een interactieve webpagina gecombineerd met steun van een gespeciali-
seerd verpleegkundige leidt tot eerdere werkhervatting in vergelijking tot gebruikelijke zorg bij mensen met kanker.

(Klinische) relevantie

Eerder onderzoek heeft aangetoond dat mensen met kanker een hoger risico hebben op werkeloosheid in vergelijking
met de ‘gezonde’ populatie en problemen ervaren met hun werkhervatting. Om die reden is het belangrijk dat er in
de psychosociale-oncologische zorg aandacht besteed wordt aan werkhervatting. Op dit moment is er nog relatief

weinig aandacht voor deze problematiek. =
o
Translatie/implementatie doelen %
Indien uit het onderzoek blijkt dat de interventie haalbaar en effectief is, is de intentie om de interventie te implemen- =
teren in de gebruikelijke psychosociale oncologische zorg. g
.
~
Projectleiders Publicaties project a
Dr.A.G. E.M. de Boer (AMC) en prof. dr. M.H.W. Frings-Dresen (AMC) - Tamminga SJ, Hoving JL, Frings-Dresen MHW, de Boer g
Projectuitvoerders AGEM. Cancer@Work - a nurse-led stepped-care e-health %
Dr.S.J. Tamminga (AMC) intervention to enhance the return to work of cancer x
Contactpersoon project patients: study protocol for a randomized controlled trial. g
Dr.S.J. Tamminga, S.JTamminga@amc.nl Trials. 2016 Sep 15;17(1):453. doi: 10.1186/513063-016-1578-8. 5
Duur project - Tamminga SJ,van Hezel S, de Boer AGEM, Frings-Dresen <
1maart 2017 - 1 maart 2018 MHW. Enhancing the Return to Work of Cancer Survivors: —
Subsidiegever(s) Development and Feasibility of the Nurse-Led eHealth 85
Alpe d’'HuZes/KWF Kankerbestrijding Intervention Cancer@Work. JMIR Res Protoc. 2016 Jun
Partners 10;5(2):e118. doi: 10.2196/resprot.5565.
Coronel Instituut voor Arbeid en Gezondheid, AMC °
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Begeleiding van patiénten gediagnosticeerd met gastro-intestinale kanker bij terugkeer naar
werk vanuit de klinische setting (GIRONA-studie)

‘Weer werken na kanker betekent voor velen een gevoel
van terug naar een ‘normaal’ leven.’

Introductie

Gastro-intestinale (Gl) kanker komt veel voor en veel patién-
ten bevinden zich in de werkende leeftijd wanneer de diag-
nose wordt gesteld. Tot dusver is er weinig onderzoek gedaan
naar patiénten met Gl kanker en interventies die de terugkeer
naar werk bevorderen, terwijl veel van deze patiénten werkge-
relateerde problemen ervaren die zich veelal voordoen v6or tijdens en na de behandeling.

Doel studie

Het doel van deze studie is om in een zo vroeg mogelijk stadium te ondersteunen bij werkgerelateerde problemen
vanuit de klinische setting. Deze problemen kunnen verschillen in mate van ernst. Door middel van een beslisschema
waarin ziekte- en werk- gerelateerde factoren zijn verwerkt, zal de patiént worden verwezen naar de interventie die
onderverdeeld is in drie type ondersteuningen voor werkgerelateerde problemen. In de verschillende ondersteunin-
gen zijn verschillende disciplines betrokken die de ondersteuning zullen gaan bieden. Hierdoor kan de passende werk-
gerelateerde ondersteuning gegeven worden.

Vraagstelling/hypotheses
Hoe kunnen patiénten met Gl kanker die werkgerelateerde problemen ervaren, in een zo vroeg mogelijk stadium op-
timaal ondersteund worden vanuit de klinische setting?

(Klinische) relevantie

Eris behoefte bij kankerpati€énten aan ondersteuning bij de terugkeer naar werk. Dit project richt zich op om passende
ondersteuning te bieden zodat deze patiénten aan het werk kunnen blijven of terug keren naar werk. Deze ondersteu-
ning vindt plaats in een zo vroeg mogelijk stadium, aangezien veel patiénten problemen ondervinden met werk in de
tijd rond diagnose tijdens en na de behandeling.

Translatie/implementatie doelen
In deze studie evalueren we het effect van de interventie op terugkeer naar werk, waarin die werk- gerelateerde pro-
blemen ervaren een passende ondersteuning krijgen vergeleken met de standaard zorg.

Projectleiders Partners

Prof. dr. M.HW Frings- Dresen, Dr. A.G.E.M de Boer

(Coronel Instituut voor Arbeid en Gezondheid, AMC); Publicaties project

Dr. K.M.AJ. Tytgat AMC; Prof. dr. J.H.G. Klinkenbijl, - Zaman,A.C, et al,, Supporting cancer patients with work-
Gelre ziekenhuizen related problems through an oncological occupational
Projectuitvoerders physician: a feasibility study. Eur J Cancer Care (Engl), 2015.
Drs. A.C.G.N.M. Zaman (Coronel Instituut voor Arbeid en - Zaman,A.G., et al,, Design of a multicentre randomized
Gezondheid, AMC) controlled trial to evaluate the effectiveness of a tailored
Contactpersoon project clinical support intervention to enhance return to work for
A.C.G.N.M. (AnneClaire) Zaman, a.c.zaman@amc.uva.nl gastrointestinal cancer patients. BMC Cancer, 2016.16: p.
Duur project 303.

1augustus 2013 - 31 juli 2017
Subsidiegever(s)
KWF Kankerbestrijding
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Arbeidsparticipatie en kanker: terugkeer naar en behoud van werk als veranderbaar gedrag

Introductie

Ongeveer tweederde van de kankerpatiénten keert binnen twee jaar terug naar werk, maar een aanzienlijk deel van
hen ervaart lichamelijke en/of psychische problemen op werk. Naast terugkeer naar werk wordt de vraag ‘hoe blijf je
aan het werk’ (na terugkeer) steeds relevanter. Bij onderzoek naar arbeidsparticipatie en kanker zijn drie pijlers van
belang: werk, kanker en het individu. We weten al veel over de pijlers ‘werk’ en ‘kanker’. We weten echter weinig over
de rol van het ‘individu’. Het gaat hierbij niet alleen om demografische kenmerken van een individu, maar ook om de-
terminanten van gedrag, zoals attitude ten opzichte van werk, betekenis van werk voor het individu, verwachtingen,
motivatie en coping. Onderzoek naar de invloed van dergelijke factoren op werk is uitgevoerd bij andere chronische
aandoeningen, maar niet bij kanker.

Doel studie

Onderzoeken of en hoe individuele factoren (naast de pijlers ‘werk’ en ‘kanker’) van invloed zijn op terugkeer naar en

behoud van werk bij kanker, door:

- tebestuderen of terugkeer naar en behoud van werk als veranderbaar gedrag bij kankerpatiénten en survivors kun-
nen worden gezien, en of gedragstheorieén en -modellen hier toegepast kunnen worden;

- te bestuderen hoe interventies gericht op gedragsverandering kunnen worden vertaald naar de context van werk
bij kankerpatiénten en survivors; deze ontwikkelen en op effectiviteit evalueren.

Vraagstelling/hypotheses
Door naast kanker- en werk-gerelateerde factoren ook gedragsdeterminanten mee te nemen bij de ontwikkeling van
interventies kunnen kankerpatiénten beter ondersteund worden bij werkhervatting en werkbehoud.

(Klinische) relevantie

Het fellowship is in lijn met de missie van KWF Kankerbestrijding om er te zijn voor mensen die leven met (de gevolgen
van) kanker en voor de mensen die met hen samenleven.Tevens zijn de resultaten van dit fellowship van belang voor het
veranderende arbeidsklimaat in Nederland, waar werknemers gemiddeld steeds ouder worden, en langer door zullen
moeten werken. Hierdoor zal arbeidsparticipatie en kanker vaker aan de orde komen, en tot problemen kunnen leiden
als er geen nieuwe inzichten in terugkeer naar en behoud van werk bij kankerpatiénten en survivors worden verkregen.

Translatie/implementatie doelen

Kennisoverdracht naar de praktijk draagt bij aan een betere kwaliteit van leven van kankerpatiénten en survivors.
Omdat het bij terugkeer naar en behoud van werk niet alleen om de werknemer gaat, maar tevens om de partner/
kinderen, en om betrokken partijen als werkgever, bedrijfsarts en verzekeringsarts, wil ik opgedane kennis omzetten
in praktische adviezen voor diegene die een verantwoordelijkheid dragen in de zorg voor kankerpatiénten en survivors,
wanneer het gaat om werk.

s.duijts@vumc.nl
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The effectiveness and evaluation of the online ‘Kanker Nazorg Wijzer’ intervention in cancer
survivors

Introductie

De problemen die men kan ervaren na behandeling van kanker betreffen onder andere het omgaan met vermoeid-
heid, onderhouden van relaties, terugkeer naar werk, somberheid en angst voor terugkeer van kanker en problemen
bij seksualiteit. Daarnaast ervaart men problemen bij het oppakken van een gezonde leefstijl (bewegen, voeding,
stoppen met roken). Een deel van de voormalige kankerpatiénten geeft aan niet te weten hoe ze met deze problemen
om moeten gaan. Om hen hierbij te ondersteunen en zelfmanagement te stimuleren, is het online programma Kanker
Nazorg Wijzer (KNW) ontwikkeld. De KNW moet ertoe leiden dat voormalig kankerpatiénten binnen het eerste jaar
na behandeling beter leren omgaan met de gevolgen van de ziekte en een gezondere leefstijl nastreven, uiteindelijk
resulterend in een betere kwaliteit van leven.

Doel

De KNW beoogt laagdrempelige ondersteuning te bieden aan voormalig kankerpatiénten om psychosociale proble-
men te verminderen en om gezonde leefstijlgedragingen te bevorderen. Door middel van advies op maat, psycho-
educatie en opdrachten en het bevorderen van probleemoplossend vermogen, wordt voormalig kankerpatiénten on-
dersteuning geboden op voor hen relevante thema’s. Indien een deelnemer naast de informatie en adviezen uit de
KNW intensiever begeleidt wil worden in zijn of haar herstel, wordt doorverwezen naar aanvullende professionele
ondersteuning. Hiermee kan de KNW gebruikt worden als een startpunt in stepped care voor de psychosociale onco-
logie in de herstelfase van voormalige kankerpatiénten.

Vraagstelling/hypotheses

Wat zijn de effecten na 6 en 12 maanden van de KNW op kwaliteit van leven, psychologische distress, vermoeidheid
en leefstijl (bewegen, voeding, stoppen met roken)? Welke variabelen modereren of mediéren de gevonden effecten?
Hoe beoordelen de gebruikers de Kanker Nazorg Wijzer en hoe wordt de KNW gebruikt? De resultaten worden medio
2016 verwacht.

(Klinische) relevantie

De ontwikkeling en evaluatie van de KNW moet leiden tot een theory- en evidence-based interventie die voormalige
kankerpati€énten ondersteunt in hun herstel en hun kwaliteit van leven bevordert. Deze eHealth interventie speelt in
op de behoeften van zorgverleners en het groeiend aantal voormalige patiénten door op grotere schaal persoonlijk
relevant advies aan te bieden. Daarnaast zullen de onderzoeksresultaten inzicht geven in welke mensen een verhoogd
risico hebben voor het ontwikkelen van psychosociale en leefstijlproblemen tijdens hun leven na kanker. De KNW
beoogt deze patiénten in een vroeg stadium te ondersteunen door advies op maat en het bevorderen van hun zelfma-
nagementvaardigheden.

Translatie/implementatie doelen

De KNW wordt gezien als een aanvulling van de bestaande zorg, bijvoorbeeld als startpunt in stepped care bij herstel
na kanker. De interventie sluit aan bij de richtlijn Herstel na Kanker van het IKNL. Na evaluatie worden aanpassingen
doorgevoerd en vervolgstappen ondernomen om de KNW grootschalig te implementeren. Hierbij zal samenwerking
worden gezocht met relevante aan oncologie gerelateerde gezondheidsorganisaties in de praktijk.

lilian.lechner@ou.nl
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Functioneren in werk na de diagnose kanker: een longitudinale cohort studie

Introductie

In 2011 werd bij 100.600 mensen in Nederland de diagnose kanker
gesteld. Doordat mensen steeds eerder gediagnosticeerd worden
en behandelmogelijkheden verbeteren, stijgt de overlevingskans
en kunnen steeds meer mensen hun leven na kanker oppakken.
Van alle mensen die de diagnose kanker krijgen is 50% op dat mo-
ment werkzaam of beschikbaar om te werken. In 2008 was 60%
van de werknemers bij wie de diagnose kanker werd gesteld na 2
jaar volledig teruggekeerd op het werk. De vraag is echter hoe werknemers na terugkomst op het werk functioneren.
Lang na het einde van de behandeling kunnen bijvoorbeeld nog klachten als vermoeidheid en concentratieproblemen
optreden, die het functioneren in het werk kunnen beinvloeden.

Doel

Inzicht krijgen in het functioneren in het werk van werknemers die na de diagnose kanker het werk hebben hervat.
Wij bestuderen in welke mate ziekte-gerelateerde, werk-gerelateerde en psychosociale aspecten van invloed zijn op
het functioneren in het werk en op duurzame werkhervatting. Kennis hierover is nodig om de begeleiding in het werk,
waar nodig, te verbeteren, zodat werknemers na de diagnose kanker optimaal kunnen functioneren in het werk.

Vraagstelling/hypotheses

Hoofdvragen: 1) Hoe functioneren werknemers na de diagnose kanker in hun werk? en 2) Welke factoren voorspellen
het beloop van functioneren in het werk? Daarnaast willen wij de volgende onderzoeksvragen beantwoorden: Hoe
verloopt het functioneren in het werk over tijd? Zijn er verschillende groepen met een gelijksoortig beloop over de tijd
te onderscheiden? Verschilt het beloop van functioneren in het werk per kankertype en kankerbehandeling?

(Klinische) relevantie =
Voor werknemers is dit onderzoek belangrijk omdat begeleiding, afgestemd op hun functioneren in werk, zal zorgen )
voor een verbetering van kwaliteit van het (werkende) leven. Voor bedrijfsartsen is deze kennis belangrijk om werk- 2
nemers effectief te kunnen begeleiden en werkgevers effectief te kunnen adviseren. Voor huisartsen en specialisten =
is deze studie van belang om te weten welke aspecten van diagnose en behandeling van invloed zijn op het latere g
functioneren in werk.
~
Translatie/implementatie doelen b
Kennis met betrekking tot functioneren in het werk alsmede kennis over bevorderende en belemmerende factoren ;
voor functioneren in het werk kan aan zowel medisch specialisten, bedrijfsartsen, huisartsen als aan werkgevers aan- %
geboden worden (bijv. in een cursus of richtlijn, op een voorlichtingsavond of via internet) om de werknemer zo goed =
mogelijk te begeleiden bij het functioneren in het werk. §
<
<
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De ontbrekende schakel: optimalisatie van werkhervatting van werknemers met kanker, door
het ondersteunen van werkgevers

Introductie

Het overgrote deel van de werknemers met kanker wil binnen 1,5 jaar het werk
hervatten. Bij deze werkhervatting speelt de werkgever een cruciale rol. On-
danks deze cruciale rol is nog weinig bekend over ervaringen van werkgevers
met de werkhervatting van werknemers met kanker, laat staan interventies die
deze werkhervatting proberen te verbeteren door werkgevers te ondersteunen.
Aangezien werkgevers niet dagelijks te maken krijgen met werknemers met
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kanker, is het noodzakelijk dat ondersteuning pas aangeboden wordt op het
moment dat de werkgever daar behoefte aan heeft. Een online toolbox zou een effectieve manier kunnen zijn om
werkgevers op het juiste moment handvatten te bieden in de vorm van specifieke informatie en tips, zodat zij beter
voorbereid zijn om hun werknemer met kanker terug te begeleiden naar werk.

Doel studie

Het ontwikkelen en evalueren (haalbaarheid d.m.v. een pilot-RCT) van een online toolbox om werkgevers te onder-
steunen tijdens de werkhervatting van werknemers met kanker, met als doel om de arbeidsparticipatie van werkne-
mers met kanker te verbeteren.

Vraagstelling/hypotheses
Hoe ervaren werkgevers de werkhervatting van werknemers met kanker en is een online toolbox een haalbare manier
om werkgevers hierbij te ondersteunen?

(Klinische) relevantie

Een succesvolle en duurzame werkhervatting van werknemers met kanker is belangrijk voor het verbeteren van het
welzijn van kankerpatiénten en om de sociale en financiéle impact van de diagnose kanker te verminderen. Doordat
werkgevers een cruciale rol spelen bij deze werkhervatting, en kennis over het perspectief van werkgevers schaars is,
beschouwen wij een interventie gericht op de werkgever als een uitgelezen mogelijkheid om de werkhervatting van
werknemers met kanker te optimaliseren.

Translatie/implementatie doelen

Door de implementatie van de online toolbox zullen werkgevers beter uitgerust zijn om hun werknemer met kanker
terug te laten keren in werk. Hierdoor zal niet alleen de werkhervatting van werknemers met kanker verbeteren, maar
zal de online toolbox ook bijdragen aan het algehele welzijn van kankerpatiénten.

m.a.greidanus@amc.nl
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Awork: haalbaarheid en implementatie van een oncologisch revalidatieprogramma ter
bevordering van werkhervatting na kanker

F p, RS

Introductie

Werkhervatting is vaak moeilijk voor patiénten met kanker. Oor-
zaken zijn onder andere de behandeling met chemotherapie,
zwaar werk, vermoeidheid, en een inadequate begeleiding door
de bedrijfsarts. Door het op peil houden van conditie, het vermin-
deren van vermoeidheid, en begeleiding door een onafhankelijke
bedrijfsartsconsulent (BACO) gespecialiseerd in oncologische pa-
tiénten, kan tijdige werkhervatting worden bevorderd. Daarom is
in 2011 de Awork-interventie ontwikkeld. Deze interventie start bij
aanvang van chemotherapie en bestaat uit een beweegprogram-
ma en 1tot 3 gesprekken met een BACO die de gevolgen van kanker op werk bespreekt en adviezen geeft over gelei-
delijke werkhervatting.

Doel

Werkhervatting van mensen met kanker bevorderen door hen te ondersteunen m.b.v. een oncologisch revalidatiepro-
gramma, waar begeleiding naar werk deel van uitmaakt. Hiertoe worden de haalbaarheid en mogelijke effecten van
de Awork-interventie onderzocht, en na implementatie in meerdere ziekenhuizen in Nederland wordt de haalbaarheid
van het programma in de praktijk geévalueerd.

Vraagstelling/hypotheses

Is de interventie toepasbaar in de praktijk en welke veranderingen in werkhervatting en kwaliteit van leven treden na
het volgen van het programma op? Specifiek wordt gekeken naar de uitvoerbaarheid van het protocol, belemmerende
en bevorderende factoren en het ervaren nut en tevredenheid van zowel patiénten als behandelaars. Na een follow-up
duur van 18 maanden wordt exploratief gekeken naar veranderingen op verschillende uitkomstmaten zoals kwaliteit
van leven en werkhervatting.

(Klinische) relevantie =

Er is behoefte bij kankerpatiénten aan ondersteuning bij terugkeer naar of behoud van werk, vooral in de periode rond )

diagnose en behandeling wanneer ze problemen met werk ervaren. Na afloop van deze studie verwachten we d.m.v. 2

de Awork-interventie kankerpatiénten begeleiding bij werkhervatting te kunnen bieden in ziekenhuizen in Nederland, =

waarbij de bedrijfsarts in het behandelproces is betrokken. §
.

Translatie/implementatie doelen ~

De Awork-interventie is haalbaar gebleken bij een studie onder 130 patiénten. Het protocol werd, op basis van de §

resultaten van deze haalbaarheidsstudie, geoptimaliseerd. De haalbaarheid van dit aangepaste protocol werd in vier o

Nederlandse ziekenhuizen geévalueerd. %
=
z

Projectleiders return to work in cancer patients: intervention pro- 5
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Werken na borstkanker: de rol van de huisarts in voorlichting en psychosociale zorg

Informatie verkrijgen over behoefte aan ondersteuning (in de
vorm van voorlichting en nazorg) van de huisarts en handvaten
bieden aan de huisarts m.b.t. borstkanker en (terugkeer naar)
werk

Introductie

Het merendeel van de borstkankerpatiénten heeft een leeftijd
waarop zij nog kan deelnemen in het arbeidsproces, maar hierbij
ervaren de patiénten vaak problemen. Het al dan niet kunnen wer-
ken draagt bij aan de kwaliteit van leven. Er zijn interventies ont-
wikkeld om hen daarbij te ondersteunen. Echter, in geen van deze
interventies is er een rol voor de huisarts weggelegd. En juist nu de huisarts een toenemende centrale rol gaat krijgen
in de (na)zorg bij kanker, is het van belang om ook de werk gerelateerde problemen te bespreken.

Doel studie

Het doel van dit onderzoek is om te inventariseren wat de rol van de huisarts op dit moment is en in de toekomst zou
kunnen zijn t.a.v. voorlichting en verwijzing rondom re-integratie. Uiteindelijk is het doel om een werkwijzer te maken
voor de huisarts hoe om te gaan met terugkeer naar werk bij borstkankerpatiénten.

Vraagstelling/hypotheses
Welke rol kan de huisarts vervullen in voorlichting en ondersteuning bij het werken/ terugkeren naar werk van borst-
kankerpatiénten?

(Klinische) relevantie
De werkwijzer die uiteindelijk zal worden ontwikkeld, zal huisartsen ondersteuning bieden bij de nazorg van (ex)borst-
kankerpatiénten, specifiek gericht op (de terugkeer naar) werk.

Translatie/implementatie doelen
De werkwijzer zal geimplementeerd worden in de huisartsopleiding en bij nascholingen voor huisartsen. In de laatste
fase van het project zal de haalbaarheid van de werkwijzer in de praktijk worden geévalueerd.

Projectleiders Duur project

Dr. A.G.E.M. de Boer en Prof. Dr. M.H.W. Frings-Dresen, Coronel Maart 2016 - 2021

Instituut voor Arbeid en Gezondheid, AMC & Dr. K.M.van Asselt en  Subsidiegever(s)

Prof. Dr. N. van Dijk, afdeling Huisartsgeneeskunde AMC Stichting Pink Ribbon
Projectuitvoerders Partners

Drs. F.de Jong, AIOTHO huisartsgeneeskunde AMC Borstkanker Vereniging Nederland
Contactpersoon project Publicaties project

Femke de Jong, femke.dejong@amc.nl
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Kies Gerust op maat

De diagnose kanker wordt door veel patiénten ervaren als een
achtbaan van emoties, waarbij snel ingrijpende keuzes gemaakt
moeten worden. Door toename in het aantal behandelingsmo-
gelijkheden wordt de keuze nog complexer. Een moment van be-
zinning védr de definitieve therapiekeuze is daarom van groot
belang. Hierbij moet tijd en gelegenheid worden gecreéerd om
voor- en nadelen van de aanstaande keuzeopties te wegen in
het licht van persoonlijke voorkeuren en contextuele factoren.
Veel patiénten geven aan bij het proces van therapiekeuze bege-
leid te willen worden door de huisarts. Om een gesprek tussen
de diagnose kanker en therapiekeuze vorm te geven, werd ‘het Kies Gerust gesprek’ ontwikkeld. De huisarts biedt hier-
bij ondersteuning bij de informatieverwerking rondom de diagnose en het in kaart brengen van relevante voorkeuren
en individuele contextuele factoren van de patiént die de therapiekeuze kunnen beinvloeden. Hierdoor is de patiént
beter voorbereid om een weloverwogen therapiekeuze in het ziekenhuis te maken.

@ </ r ‘ Introductie
/\/\
. .

Doel studie

Het doel van het Kies Gerust onderzoek is om, door evaluatie en doorontwikkeling van het Kies Gerust gesprek, de
oncologische behandeling beter af te stemmen op de individuele doelstellingen en perspectieven van patiénten met
kanker.

Vraagstelling/hypotheses
Onderzoeksvragen zijn:
- Wat s de bijdrage van het Kies Gerust gesprek aan:
« Communicatie met de behandelaar in het ziekenhuis;
+ De gemaakte therapiekeuze;
» Tevredenheid met de therapiekeuze;
« Zorgrelatie met de huisarts;
+ Onder/over behandeling?
- Welke factoren bepalen de therapiekeuze na de diagnose kanker?
- Wat is de optimale inrichting van het Kies Gerust gesprek?
- Wat zijn belemmerende en stimulerende factoren voor het Kies Gerust gesprek?

(Klinische) relevantie

Door het uitvoeren van het Kies Gerust gesprek worden patiénten voorbereid op het maken van een persoonlijke
weloverwogen therapiekeuze. Tevens creéert het gesprek een moment van rust voor de patiént buiten het ziekenhuis.
Het format van het Kies Gerust gesprek geeft de huisarts handvatten om dergelijke gesprekken te houden. Doordat
de huisarts direct na de diagnose in het traject betrokken wordt, faciliteert het Kies Gerust gesprek continuiteit van
eerstelijnszorg.

Translatie/implementatie doelen

Het vormgeven van de optimale inhoud en randvoorwaarden voor het succesvol aanbieden van een KiesGerust ge-
sprek door de huisarts. Daarnaast het structureel aanbieden van het Kies Gerust gesprek aan patiénten met kanker na
de diagnose in regio Utrecht en opname van het gesprek in zorgafspraken.

kiesgerust@umcutrecht.nl
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Toegerust zijn voor Samen Beslissen: Wat heeft een patiént nodig om deel te nemen aan een
gedeeld besluitvormingsproces? (PART onderzoek)

AT |

Introductie

Samen beslissen is van groot belang wanneer beslissingen grote
gevolgen kunnen hebben voor de gezondheid en kwaliteit van
leven van patiénten. Wanneer patiénten zich betrokken voelen
bij beslissingen, hangt dit samen met een beter begrip van de
keuzemogelijkheden, meer tevredenheid over het beslisproces
en meer vertrouwen in de arts. Samen beslissen komt echter nog te weinig voor. Zowel patiénten als artsen geven
aan dat samen beslissen voor patiénten ingewikkeld kan zijn of dat ze denken dat patiénten het niet kunnen. Goede
besluitvorming vergt ook de nodig inzet en vraagt tijd. Inzicht in wat samen beslissen precies vraagt van patiénten,
ontbreekt.

Doel studie

Het doel van deze studie is om na te gaan wat patiénten nodig hebben om beter toegerust te zijn om samen met de
arts te beslissen over hun behandeling. We willen van artsen, verpleegkundigen, onderzoekers, en patiénten weten
wat zij denken dat pati€énten nodig hebben om toegerust te zijn voor samen beslissen. Daarnaast willen we onderzoe-
ken wat er in de wetenschappelijke literatuur al over bekend is.

Vraagstelling/hypotheses

We verwachten dat toegerust zijn voor samen beslissen bij patiénten samenhangt met a) het besef dat eigen inbreng
van belang is, b) kennis en vaardigheden om informatie te verwerken, te begrijpen en toe te passen op de eigen situ-
atie, ) communicatievaardigheden, en d) inzicht in het eigen beslisproces. We verwachten dat het met name ingewik-
keld kan zijn voor patiénten die a) ouder zijn, b) meer emotionele distress ervaren en/of c) beperkte gezondheidsvaar-
digheden hebben.

(Klinische) relevantie

De resultaten van dit onderzoek zullen inzicht bieden in wat maakt dat pati€énten meer of minder toegerust zijn voor
samen beslissen. Dit inzicht zal eraan bijdragen dat het duidelijker wordt welke ondersteuning patiénten wensen en
nodig hebben. Deze ondersteuning kan worden aangewend indien deze reeds bestaat, dan wel worden ontwikkeld.

Translatie/implementatie doelen

Het project is een verkenning welke de basis zal vormen voor vervolgonderzoek naar de aanwending en ontwikkeling
van best passende ondersteuning. Wij zullen een werksymposium organiseren waarin wij de resultaten zullen pre-
senteren en bespreken met belanghebbenden: patiénten, patiéntenverenigingen, artsen, verpleegkundigen en hun
beroepsverenigingen, onderzoekers en projectleiders van implementatieprojecten op het gebied van samen beslissen.
Wij zullen verder de kennis rechtstreeks toepassen in het onderwijs dat de afdeling Medische besliskunde verzorgt.

keij@lumc.nl
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Hoe en wat: Het effect van message frame tailoring in een online stoppen met roken
interventie.

Introductie

Roken is een belangrijkste oorzaak van niet-overdraagbare ziekten zoals kanker. Een kosteneffectieve manier om
rokers te helpen te stoppen is het geven van online computer-tailored stopadvies, oftewel een online stopadvies op
maat. Computer-tailoring is een techniek waarbij mensen op basis van hun antwoorden in een persoonlijke vragenlijst
relevante adviezen krijgen. Meestal zijn deze adviezen gebaseerd op WELKE informatie inhoudelijk het beste
aansluiten bij de gebruiker. Deze vorm van computer-tailoring is effectief gebleken in het veranderen van gezondheid-
gerelateerd gedrag, zoals roken, eten en bewegen. Maar tailoring van de inhoud van een advies is niet de enige manier
om een advies op maat te maken. Mensen verschillen namelijk ook in hun voorkeur over HOE ze informatie willen
ontvangen. Door het aanpassen van de manier waarop adviezen worden gepresenteerd zou een online computer-
tailored stopadvies nog persoonlijker gemaakt kunnen worden en rokers nog beter kunnen helpen een succesvolle
stopper te worden.

Doel studie

Doelvandit onderzoek is een stoppen met roken computer-tailoring programma te ontwikkelen waarbij zowel op maat
gemaakt wordt WELKE adviezen rokers ontvangen als HOE deze adviezen aan rokers gepresenteerd worden. Wij testen
of dat nieuwe programma beter zal werken dan programma’s die alleen een persoonlijk advies geven gebaseerd op
WELKE informatie een roker ontvangt en programma’s waar iedere roker dezelfde informatie ontvangt. Als het nieuwe
computer-tailoring programma kosteneffectief blijkt te zijn, dan hebben we een goed inzetbaar hulpmiddel dat de
kans op stopsucces vergroot. Dit programma kan dan beschikbaar worden gemaakt voor alle rokers in Nederland.

Vraagstelling/hypotheses

Ons onderzoek bestaat uit 3 hoofdstudies:

- In de eerste studie onderzoeken we hoe we message frame tailoring (HOE we informatie presenteren) het beste
kunnen toepassen.

- In de tweede studie ontwikkelen wij een nieuw stoppen-met-roken programma dat zowel wat betreft de inhoud
als wat betreft het message frame op maat gemaakt wordt.

- Inde derde studie testen wij of het nieuwe computer-tailoring programma effect heeft op het aantal stoppogingen.

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Online computer-tailored stoppen met roken programma’s waarbij een advies rekening houdt met de persoonlijke
kenmerken van de roker is bewezen effectief. De adviezen die computer-tailoring programma’s geven zijn over het
algemeen gebaseerd op WELKE informatie een bepaalde gebruiker moet krijgen, maar niet op HOE ze informatie
willen krijgen. Daarmee zou het advies nog persoonlijker gemaakt kunnen worden en nog beter kunnen werken om
rokers te helpen te stoppen met roken.

Translatie/implementatie doelen

Door middel van nieuwsbrieven en publicaties voor het algemene publiek zal dit onderzoek naar rokers worden
teruggekoppeld. Andere onderzoekers zullen over het project geinformeerd worden door (inter)nationale
wetenschappelijke publicaties en presentaties op congressen en bij relevante organisaties. Ook zullen belanghebbers,
zoals rokers en relevante organisaties, al tijdens het project betrokken worden bij de (door)ontwikkeling van
interventie materialen. Indien het nieuwe programma kosten-effectief is, zal het bij het RIVM Centrum Gezond Leven
voor certificering worden aangeboden. INHOUD
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De voor- en nadelen van het gebruik van online gezondheidsinformatie: beter kijken naar
online gezondheidsinformatie en de interactie met het consult

Introductie

De studie bevat twee fases. De eerste fase richt zich op hoe, en
welke, online gezondheidsinformatie wordt gebruikt door kan-
kerpatiénten. In de tweede fase wordt onderzocht hoe deze on-
line informatie de informatieverwerking tijdens een consult met de medisch specialist beinvloedt. Door middel van
big data analyses, waaronder topic modeling en machine learning, zal ik allereerst inzicht verschaffen in de onder-
werpen, patronen en karakteristieken van online gezondheidsinformatie. Daarnaast zullen deze inzichten gekoppeld
worden aan gegevens van de lezer door middel van een geimplementeerde online vragenlijst. In de laatste fase zal
het gebruik van online gezondheidsinformatie worden geplaatst in de context van het consult. Door middel van een
experimenteel consult zal het effect worden onderzocht van blootstelling aan zowel online als offline informatie op
onder andere herinnering en tevredenheid.

Doel studie

Het doel van de studie is het in kaart brengen van effecten van het combineren van online gezondheidsinformatie en
de informatie gegeven tijdens het consult met de arts. Dit zal gebeuren door eerst de online gezondheidsinformatie
omgeving in kaart te brengen. Vervolgens zullen de onderliggende processen onderzocht worden die het effect op het
consult en de patiéntuitkomsten verklaren. In de laatste fase zijn we voornamelijk geinteresseerd in de onderliggende
mechanismen die van kracht zijn wanneer de informatie uit zowel een online (het internet) als offline (het consult)
bron gecombineerd worden.

Vraagstelling/hypotheses

Fase 1: Hoe ziet de online gezondheidsinformatie omgeving eruit en wat zijn de motieven van kankerpatiénten om
online gezondheidsinformatie te zoeken en te delen?

Fase 2: Welke onderliggende processen verklaren de effecten van de online en offline informatie interactie, en welke
factoren spelen hierbij een rol?

(Klinische) relevantie

Doordat we inzicht krijgen in hoe online informatie het consult beinvloedt kunnen artsen hierop anticiperen tijdens
het gesprek (het inventariseren van de ervaring en/of het gericht doorverwijzen naar online bronnen die past bij de
behoefte van de patiént). Samen met de patiént kan gewerkt worden aan een optimale gegevensoverdracht.

Translatie/implementatie doelen

Na afronding zullen aanbevelingen voor zowel patiénten als zorgverleners worden opgesteld. De resultaten van de
studies zullen tevens via organisaties, nieuwsbrieven (o.a. leven met kanker en kanker.nl), symposia (0.a. Oncologieda-
gen, Amsterdam Centre for Health Communication) en wetenschappelijke tijdschriften (Cancer, Oncologica, Medisch
Contact) voor zowel de patiénten als zorgverleners beschikbaar worden gemaakt.

r.sanders@uva.nl




9.1 INTIMITEIT & SEKSUALITEIT

Relatietherapie voor overlevenden van kanker: een replicated single-case design

Introductie

Darmkanker, borstkanker en prostaatkanker zijn drie veel voor-
komende vormen van kanker in Nederland. De confrontatie met
deze levensbedreigende ziekte en de mogelijk resterende licha-
melijke en emotionele problemen, kunnen relatieproblemen tot
gevolg hebben. Verslechterd relationeel functioneren kan ook
een negatief effect hebben op intimiteit en wederzijds emoti-
onele steun, seksueel functioneren en tevredenheid en gezond-
heidsgerelateerde kwaliteit van leven. Emotionally Focused Cou-
ple Therapy (EFCT) is een vorm van relatietherapie gebaseerd op
de hechtingstheorie en richt zich op emotie, verbinding en het
verbeteren van communicatie binnen de relatie. Deze therapievorm is zeer effectief gebleken in de algemene popula-
tie. De therapie wordt aangevuld met Online Digital Assistance (ODA). De ODA bestaat uit een smartphone app die ad-
viezen geeft op basis van de behoeften van de persoon op dat moment en de fase van de therapie. Bij relatieproblemen
kan ODA van bijzonder belang zijn omdat deze in de privésituatie wordt aangeboden; juist daar dienen de beoogde
gedragsveranderingen plaats te vinden.

Doel studie

De studie onderzoekt middels een replicated single-case design de effectiviteit van EFCT aangevuld met ODA bij paren
waarvan een van de partners darmkanker, borstkanker of prostaatkanker heeft gehad. Deelnemers vullen gedurende
de gehele interventie periode herhaaldelijk vragenlijstjes in om de effectiviteit van de interventie te kunnen meten.
Het primaire doel van de studie is inzicht krijgen in de effectiviteit van de EFCT-ODA therapie op probleemoplossend
vermogen in de relatie en tevredenheid met de relatie. Het secundaire doel is inzicht krijgen in de predictoren en me-
diatoren van de EFCT effecten.

Vraagstelling/hypotheses

De hypothese is dat uit de herhaalde metingen blijkt dat koppels die de EFCT-ODA interventie hebben doorlopen meer
tevreden zijn met de relatie en een groter probleemoplossend vermogen in de relatie laten zien ten opzichte van de
baseline fase (deze baseline fase gaat vooraf aan de interventie en fungeert in een replicated single-case design als
controle conditie).

(Klinische) relevantie

De effectiviteit van EFCT is bewezen in de algemene populatie met relatieproblemen, maar nog niet eerder in paren
met relatieproblemen waarvan een van de partners kanker heeft gehad. Relatieproblemen zijn een vaak voorkomende
complicatie bij kanker en de behandeling hiervan, en een groot deel van de mensen die darmkanker hebben gehad
ervaren seksuele problemen. Als deze interventie effectief blijkt, zal EFCT aangevuld met ODA een belangrijke toevoe-
ging zijn voor de reguliere zorg voor koppels met relatie- en seksuele problemen na de behandeling van kanker.

WWW.NVPO.NL
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INTIMITEIT & SEKSUALITEIT

‘Vermoeidheid is één van de meest genoemde klachten bij kanker.
Huidige trainingen en programma’s gericht op vermoeidheid zijn
gericht op de patiént alleen, maar mensen leven niet in een vacuiim.
Het is van belang om gedragingen en gedachtes van zowel de patiént
als partner te onderzoeken.’

Introductie

Vermoeidheid wordt beinvloed door een combinatie van medische, li-
chamelijke en psychologische en sociale factoren. Psychosociale factoren
lijken vooral een belangrijke rol te spelen bij vermoeidheid die blijft na
afronding van behandeling. Bestaande interventies om vermoeidheid na
kanker aan te pakken blijken resultaat te boeken, maar de mate van ef-
fectiviteit kan verbeterd worden. De huidige trainingen en programma’s
voor vermoeidheid na kanker zijn gericht op de patiént alleen, maar men-
sen leven niet in een vaculim en de omgang met de eigen partner kan een
grote invloed hebben op dagelijks gedrag. Er zijn aanwijzingen vanuit onderzoek naar andere ziektes, dat een inter-
ventie beter werkt als de partner hierin betrokken wordt. Als we weten welke gedragingen en reacties van partners op
elkaar een positief of juist averechts effect hebben, kan er een op paren gerichte module ontworpen worden die hen
helpt meer grip te krijgen op de vermoeidheid.

Doel studie

Het doel is om inzicht te krijgen in welke gedragingen van patiént en partner van belang zijn bij het in stand houden
of verminderen van vermoeidheid na kanker. Middels een dagboekmethode wordt het dagelijkse leven met vermoeid-
heid in kaart gebracht en kan de temporele volgorde van gedachtes, gedragingen, vermoeidheid en verstoringen in
dagelijkse activiteiten worden nagegaan.

Vraagstelling/hypotheses

Welke gedachtes en gedragingen van zowel patiénten als hun partners hangen samen met de verstoring van het
dagelijks leven door vermoeidheid?

Belonende partnerreacties op vermoeidheidsgedrag en negatieve reacties op actief gedrag zullen verstoring van het
dagelijks leven in stand houden; afremmende partnerreacties op vermoeidheidsgedrag en belonende partnerreacties
op actief gedrag zullen verstoring van het dagelijks leven verminderen; paren waarvan de patiént en de partner veel
catastroferen ervaren meer verstoring van het dagelijks leven door vermoeidheid.

(Klinische) relevantie

Als we weten welke gedragingen en reacties van partners op elkaar een positief of juist averechts effect hebben, kan
er een op paren gerichte module ontworpen worden die hen helpt meer grip te krijgen op de vermoeidheid. Een verbe-
terde aanpak van vermoeidheid na kanker zal het mogelijk maken de kwaliteit van leven voor mensen die behandeld
zijn voor kanker én de mensen die met hen samenleven te verbeteren.

Translatie/implementatie doelen

Het onderzoek zal inzicht geven in welke gedragingen en gedachtes van paren vermoeidheid na kanker in stand hou-
den. Op basis hiervan kunnen bestaande interventies gericht op vermoeidheid aangevuld worden met een module of
onderdeel specifiek gericht op het paar en de partner van de patiént. Dit zal na afronding van het onderzoek mogelijk
zijn.

Projectleiders Subsidiegever(s)
Mariét Hagedoorn, Marrit Tuinman (UMCG) KWF Kankerbestrijding
Projectuitvoerders Partners

Fabiola Miiller

Contactpersoon project Publicaties project
Mariét Hagedoorn, mariet.hagedoorn@med.umcg.nl

Duur project
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9.3 INTIMITEIT & SEKSUALITEIT

Seksualiteit, intimiteit en relaties zijn weinig besproken onderwerpen in de medische spreekkamer. Derhalve is het
van belang oncologische patiénten en hun partners hierin te begeleiden. Deze studie richt zich op de ervaringen,
wensen en behoeften van patiént en partner en de mogelijkheden voor ondersteuning binnen de huidige medische
zorg.

Introductie

Vele oncologische behandelingen, zowel curatief als palliatief, gaan gepaard met bijwerkingen en gevolgen die van
grote invloed kunnen zijn op de kwaliteit van leven. Een voorbeeld is het voorkomen van erectiele disfunctie na pros-
taatkankerbehandeling, maar ook een veranderd zelfbeeld na mastectomie bij borstkanker of stomachirurgie bij
darmkanker. Deze ingrijpende veranderingen hebben niet enkel gevolgen voor seksualiteit en intimiteit, maar tevens
voor de relatiekwaliteit tussen patiént en partner. Desondanks zijn seksualiteit, intimiteit en relatie slecht belichte
onderwerpen in de huidige zorg en worden partners vaak niet betrokken als deze onderwerpen ter sprake komen.
Deze studie richt zich op de ervaringen, wensen en behoeften van patiént en partner omtrent zorg voor seksualiteit,
intimiteit en relatie na oncologische behandeling. Het is voornamelijk van belang vast te stellen hoe de zorg beter kan
worden georganiseerd, bijvoorbeeld door betere verwijsmogelijkheden, om patiénten en partners die veranderingen
in seksualiteit en intimiteit ervaren betere zorg te bieden.

Doel studie

Het doel van deze studie is evalueren op welke wijze de kwaliteit van de huidige seksuologische en relationele zorg
verbeterd kan worden voor patiénten en partners die veranderingen in seksualiteit en relatie ervaren na een oncologi-
sche behandeling. Extra focus zal liggen op de timing en de gewenste vorm van deze zorg.

Vraagstelling/hypotheses

Hoe is de huidige zorg geregeld voor oncologische patiénten en hun partners die worden geconfronteerd met veran-
deringen op het gebied van seksualiteit, intimiteit en relatie? Willen zij hier ondersteuning voor ontvangen? En zo ja,
op welk moment en in welke vorm?

(Klinische) relevantie ;

Gebaseerd op de onderzoeksresultaten kunnen zorgverbeteringen worden opgesteld. De meest gewenste vorm van 2

zorg zal blijken uit de studies, maar als onderzoeksgroep verwachten wij dat mede e-health een grote rol zal spelen. =

Met name e-health in de vorm van een applicatie die patiénten en partners begeleiding biedt middels externe zorg §

waarbij op eigen tempo een zorgtraject kan worden doorlopen. Indien gewenst, kan verwijzing naar een seksuoloog .

of uroloog plaatsvinden. ~
S

Translatie/implementatie doelen g

Implementatie van de zorgverbeteringen, zoals een e-health applicatie, kan oncologische patiénten en partners op %

adequate wijze ondersteuning bieden op het gebied van veranderde seksualiteit, intimiteit en relatie ten gevolge van x

een oncologische behandeling. Naast het ontlasten van de zorgverleners, is een dergelijke applicatie relevant voor 2

het vergroten van de zelfredzaamheid van patiént en partner wat kan leiden tot verbetering van kwaliteit van leven. 5
<
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Stimuleren van gedeelde besluitvorming over behandeling van ongeneeslijke kanker

Introductie

Voor patiénten met uitgezaaide of inoperabele tumoren is chemo-
therapie vaak de enige beschikbare actieve behandeling. Chemotherapie kan de ziekte niet genezen, maar wel het
verloop van de ziekte vertragen, symptomen voorkomen en het leven verlengen. Aan de andere kant kan het onder-
gaan van chemotherapie tot laat in het ziektetraject de kwaliteit van leven van patiénten ook negatief beinvloeden
en verhinderen dat patiénten zich voorbereiden op overlijden. Het is dan ook belangrijk dat patiénten, hun naasten
en oncologen de voor- en nadelen van behandeling zorgvuldig wegen. Om gedeelde besluitvorming mogelijk te ma-
ken, moeten oncologen hun patiénten accurate informatie geven die is afgestemd op de individuele behoefte van de
patiént en pati€énten ondersteunen bij het wegen van opties. Patiénten, aan de andere kant, moeten naar behoefte
hun vragen, zorgen, waarden en voorkeuren uiten. Onderzoek laat zien dat een dergelijke tweezijdige uitwisseling van
informatie niet altijd optimaal verloopt.

Doel studie

Het doel van dit project is zowel een patiéntgerichte als een oncolooggerichte interventie ter verbetering van ge-
deelde besluitvorming te ontwikkelen en te testen in een multi-center RCT. De interventies beogen de communica-
tievaardigheden van zowel artsen als patienten te versterken en de focus van de communicatie te verschuiven naar
levenseindekwesties. De patiéntgerichte interventie bestaat uit een beslissingsgeoriénteerde ‘Gesprekswijzer’, een
boekje dat patiénten kunnen gebruiken om een consult over de behandeling voor te bereiden. De oncolooggerichte
interventie bestaat uit een training gericht op gedeelde besluitvorming in de palliatieve oncologie.

Vraagstelling/hypotheses

De primaire onderzoeksvragen zijn: (1) Kunnen de ‘Gesprekswijzer’ voor patienten en de training voor oncologen ieder
afzonderlijk gedeelde besluitvorming bevorderen? (2) Is de combinatie van beide interventies effectiever dan één van
beide interventies afzonderlijk?

(Klinische) relevantie

Uiteindelijk moeten de producten en inzichten verworven in dit project leiden tot verbeterde gezamenlijke en geinfor-
meerde besluitvorming in de palliatieve oncologie, om zo de autonomie, de kwaliteit van leven en van het levenseinde
van patiénten met gevorderde kanker te bevorderen.

Translatie/implementatie doelen

Het onderzoek resulteert in een hulpmiddel voor patiénten, de ‘Gesprekswijzer’, en een training voor artsen, beiden
gericht op het verbeteren van gedeelde besluitvorming rond de behandeling van ongeneeslijke kanker. Wanneer de
interventies effectief blijken, zal implementatie in de klinische praktijk worden geinitieerd.

I.Henselmans@amc.uva.nl



10.2 PALLIATIEVE ZORG & ZORG RONDOM LEVENSEINDE

De ontwikkeling en implementatie van fysiotherapeutisch ondersteunde
behandelprogramma’s op maat voor vrouwen met gemetastaseerde borstkanker.

Introductie

Met het toenemen van de overlevingsduur van vrouwen met een gevorderd stadium van borstkanker neemt de be-
hoefte aan ondersteunende zorg toe. In de fase waarin genezing niet meer mogelijk is, maar de behandeling gericht
is op het remmen van voortschrijdende ziekte en/of het beheersen van symptomen, is het behoud van kwaliteit van
leven voor patiénten een belangrijke, maar moeilijke opgave. Het huidige aanbod van revalidatie interventies voor
vrouwen met gemetastaseerde borstkanker is klein en gefragmenteerd, hoewel de noodzaak van aandacht voor sur-
vivorship care in de palliatieve fase door de nationale richtlijnen wordt erkend. Het ontwikkelen van een specifiek
zorgaanbod, gericht op het verbeteren van lichamelijk en psychosociaal welzijn is van belang voor het optimaliseren
van de kwaliteit van leven van patiénten met een gevorderd stadium van kanker.

Doel studie

Dit project richt zich op de ontwikkeling van een zorgaanbod op maat van lichaamsgerichte interventies om de kwa-
liteit van leven bij vrouwen met gemetastaseerde borstkanker te vergroten. Dit interventie aanbod wordt ontwikkeld
middels het uitvoeren van een review naar de effectiviteit van verschillende vormen van bewegen bij patiénten met
gemetastaseerde kanker en het organiseren van focusgroepen en interviews en het uitvoeren van een survey onder
vrouwen met gemetastaseerde borstkanker uit verschillende ziekenhuizen, waarmee nader de behoeften worden ge-
inventariseerd van de zorggebruikers, de zorgaanbieders en de verwijzers. Het interventieaanbod gaat uit van een
fysiotherapeutisch stepped care model met ondersteuning van E-health en/of M-health en zal vervolgens regionaal
geimplementeerd worden.

Vraagstelling/hypotheses

Wat zijn de behoeften, wensen en barriéres van patiénten, verwijzers en zorgaanbieders t.a.v. lichaamsgerichte inter-
venties gericht op het bevorderen van fysieke fitheid en vitaliteit bij viouwen met een gevorderd stadium van borst-
kanker? En wat is er bekend in de literatuur over de effecten van dergelijke interventies bij deze doelgroep? Wat is de
haalbaarheid en wat zijn de uitkomsten van het te ontwikkelen interventieaanbod, en hoe wordt dit gewaardeerd
door de deelnemers, verwijzers en zorgaanbieders?

z
(Klinische) relevantie o
Door het succesvol ontwikkelen en duurzaam implementeren van een fysiotherapeutisch interventieprogramma op 2
maat zal de patiént op hoogkwalitatieve wijze begeleid worden bij optimaliseren van de vitaliteit en het verbeteren =
van de kwaliteit van leven. g
Translatie/implementatie doelen ~
In eerste instantie zal het ontwikkelde programma regionaal worden geimplementeerd en na evaluatie op haalbaar- o
heid en acceptatie zal het worden klaar gemaakt voor een landelijke uitrol in samenwerking met het NPI (Nederlands o
Paramedisch Instituut). g
i
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Vroegtijdige Zorgplanning: RCT naar een palliatieve zorg interventie voor het verbeteren van
de kwaliteit van leven

Introductie

Patiénten met vergevorderde kanker hebben vaak verschillende symptomen en een verminderde kwaliteit van leven.
Een diagnose van vergevorderde kanker heeft vaak een aanzienlijke invloed op het emotionele welzijn van patiénten.
Vroegtijdige Zorgplanning (VZP) is een geformaliseerd proces van communicatie over zorgwensen tussen patiénten,
naasten en behandelaars. VZP biedt de patiént de mogelijkheid om op het eigen leven te reflectern en in een open
dialoog met naasten en behandelaars keuzes met betrekking tot toekomstige behandelingen vast te leggen. VZP
heeft het potentieel om het beslissingsproces voor patiénten en naasten te verbeteren, de autonomie van patiénten
te verhogen, de zorg beter aan te laten sluiten op de behoeften en wensen van de patiént, en de last van symptomen te
doen verminderen. Een literatuur review heeft aangetoond dat de “Respecting Choices” interventie een van de meest
veelbelovende VZP interventies is.

Doel

Onderzoeken of de ‘Respecting Choices interventie’ de communicatie tussen patiénten en behandelaars verbetert, de
kwaliteit van leven en het welzijn van patiénten en hun naasten verbetert, overbodige behandelingen en onnodige
ziekenhuisopnames kan voorkomen, de medische zorg die pati€énten ontvangen beter kan doen aansluiten op de wen-
sen van de patiénten en de tevredenheid met de zorg kan verbeteren.

Vraagstelling/hypotheses

Verbetert VZP de kwaliteit van leven van patiénten met vergevorderde kanker? De hypotheses zijn: (1) Vroegtijdige
Zorgplanning kan de symptomen van patiénten met vergevorderde kanker verminderen. (2) Vroegtijdige Zorgplanning
kan de zorg beter laten aansluiten op de wensen van de patiént.

(Klinische) relevantie

VZP heeft de potentie om de communicatie tussen patiénten en artsen te verbeteren en de zorg beter aan te laten slui-
ten op de behoeften en wensen van de patiént. Dit kan leiden tot een betere kwaliteit van leven, minder ongewenste
en nutteloze behandelingen en tot grotere betrokkenheid in de besluitvorming.

Translatie/implementatie doelen

Ons doel is om de invoering van geformaliseerde VZP in ziekenhuizen en implementatie hiervan in de standaardzorg
(na een sucsesvolle afronding van het ACTION project) te ondersteunen. De resultaten van het onderzoek zullen we
delen met diverse stakeholders en met behulp van verschillende communicatie middelen verspreiden.

j.rietjens@erasmusmec.nl
i.korfage@erasmusmc.nl
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TIRED-studie: interventies voor ernstige vermoeidheid tijdens palliatieve behandeling van
kanker

Introductie

Door verbeteringen in oncologische behandelingen kunnen patiénten die palliatief behandeld worden soms nog jaren
leven. Het verlengen van het leven en het behouden van de kwaliteit van leven zijn de voornaamste doelen van pal-
liatieve behandeling. Vermoeidheid is een belangrijk en veelvoorkomend symptoom met een negatieve invlioed op de
ervaren kwaliteit van leven. Tot op heden is er geen algemeen geaccepteerde behandeling voor ernstige vermoeidheid
tijdens de palliatieve fase van behandeling. In de TIRED studie (uitgevoerd door het Nederlands Kenniscentrum voor
Chronische Vermoeidheid, NKCV) wordt het effect van twee behandelingen voor vermoeidheid, fysieke training (GET)
en/of cognitieve gedragstherapie (CGT), vergeleken met gebruikelijke zorg tijdens palliatieve behandeling van kanker.
Aanvullend wordt gekeken naar het effect van deze interventies op de kwaliteit van leven en de functionele beperkingen
die een patiént ervaart.

Doel

Nagaan of vermoeidheid tijdens palliatieve behandeling van kanker verminderd kan worden met fysieke training en/
of cognitieve gedragstherapie. De effectiviteit van deze interventies zal onderzocht worden in een multicenter, geran-
domiseerd en gecontroleerd onderzoek. In totaal worden 219 deelnemers geworven en via loting verdeeld over drie
groepen: (1) cognitieve gedragstherapie gegeven door een ervaren gedragstherapeut, (2) fysieke training onder bege-
leiding van een fysiotherapeut, of (3) de gebruikelijk zorg.

Vraagstelling/hypotheses

1 Wat zijn de effecten van CGT en GET op vermoeidheid, kwaliteit van leven en functionele beperkingen in ernstige
vermoeide patiénten die palliatief behandeld worden voor kanker?

2 Wat zijn mediatoren voor de veronderstelde afname in vermoeidheid? Met andere woorden: is a) een verhoogd

fysiek activiteitenniveau en/of fysieke fitheid, of b) een verandering in vermoeidheidsgerelateerde opvattingen, =

verantwoordelijk voor de verwachte afname in vermoeidheid? o

z

(Klinische) relevantie =z

Vermoeidheid is een van de symptomen die de kwaliteit van leven significant verlaagd. Tot op heden is er geen evi- g
dence-based of algemeen geaccepteerde behandeling voor vermoeidheid tijdens de palliatieve fase van behandeling.

Als CGT en GET effectief zijn in het verminderen van de vermoeidheid, dan beschikken we over meer behandelmoge- ~

lijkheden voor deze patiénten. S

o

Translatie/implementatie doelen %

Indien de interventies effectief blijken te zijn, kan de beste behandeling (of in geval van gelijke effectiviteit, beiden >

behandelingen) geimplementeerd worden in de zorg voor deze patiénten. §

<

<
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De effectiviteit van de Levensverhaalmethode “Dierbare Herinneringen” bij patiénten met
kanker

Introductie

Patiénten met kanker in de palliatieve fase ervaren vaak een verminder-
de kwaliteit van leven, verdriet, hopeloosheid, en psychische distress.
Er is in de palliatieve zorg een dringende noodzaak aan bewezen ef-
fectieve interventies, die de kwaliteit van leven en sterven verbeteren.
Gestructureerde live review therapie lijkt een geschikte interventie
hiervoor. De gestructureerd life review therapie (Levensverhaalmetho-
de) genaamd “Dierbare Herinneringen’ richt zich op het ophalen van
positieve specifieke herinneringen. Dit protocol is effectief gebleken bij
depressieve ouderen en pilot-studies suggereren een verbeterde kwali-
teit van leven bij depressieve en niet-depressieve patiénten met kanker. De interventie helpt mogelijk patiénten met
kanker in de palliatieve fase in het begrijpen van hun prognose en het accepteren van het feit dat ze (waarschijnlijk)
niet meer beter worden. Het ophalen van positieve herinneringen lijkt gevoelens van controle te vergroten en maakt
her-evaluatie van levensgebeurtenissen mogelijk.

Doel studie
De effectiviteit onderzoeken van de Levensverhaalmethode “Dierbare Herinneringen”.

Vraagstelling/hypotheses

Door middel van life review therapie en het trainen van het autobiografisch geheugen wordt onderzocht of de ego-
integriteit en kwaliteit van leven toeneemt en despair en somberheidsklachten afnemen bij patiénten met kanker.
Daarnaast kijken wij of het volgen van deze interventie door de patiénten een effect heeft op de partners.

(Klinische) relevantie
Als het protocol effectief blijkt te zijn kan het worden toegepast in de psychosociale hulpverlening. Hoewel de
interventie gericht is op de patiént, heeft eerder onderzoek aangetoond dat er mogelijk ook een positief effect is op de

= partners. Daarom worden partners van de geincludeerde patiénten ook gevraagd om mee te doen om te kijken of er
) een effect te vinden is op hun stemming, posttraumatische groei, en belasting als mantelzorger.
z
=z Translatie/implementatie doelen
g Als de interventie effectief is, zal in samenwerking met het Ingeborg Douwes Centrum een implementatieplan worden
uitgewerkt.
~
—
o
o~
o
o
>
=z
i
[a)]
z
o
<
<
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De zorg voor hospicezorg patiénten met angst: de ontwikkeling van een verpleegkundige
interventie

Introductie

Een derde van de patiénten in de palliatieve fase ervaart angst als symp-
toom. Signaleren van angst wordt als lastig ervaren door professionals
doordat oorzaken en signalen van angst vaak moeilijk zijn te onderschei-
den van de onderliggende ziekte. Daarnaast is er een gebrek aan ken-
nis en vaardigheden om angst bespreekbaar te maken. Ondanks (inter)
nationale aanbevelingen in de zorg voor angstige patiénten is het voor
verpleegkundigen vaak onduidelijk welke rol zij hierin hebben. Dagelijkse
zorg voor patiénten met angst is dan ook afhankelijk van de kennis en
vaardigheden van de individuele verpleegkundige. De verpleegkundige is echter de stabiele factor in het multidiscipli-
naire team en heeft veelal een intensieve band met de patiént en zijn naasten. Ze is daardoor bij uitstek in de gelegen-
heid angst te signaleren en bespreekbaar te maken. Om signalering en behandeling van angst te verbeteren binnen
het verpleegkundige domein is een passende interventieset met toetsbare handvatten essentieel.

Doel studie

De zorg voor angstige patiénten in de laatste levensfase verbeteren door de ontwikkeling van een interventieset die
kan worden geimplementeerd in het verpleegkundig domein.

Met behulp van het Medical Research Council model wordt een set van interventies ontwikkeld waarin signalering,
behandeling en ondersteuning van patiénten met angst concreet kan verbeteren. In het ontwikkelproces zal gaat
aandacht uit naar 1) de toepassing van meetinstrumenten in het signaleren en verder uitvragen van angst, 2) de inzet
van effectieve communicatie, en 3) het selecteren van interventies op basis van de onderliggende oorzaken van angst
i.r.t.de wensen en behoeften van de individuele patiént en zijn naasten.

Vraagstelling/hypotheses

Verpleegkundigen leveren een substantiéle bijdrage aan de ondersteuning van patiénten met angst in de laatste le-
vensfase. De vraag is of deze ondersteuning concreet en toetsbaar kan leiden tot betere uitkomsten van algemeen
welbevinden en de beleving van angst.

(Klinische) relevantie

De ontwikkeling van een verpleegkundige interventieset in de zorg voor angstige patiénten in de palliatieve fase,draagt
bij aan de adequate zorg rondom angst. Daardoor wordt gestreefd naar eerdere herkenning en betere behandeling
met als gevolg een betere kwaliteit van leven en sterven waarin de patiént en zijn naasten aandacht kunnen besteden
aan andere dimensies in de patiént zijn laatste levensfase.

WWW.NVPO.NL

Translatie/implementatie doelen

De interventieset zal in eerste instantie worden ontwikkeld voor de hospicezorg vanwege de heterogeniteit van
de populatie en zorgomgeving. Doelstelling is zorgverleners met generalistische en specialistische competenties te
trainen in toepassing van de set. Afhankelijk van de resultaten kan implementatie in andere settings van palliatieve
zorg worden overwogen.

é ‘ JAARINDEX NVPO 2017
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Voldoet de ‘surprise question’ nog?

Naar een wetenschappelijk onderbouwd en door zorgverleners gedragen
markeringsinstrument voor de laatste levensfase

Introductie

Veel patiénten met chronische ziektes, zoals kanker en chronisch longlijden, zijn
onder behandeling van een medisch specialist wanneer vroege markering van het
levenseinde (overlijden binnen een jaar) aan de orde is. Voor een tijdige afstemming
van de zorg met de huisarts, is een markeringsinstrument nodig dat de specialist
ondersteunt in de herkenning van de laatste levensfase. De Zorgmodule Palliatieve
zorg adviseert hiervoor het gebruik van de “Surprise Question” (SQ): ‘zou het u ver-
bazen (‘surprise’) wanneer de patiént binnen een jaar komt te overlijden?’. Bij een
ontkennend antwoord, dient de zorg nadrukkelijker gericht te worden op kwaliteit
van leven en proactieve zorgplanning. Echter, in de praktijk vinden specialisten het
gebruik van deze SQ lastig. Daarbij is de SQ ook wetenschappelijk onvoldoende on-
derbouwd. Een betere onderbouwing zal de acceptatie en het gebruik verbeteren?

Doel studie
Het ontwikkelen van een markeringsinstrument voor chronisch zieken dat bruikbaar is voor huisartsen, in het zieken-
huis en verpleeghuis?

Vraagstelling/hypotheses
Een goed onderbouwd markeringsinstrument kan bijdragen aan de communicatie over en aan de wensen van de
patiént in de laatste levensfase.

(Klinische) relevantie

Om goede palliatieve zorg te bieden in de laatste levensfase van patiénten, is het belangrijk om die fase goed te her-
kennen. Op deze manier kan de zorg tijdig naar de huisarts worden overgedragen, zodat de focus van de zorg voor de
patiént in overeenstemming is met de levensfase. Daarnaast stelt tijdige herkenning van het naderend levenseinde de
patiént en de naasten in staat om zich te bezinnen op de invulling van deze laatste levensfase.

Translatie/implementatie doelen
a Literatuuronderzoek over voorspellende factoren van de laatste levensfase bij chronisch zieken.

b Inventarisatie van knelpunten bij patiénten, naasten en zorgverleners

¢ Ontwikkeling van het markeringsinstrument (een set van indicatoren voor het levenseinde)
d Ontwikkeling van een e-learning module & workshop

e Implementatie van het markeringsinstrument in ziekenhuizen.

Projectleiders Subsidiegever(s)

Prof. dr. C. C. D. van der Rijt, MD, PhD; Erasmus MC ZonMw

Projectuitvoerders Partners

C.Owusuaa, MD, MSc; Erasmus MC Erasmus MC

Contactpersoon project Amphia Ziekenhuis

C.C.D.van der Rijt, cvanderrijt@erasmusmc.nl Van Weel-Bethesda Ziekenhuis
Duur project Publicaties project

April 2016 - juli 2019 -
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Wat zijn de doelen die patiénten en longartsen hebben bij het behandelen van
gemetastaseerde longkanker, en worden deze doelen behaald?

Introductie

Doorbehandelen in de laatste levensfase komt vaak voor en kan een negatieve in-
vloed hebben op overleving en de kwaliteit van leven voor longkanker patiénten.
Toch is bij patiénten met gemetastaseerde longkanker chemotherapie de aangewe-
zen behandeling. Dit kan leiden tot overbehandeling, zeker wanneer chemothera-
pie kort voor het overlijden wordt gegeven. Helaas hebben veel patiénten een slecht beeld van hun prognose en alter-
natieve behandel-opties. Het kan ook zijn dat zij de effectiviteit van de behandeling overschatten. Er is weinig bekend
over de doelen en verwachtingen die patiénten en longartsen hebben voordat een nieuwe lijn chemotherapie gestart
wordt, en of deze doelen worden behaald. Ook weten we niet of deze doelen verschillen tussen patiént en longarts.
Dit geldt nog meer voor nieuwe therapieén zoals immuuntherapie en gerichte therapieén. Het beschreven gebrek aan
kennis kan de patiént belemmeren in shared-decision making, wat nu vooral afthangt van de communicatieve vaardig-
heden en behandelvoorkeur van hun longarts.

Doel studie

Doel: meer inzicht krijgen in de doelen en de haalbaarheid hiervan bij het behandelen van gemetastaseerde longkan-
ker vanuit het perspectief van de patiént, de longarts en de naasten.

Vraagstelling: Welke doelen hebben patiénten en longartsen voor behandeling met chemotherapie, immuuntherapie
of gerichte therapie in gemetastaseerde longkanker en in hoeverre worden deze doelen behaald volgens patiénten,
longartsen en naasten?

Subvragen: In hoeverre verschillen de doelen tussen patiénten en longartsen? Is er een relatie tussen leeftijd en (het
behalen van) de doelen bij de behandeling? Zijn er verschillen in (het behalen van) de doelen tussen behandeling met
chemotherapie, immuuntherapie en gerichte therapie?

Vraagstelling/hypotheses
Hypothese: Minder dan 50% van de doelen die patiénten en longartsen hebben voor de start met chemotherapie zul-
len behaald worden. Voor immuuntherapie en gerichte therapie zullen de percentages van behaalde doelen hoger

liggen.

(Klinische) relevantie

Wetende welke doelen meestal niet behaald worden bij een behandeling in de laatste levensfase, kan artsen helpen
om te bespreken of het verstandig is om met een behandeling te beginnen. Wanneer de doelen en verwachtingen die
patiénten en longartsen hebben bij het behandelen van gemetastaseerde longkanker expliciet besproken worden,
kan beter een besluit worden genomen over een behandeling die aansluit bij de wensen van de patiént.

Translatie/implementatie doelen

We willen patiénten stimuleren om actief hun doelen en verwachtingen bij een behandeling te bespreken met hun
longarts. Dit zal longartsen een handvat geven om te bespreken of deze doelen en verwachtingen reéel zijn. Informa-
tie voor publiek en patiénten over de consequenties van het starten van een behandeling zullen hierbij ondersteunend
werken en stimuleren om een wel overwogen keuze te maken over de doelen van een behandeling.

a.mieras@vumec.nl
a.becker@vumc.nl
hrw.pasman@vumc.nl
b.philipsen@vumc.nl

WWW.NVPO.NL
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Actieve markering en proactieve zorgplanning in de palliatieve fase: leren van ervaringen van
mensen met kanker, naasten en zorgverleners

Introductie

Het ZonMw programma ‘Palliantie. Meer dan zorg’ streeft er naar de markering van de palliatieve fase en een proac-
tieve manier van zorgverlening in de bestaande medische zorgtrajecten te integreren. Om patiénten en hun naasten
de meest bij hen passende zorg in de laatste levensfase te kunnen bieden zullen zorgverleners -eerder en vaker- het
gesprek over het naderende levenseinde moeten aangaan. Binnen dit gesprek dient aandacht te worden besteed aan
de wensen van patiénten en naasten en aan de ervaringen van zorgverleners ten aanzien van het markeren van de pal-
liatieve fase. Dit kan resulteren in een verbeterde (medische) behandeling en een kleinere kans op overbehandeling,
waardoor het lijden kan worden verminderd en de kwaliteit van leven van patiénten kan worden verbeterd. De huidige
studie is een deelproject binnen een grotere studie naar de implementatie van markering en proactieve zorgplanning
binnen het Consortium Ligare (Palliatieve Zorg Noordoost Nederland).

Doel studie

Het doel van de huidige studie is het in samenwerking met patiénten, naasten en zorgverleners identificeren en reali-
seren van verbeterpunten voor het markeren van de palliatieve fase en de palliatieve zorg. Hiervoor wordt gebruikt ge-
maakt van de Experience Based Co-Design methode (EBCD; Bate & Robert, 2006), waarbij aan de hand van interviews
met patiénten, naasten en zorgverleners positieve en negatieve ervaringen, wensen en behoeften, alsmede gewenste
veranderingen worden verzameld. Tijdens feedbackbijeenkomsten worden deze ervaringen gevalideerd en worden
verbeterpunten geprioriteerd waarmee het palliatieve zorgaanbod kan worden geoptimaliseerd.

Vraagstelling/hypotheses

De vraagstellingen die met het huidige onderzoek worden beantwoord zijn:

1 Wat zijn de ervaringen en meningen van patiénten, naasten en zorgverleners met de huidige (manier van) marke-
ring en proactieve zorgplanning in de palliatieve fase?

2 Welke wensen en behoeften hebben patiénten, naasten en zorgverleners ten aanzien van markering en proactieve
zorgverlening?

3 Welke verbeterpunten hebben de meeste prioriteit en kunnen in samenwerking met partijen betrokken bij de pal-
liatieve zorg worden geimplementeerd?

WWW.NVPO.NL

(Klinische) relevantie

Markering en proactieve zorgplanning wordt op dit moment vooral toegepast bij patiénten met kanker in de curatieve
fase. De impact van markering en proactieve zorgplanning op tevredenheid met de zorg en het welbevinden van pati-
enten met een uitbehandelde kanker en hun naasten is nog onbekend.

Translatie/implementatie doelen

Het identificeren en prioriteren van verbeterpunten voor markering en proactieve zorgplanning biedt concrete hand-
vatten om de palliatieve zorg, in samenwerking met betrokken patiénten (zo mogelijk), naasten en zorgverleners, te
verbeteren. Tevens kan de kennis die wordt opgedaan over wensen en behoeften van patiénten, naasten en zorgver-
leners worden verspreid via het Regionaal Oncologienetwerk Noordoost Nederland en het Consortium Ligare (Pal-
liatieve Zorg Noordoost Nederland).

C_?Io ‘ JAARINDEX NVPO 2017

INHOUD

WWW.CONSOr-
tiumligare.nl
annemiekevisser@umcg.nl
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Ervaren kwaliteit van zorg en leven van patiénten met gevorderde kanker en hun naasten:

« een prospectieve observationele cohortstudie

Door kwaliteit van zorg en kwaliteit van leven bij patiénten
met gevorderde kanker en hun naasten te onderzoeken
over tijd in de palliatieve fase krijgen we meer inzicht in de
ervaringen en behoeften van deze doelgroep.

Introductie

Technologische verbeteringen in de gezondheidszorg hebben
niet alleen de overleving verbeterd maar ook de palliatieve
fase voor patiénten met gevorderde kanker verlengd. Hierdoor
neemt het aantal patiénten met gevorderde kanker in de pal-
liatieve fase toe. Het doel van palliatieve zorg is om de kwaliteit
van leven van patiénten en hun naasten te verbeteren. Goede palliatieve zorg is erop gericht om patiénten en naasten
in hun zorgbehoeften te voorzien. Helaas is er op dit moment weinig en gefragmenteerde kennis over de zorgervarin-
gen en zorgbehoeften van patiénten met gevorderde kanker en hun naasten. Om te bepalen waar we de ontwikkeling
en toepassing van palliatieve zorg kunnen verbeteren is het noodzakelijk om de ervaringen met betrekking tot kwali-
teit van leven en zorg bij pati€énten met gevorderde kanker en hun naasten op grote schaal te meten.

Doel studie

Het doel van deze studie is inzicht te krijgen in de ervaren kwaliteit van leven en zorg bij patiénten met gevorderde
kanker en hun naasten over tijd. De primaire uitkomstmaat van deze studie is ervaren kwaliteit van leven en zorg.
Secundaire uitkomsten zijn zorgbehoeften en zorgconsumptie, samen beslissen, sociale steun, ziekteperceptie, (dya-
dische) coping, veerkracht, en lichaamsbeeld. De ervaren zorglast, zelfzorg, rouw, impact van het overlijden, openheid
van communicatie over de ziekte en de dood en evaluatie van de zorg rondom het overlijden wordt gemeten bij na-
bestaanden.

Vraagstelling/hypotheses

- Wat is de ervaren kwaliteit van palliatieve zorg door patiénten met een vergevorderd stadium van kanker en hun =
naasten in Nederland? o

« Wat is de kwaliteit van leven van patiénten met een vergevorderd stadium van kanker en hun naasten in Neder- 2
land? z

2
2

(Klinische) relevantie .

Deze studie draagt bij aan het signaleren van verbeterpunten in de huidige palliatieve zorg waarvoor klinische impli- ~

caties worden gevormd. Een verbetering van de zorg komt de kwaliteit van leven van pati€nten met gevorderde kanker §

en hun naasten ten goede. o

Translatie/implementatie doelen x

Door de ervaringen en behoeften van patiénten met gevorderde kanker en hun naasten op grote schaal (population- 2

based) in kaart te brengen, krijgen we inzicht in de mogelijke aanknopingspunten voor verbetering van de palliatieve E

zorg voor alle patiénten met gevorderde kanker in Nederland. Deze aanknopingspunten zullen leiden tot concrete <

aanbevelingen voor verbetering van de zorg en tot bewustwording bij professionals hoe het deze groep patiénten —

vergaat en wat belangrijk voor hen is. Hiervan zullen alle patiénten met gevorderde kanker profiteren. 109

Projectleiders Contactpersoon project °

Prof dr. Lonneke V. van de Poll-Franse en Dr. N.J. Raijmakers J. (Janneke) van Roij, jvanroij@iknl.nl INHOUD

Integraal Kankercentrum Nederland, Utrecht, Nederland Duur project

CoRPS - Center of Research on Psychology in Somatic diseases, 1juli 2017 - 1juli 2020

Departement Medische en Klinische Psychologie, Tilburg Subsidiegever(s)

University, Tilburg, Nederland Roparun foundation

Divisie van Psychosociaal onderzoek en epidemiologie, Partners

Nederlands Kanker Instituut, Amsterdam, Nederland Alle deelnemende ziekenhuizen.

Projectuitvoerders Publicaties project

Dr. M. Zijlstra Measuring Quality of life in patient with advanced cancer: A

J.van Roij, MSc systematic review of self-administered instruments (in press).
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Leven na kanker: zingevingsgerichte groepstraining die mensen na kanker ondersteunt

Introductie

Zingeving speelt een cruciale rol in de aanpassing aan kanker. Ondanks een gebrek aan grote stress worstelt zo’n
70% van alle patiénten met vragen over zingeving en heeft behoefte aan begeleiding daarbij. Patiénten die hun leven
als zinvol ervaren, hebben de ziekte beter in hun leven geintegreerd, functioneren psychologisch beter en hebben
een betere kwaliteit van leven. Echter, de meeste psychologische interventies richten zich niet rechtstreeks op
zingevingsvragen. Daarom ontwikkelden Breitbart e.a.in New York een groepstherapie van 8 sessies specifiek gericht
op zingeving met kanker. Deze therapie bestond uit uitleg, discussie en ervaringsoefeningen, en was gebaseerd op
Victor Frankl’s logotherapie die zich richt op het zoeken naar zin via creativiteit, ervaring, houding en nalatenschap.
Breitbarts therapie had grote effecten op welzijn en psychisch functioneren, waarschijnlijk dankzij de volgende
effectieve elementen: directe focus op zingeving; gestructureerde/geprotocolleerde aanpak; stimuleren en verdiepen
van ervaring; praktisch; uitleg; positieve therapeutische houding.

Doel studie

Het ontwikkelen, toepassen en evalueren van een ‘Groepstraining Zinvol Leven met Kanker’, gebaseerd op Breitbarts
therapie, bij Nederlandse patiénten met kanker. Ook vergelijken we de effectiviteit bij verschillende groepen patiénten.
Doel is patiénten met kanker helpen om hun eigen manieren te vinden om hun leven naar tevredenheid zinvol vorm
te geven en te leiden, ondanks eventuele fysieke beperkingen en onzekerheid. Specifiek: zoeken naar zingeving (bv
herordenen van oude zingeving, nieuwe zoeken, praktische hindernissen oplossen); leven volgens nieuwe concrete
doelen; onderscheiden wat veranderd kan worden en wat niet; integratie in de levensgeschiedenis; emoties uiten en
sociale steun ontvangen; verbeterd psychisch functioneren.

Vraagstelling/hypotheses
Is de ‘Zingevingstraining’ een (kosten)effectieve methode om mensen die curatief behandeld zijn voor kanker te
ondersteunen bij zingevingsvragen?

(Klinische) relevantie

We ontwikkelen een geprotocolleerde interventie die patiénten met kanker helpt hun leven (opnieuw) zinvol in
te vullen. Dit sluit meer aan bij de zingevingsvragen van patiénten dan andere interventies. Een geprotocolleerde
interventie is makkelijk te leren aan andere therapeuten, en groepstherapie is tijds- en kostenefficiént.

Translatie/implementatie doelen

De onderzoeksbevindingen hebben uitgewezen dat deze zingevingsinterventie effectief is en waarschijnlijk ook
kostenbesparend. De groepstraining wordt momenteel geimplementeerd bij het Ingeborg Douwes Centrum (IDC).
Vanaf 2017 komt een trainingshandleiding beschikbaar en zal het IDC trainingen in deze zingevingsmethodiek
aanbieden aan hulpverleners die werkzaam zijn in de psycho-oncologische setting.

c.j.m.holtmaat@vu.nl
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‘Door recente snelle veranderingen in de oncogenetica krijgen steeds meer
mensen te maken met oncogenetische informatie. Deze informatie wordt steeds
vaker verstrekt door mensen die hiervoor niet zijn opgeleid. Er is nog weinig
bekend over de communicatie door niet klinisch genetisch opgeleide artsen over
oncogenetica.’

Introductie

Sinds begin jaren negentig is voor steeds meer vormen van kanker DNA-onderzoek mogelijk. Genetische informatie
over kanker (oncogenetica) is complex omdat het gaat over risico’s en overerving. Veel mensen vinden het moeilijk
om dergelijke complexe informatie te begrijpen. Echter, goed begrip is nodig om patiénten in staat te stellen deze
informatie emotioneel te verwerken, op grond ervan beslissingen te nemen en adviezen voor gedragsverandering op
te volgen. Door recente snelle veranderingen in de oncogenetica krijgen steeds meer mensen te maken met oncogene-
tische informatie. Bovendien wordt die informatie steeds vaker verstrekt door mensen die hiervoor niet zijn opgeleid.
Er is nog weinig bekend over de communicatie door niet klinisch genetisch opgeleide artsen over oncogenetica.

Doel studie

De informatieverstrekking door niet klinisch genetisch opgeleide artsen over oncogenetische informatie en de invloed
daarvan op patiéntuitkomsten te onderzoeken. Bovendien wordt, indien nodig, een interventie ontwikkeld ter verbe-
tering van de informatieverstrekking.

Vraagstelling/hypotheses (max. 75 woorden)

- waar, wanneer en hoe wordt over oncogenetische informatie gesproken?

- welke invloed heeft informatieverstrekking over oncogenetische informatie op de cognities (begrip) en het emoti-
oneel welbevinden van patiénten?

- op welke manier kan informatieverstrekking door niet klinisch genetisch opgeleide zorgverleners verbeterd wor-
den zodanig dat dit begrip, emotioneel welbevinden en gezondheidsgedrag bevordert?

(Klinische) relevantie ;
In het kader van dit fellowship is een e-learning module ontwikkeld. Deze e-learning moet leiden tot een verhoogd 2
kennisniveau en vaardigheden met betrekking tot erfelijkheid bij kanker bij artsen en hiermee leiden tot een verbe- =
terde arts-patiént communicatie, zoals goed uitvragen van de familieanamnese, vermijden van jargon en verbetering g
van risicocommunicatie. Hierdoor kan gerichter erfelijkheidsonderzoek en preventieve screening worden aangeboden, .
waardoor kanker kan worden voorkomen of tijdig kan worden opgespoord. ~
S
Translatie/implementatie doelen (max 75 woorden) °
De e-learning is geaccrediteerd en wordt landelijk aangeboden via Boerhaave Nascholing. Een artikel over de feasibi- %
lity van deze e-learning is ingediend bij een wetenschappelijk tijdschrift. x
=
o
Projectleiders Publicaties project ;
Dr. K.F.L. Douma; Dr. E.M.A. Smets (AMC) - Douma, K.F.L., Meiser, B. et al. Health professionals’ evalua- —
Projectuitvoerders tion of delivering treatment-focused genetic testing to wo- m
Dr.K. F.L. Douma (AMC, Medische psychologie) men newly diagnosed with breast cancer. Familial Cancer,
Contactpersoon project 2015, 14(2): 265-272. DOI: 10.1007/510689-014-9770-2
Dr. K. (Kirsten) Douma; k.f.douma@amc.uva.nl - Douma, K.FL., Dekker, E., Smets, E.M.A,, Aalfs, C.M. Gatekee- °
Duur project per role of gastroenterologists and surgeons in recognising INHOUD
1september 2011 - 1 maart 2017 and discussing familial colorectal cancer. Familial Cancer,
Subsidiegever(s) 2016, 15 (2): 231-40. DOI 10.1007/510689-015-9861-5
KWF Kankerbestrijding Fellowship - Douma, K.FL.,, Smets, E.M.A,, Allain, D.C. Non-genetic health
Partners professionals’ attitude towards, knowledge of and skills
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cancer. Familial Cancer, 2016, 15(2): 341-50.. DOl 10.1007/
510689-015-9852-6
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“Door het opzetten van een landelijke surveillance studie van alle
TP53 mutatie families kunnen we onderzoeken of het gebruik van een
whole-body MRI bijdraagt aan de detectie van tumoren in een vroeg
en behandelbaar stadium wat weer kan bijdragen aan een verbeterde
overleving van mensen met het Li-Fraumeni Syndroom.”

Introductie

Het Li-Fraumeni syndroom (LFS) is een zeldzaam erfelijk kankersyndroom,
gekenmerkt door het voorkomen van onder andere sarcomen, borstkan-
ker, hersentumoren, bijnierschorskanker en leukemie. In een groot deel van de LFS families wordt een TP53-mutatie
gevonden. Dragers van een TP53-mutatie hebben tot 9o% kans om gedurende hun leven een vorm van kanker te
ontwikkelen. Omdat veel verschillende tumoren kunnen ontstaan is het lastig om een controle-schema voor TP53-
mutatiedragers te adviseren. Op dit moment wordt standaard alleen borstcontrole aangeboden aan vrouwelijke dra-
gers. Daarnaast worden andere controles aangeboden op basis van de familiegeschiedenis. Een studie in Canada heeft
uitgewezen dat een jaarlijkse whole-body MRI zinvol zou kunnen zijn om tumoren vroegtijdig op te sporen bij TP53-
mutatie dragers.

Doel studie

Met deze studie onderzoeken we de effectiviteit van een jaarlijkse controle met behulp van een MRI van het gehele
lichaam. Het doel van deze MRI is om een tumor in een vroeg en behandelbaar stadium op te sporen. Met deze studie
willen wij te weten komen of mensen geinteresseerd zijn in deze jaarlijkse controle, wat de bevindingen zijn van de
MR, of zij zich hierdoor mogelijk extra zorgen maken, en wat deelnemers als voor- en nadelen ervaren.

Vraagstelling/hypotheses
In hoeverre zijn dragers van een TP53-mutatie geinteresseerd in het ondergaan van een jaarlijkse ‘whole body MRI?
Welke afwijkingen, en in welk stadium, worden opgespoord, en hoeverre heeft dit —op de lange termijn- invloed op de

= overleving?
) In hoeverre rapporteren deze dragers meer zorgen en welke voor- en nadelen van een jaarlijkse MRI worden door TP53
2 mutatie dragers gerapporteerd.
2
g (Klinische) relevantie
. Door het opzetten van een landelijke surveillance studie van alle TP53 mutatie families kunnen we onderzoeken of het
~ gebruik van een whole-body MRI bijdraagt aan de detectie van tumoren in een vroeg en behandelbaar stadium, wat
§ weer kan bijdragen aan een verbeterde overleving van mensen met het Li-Fraumeni Syndroom.
o
% Translatie/implementatie doelen
x De studie zal ons inzicht geven in de medische en psychosociale voor- en nadelen van het jaarlijks ondergaan van een
2 whole-body MRI in deze hoog-risico groep. Uiteindelijk zal moeten blijken of de voordelen (vroegdetectie van asymp-
5 tomatisch tumoren) opwegen tegen de nadelen (zoals foutpositieve bevindingen, en de mentale en fysieke belasting).
< De resultaten van de studie zullen bijdragen aan een betere zorg voor mensen met het Li-Fraumeni Syndroom.
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Het informeren van familieleden van patiénten met een erfelijk bepaald hoog risico op
kanker: ondersteuning van de adviesvragers bij familiecommunicatie

“Omdat in de huidige situatie vele familieleden niet worden geinformeerd over hun verhoogde risico op kanker, mis-
sen zij de kans om surveillance of een preventieve operatie te overwegen”

Introductie

Een erfelijke aanleg voor kanker leidt tot een verhoogd risico op kanker, niet alleen voor de adviesvrager maar ook voor
diens familieleden. De klinisch geneticus heeft de taak erop toe te zien dat risicodragende familieleden worden ge-
informeerd. Hiertoe wordt de adviesvrager verzocht om hoog risico familieleden te informeren. De klinisch geneticus
biedt hierbij ondersteuning. Veel adviesvragers ervaren het informeren van familieleden echter als belastend en in
de praktijk wordt minder dan de helft van de risicodragende familieleden via de adviesvrager geinformeerd. Hierdoor
missen deze familieleden de kans tot het overwegen van periodiek onderzoek voor vroege detectie en behandeling
van kanker (surveillance) of preventieve operatie, met als gevolg een verhoogd risico op ziekte en sterfte door kanker.
Om de informatievoorziening aan at-risk familieleden te verbeteren zal een nieuwe voorlichtingsprocedure worden
geimplementeerd en geévalueerd. In deze nieuwe voorlichtingsprocedure vervult de klinisch geneticus een actievere
rol in het informeren van at-risk familieleden.

Doel studie
Het inventariseren van de eerste ervaringen met een actieve benadering van at-risk familieleden door de klinisch
geneticus.

Vraagstelling/hypotheses

1 Hoe vaak en in welke gevallen kiezen adviesvragers voor de actieve benadering van at-risk familieleden door de
klinisch geneticus?

2 Hoe wordt de nieuwe voorlichtingsprocedure beoordeeld door index patiénten, geinformeerde at-risk familiele-
den, en betrokken zorgverleners?

3 Wat zijn bevorderende en belemmerende factoren voor de nieuwe voorlichtingsmethode?
4 Wat is de invloed van de voorlichtingsprocedure op het aantal erfelijkheidsonderzoeken bij geinformeerde at-risk
familieleden? -
z
o
(Klinische) relevantie >
Met invoering van de nieuwe voorlichtingsprocedure wordt getracht de informatievoorziening aan at-risk familiele- z
den te verbeteren en het vroegtijdig signaleren van verhoogde risico’s onder familieleden te verhogen. §
Translatie/implementatie doelen ~
Studieresultaten geven inzicht in de potentie van een actievere rol van de klinisch geneticus in de voorlichting van at- o
[a]
risk familieleden. Op basis van studieresultaten kan beleid worden gevormd met betrekking tot de communicatie naar o
at-risk familieleden bij erfelijke kanker/aandoeningen. %
E
[a]
z
o~
<<
=
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Introductie
Alvleesklierkanker (pancreas carcinoom) is een ernstige
vorm van kanker met meestal een slechte prognose (de ge-
middelde overlevingsduur na diagnose is 6 maanden). Een
familiegeschiedenis van alvleesklierkanker is de belangrijk-
ste risicofactor voor deze aandoening. Om alvleesklierkan-
ker in een vroeg stadium te ontdekken loopt sind 2008 een
studie waarin alle mensen met een verhoogd risico worden
uitgenodigd voor een jaarlijkse controle met een endo-echo-
grafie (EUS) en een MRI. Het is nu nog niet bekend of deze
screening effectief is en leidt tot een langere overleving. De
effectiviteit van deze screening is onder andere afhankelijk
van de deelnamegraad aan het screeningsprogramma, en de psychosociale problemen van de mensen die in aanmer-
king komen voor alvleeskliercontroles.

Doel studie

Het doel van de studie is het evalueren van de effectiviteit van het screeningsprogramma in het opsporen van een
tumor in een vroeg en behandelbaar stadium. Een belangrijk aspect van de effectiviteit is de herhaalde participatie in
het screeningsprogramma. Deze ‘uptake’, en de psychosociale en fysieke belasting, worden met deze studie in kaart
gebracht. De resultaten zullen helpen bij het verbeteren van zowel de medische als de psychosociale zorg bij mensen
met en verhoogd risico op alvleesklierkanker

Vraagstelling/hypotheses

1 In hoeverre wordt er gebruik gemaakt van het aanbod van screening op alvleesklierkanker, en wat zijn de kenmer-
ken van de mensen die (niet) op het aanbod ingaan?

2 Wat zijn de voor- en nadelen van een alvleesklier screenings programma, en wat zijn de ervaringen met EUS en
MRI;

3 Inhoeverre maken mensen zich extra zorgen over alvleesklierkanker,en veranderen deze zorgen door de screening?;

4 Welke psychosociale- en medische variabelen verklaren verandering in distress?

(Klinische) relevantie
Als het screeningsprogramma effectief is bij het verbeteren van de overlevingsduur door het vroegtijdig opsporen en
behandelen van alveesklierkanker,dan is het van groot belang te weten in hoeverre mensen daadwerkelijk deelnemen
aan een dergelijke screening, hoe belastend het is, en in hoeverre vervolgafspraken worden nagekomen. De resultaten
zullen helpen bij het verbeteren van zowel de medische als de psychosociale zorg bij mensen met en verhoogd risico
op alvleesklierkanker.

Translatie/implementatie doelen

Indien het alvleeskliersurveillance programma effectiefis in het vroegtijdig opsporen van tumoren,en de psychosociale
een fysieke belasting aanvaardbaar is, kan het surveillance programma worden aangeboden als standaard zorg in de
klinische praktijk.

Projectleiders program from a psychological point of view. Genetics in
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