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Glioblastoom

* Ongeneeslijke kanker én een hersenziekte
 Mediane overleving van ca. 1,5 jaar
* Progressieve neurologische klachten

* Grote impact op patiént en naasten

Jae-June Lee (2016)
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Probleemstelling en doel

Probleemstelling
Neurologische achteruitgang maakt tijdig bespreken van wensen en voorkeuren
essentieel; toch wordt palliatieve zorg vaak te laat en gefragmenteerd ingezet.

Doel
Ontwerp van een integraal zorgpad voor tijdige inzet van palliatieve zorg bij
patiénten met een glioblastoom.

Hypothese

Tijdige en integrale palliatieve zorg verbetert passende zorg en ervaring patiént
en naasten.
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Methoden

Participatief actieonderzoek in twee fasen

« Samen met eindgebruikers: patiénten, naasten, patiéntvertegenwoordigers,
zorgprofessionals uit het ziekenhuis, huisarts, wijkverpleging, zorgverzekeraar

e Dataverzameling: informele interviews (n=13), expertbijeenkomsten (n=6) en
workshops (n=2)
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Resultaten fase 1: huidige zorg en knelpunten

* Proactieve zorgplanning niet of te laat ingezet
* Onvoldoende coordinatie tussen zorgverleners
* Niet-passende zorg in de laatste levensfase

* Onvoldoende nazorg
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Resultaten fase 2: integraal zorgpad
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1patiénten (en naasten) ontvangen op vaste momenten een vragenlijst over hun welbevinden. Het monitoren van patiént-gerapporteerde uitkomsten (PRO’s) geeft de zorgverlener inzicht in de situatie van de
patiént. De zorgverlener bespreekt de PRO’s met de patiént in de spreekkamer.
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Verwachte impact en conclusie

* Tijdige palliatieve zorg wordt structureel onderdeel van de zorg bij patiénten
met een glioblastoom

* Meerwaarde actieonderzoek met eindgebruikers
* Blauwdruk voor andere complexe, ongeneeslijke aandoeningen

* Volgende stappen: bekostiging, implementatie en evaluatie

o
Hersenstreken (2023)
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Wetenschappelijk artikel Nederlandstalige versie zorgpad
met samenwerkingsafspraken
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