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Pilootproject AYACare@Gent

 Samenwerking UZ Gent, AZ Maria Middelares, AZ Jan Palfijn, AZ Sint-Lucas, UCVV, Care4AYA 

vzw, Het Majin Huis, AYA’s en stakeholders in de eerste lijn

 Met steun van Kom op tegen Kanker 

 Doel: het ontwikkelen, implementeren en evalueren van een transmuraal zorgpad voor AYA’s 

(16-35j) met kanker in regio Gent

 Inhoud: een AYA-zorgpad met sleutelinterventies in de fase van diagnosestelling, de fase van 

behandeling en de fase van nazorg en overleving

 Co-design met AYA’s en zorgverleners



 Doel van het draaiboek:

• Het bewustzijn voor het belang van AYA-zorg vergroten

• Zorgverleners inspireren om AYA-zorg in hun eigen centrum in praktijk te brengen

 O.b.v. de bevindingen van 4 ziekenhuizen waar de verschillende sleutelinterventies in praktijk werden 

gebracht en geëvalueerd door zowel AYA’s als zorgverleners

 Stappen naar leeftijdsspecifieke zorg:

1. Stel een werkgroep samen

2. Breng de huidige AYA-zorg in kaart

3. Maak AYA-zorg meetbaar

4. Stel een AYA-team samen

5. Zet in op bewustmaking

6. Realiseer enkele sleutelinterventies van het AYA-zorgpad

Een draaiboek voor AYA-zorg



 Zoek collega’s met interesse in AYA-zorg

• Multidisciplinair? → streepje voor om draagvlak te creëren!

 Doel: 

• Nadenken over mogelijke initiatieven: wat bestaat er? 

• Bepalen van doelstellingen: waar willen we naartoe?

• Uitwerken van een plan van aanpak : hoe willen we dit bereiken?

 Kan geïnitieerd worden in de vorm van een focusgroep (met concrete vraagstelling), een 

intervisiemoment (vertrekkende vanuit casuïstiek), enz.

1. Stel een werkgroep samen



 Breng je zorgverleners in beeld → Stakeholdermap

• Welke zorgverleners komen in contact met AYA’s?

• Wat leeft in hun perceptie t.a.v. AYA’s? 

• Wie zet reeds in op AYA-zorg? (Functie en dienst)

• Wie is bereid om de zorg voor AYA’s te verbeteren?

AYACare@Gent

Focusgroepen en individuele interviews met alle disciplines, voorbeeldvragen:

 Ervaring met en visie over ondersteunen van AYA’s

 Casuïstiek m.b.t. zorg die (niet) goed loopt: Wat waren versterkende factoren? 

Waar lagen noden en oplossingen?

 Wat zijn uitdagingen en opportuniteiten in huidige werking?



1. Stel een werkgroep samen -
AYA-Team AZ St. Lucas

• Deelname pilootproject 
AYACare@Gent

• Samenstelling team

• 2-maandelijks overlegmoment



 (Her)ken je AYA’s → Stakeholdermap

• Op welke afdelingen worden AYA’s behandeld?

• Welke AYA’s hebben nood aan leeftijdsspecifieke zorg? (inclusie-exclusie)

AYACare@Gent

Exclusie AYA’s: 

 laaggradig melanoom

 CIN3 afwijking binnen de pelviene oncologie

 laaggradige neurotumoren met scan & wait policy

2. Breng huidige AYA-zorg in kaart



 Data geven inzicht in de huidige situatie en brengen ook veranderingen in beeld

 Indicatoren = meetbare aspecten van zorg

 Doel van indicatoren is evaluatie: het identificeren van goede zorg én van pijnpunten

 Hoe indicatoren bepalen?

• Wat wil je veranderd zien? Welk doel wil je behalen?

• Hoe kun je het effect/resultaat te weten komen? 

AYACare@Gent

Indicator: Toegang tot fertiliteitszorg?

Aantal AYA’s dat consult krijgt bij afdeling reproductieve geneeskunde (teller)

Totaal aantal AYA’s (cijfers kankerregistratie-MOC) (noemer)

3. Maak AYA-zorg meetbaar



 Data in het ziekenhuis

• EPD, Kankerregistratie (datamanagers), Business Intelligence

• Geautomatiseerde data-extractie vs. manueel verzamelde data

• Betrouwbaarheid? Volledigheid? 

• Waarde vs. inspanningen/tijd? (relevantie en efficiëntie)



Indicatorenset AYAcare@Gent

Initieel te verzamelen data:

•Geboortedatum • Geslacht • Postcode woonplaats AYA • Diagnose • Primaire diagnose

of herval? • Is het AYA-kompas gebruikt? • Functie van zorgverlener die een gesprek

vormgaf a.d.h.v. het AYA-kompas • Werd het AYA-kompas multidisciplinair besproken? •

Werd het AYA-kompas besproken met de huisarts? • Werd de AYA-goodiebag

afgegeven? • Kreeg de AYA info over de AYA-Meetup en de Support4AYA-sessies? • Is

er een doorverwijzing naar de dienst fertiliteit gebeurd? • Werd een mogelijke deelname

aan klinische studie multidisciplinair besproken? • Werd revalidatie opgestart? • In het

geval van een palliatieve diagnose, werd er palliatieve ondersteuning en begeleiding

opgestart?

Rapportage contact huisarts in EPD??



 AYACare@Gent: UZ: observatieblad in EPD: ‘Het AYA-verslag’ - AZ: AYA-registratielijst

 Doel: 

• vereenvoudigen dataverzameling: vindbaarheid!

• Meerwaarde in de zorg: rapportage AYA-zorginterventies + hulp interdisciplinaire bespreking

Beperkte mogelijkheden vr automatische data-

extractie? → Manueel registreren

• Excell : bewaren in beveiligde omgeving

• Efficiëntie nastreven: bv items op bestaande 

observatiebladen aanvullen i.p.v. dubbel werk 

door centraliseren



3. Maak AYA-zorg meetbaar –
AZ St. Lucas Gent



 Een multidisciplinair team + vertegenwoordiging van alle relevante afdelingen/diensten

 Mogelijke taken van een AYA-team:

• Uitwerken ziekenhuiseigen visie

• Bepalen van korte, middellange en lange termijn doelstellingen

• Afstemming van het AYA-zorgpad (KOTK) op eigen werking 

• Vastleggen en implementeren interventies

• Intervisie / vorming

• Aanbieden van leeftijdsspecifieke zorg aan AYA’s

• Coachen van behandelteams in hun begeleiding van AYA’s en naasten

• Multidisciplinaire bespreking van (complexe) AYA cases

• …

4. Stel een AYA-team samen



 Aanstelling van AYA-referenten: 

• Zorgverleners met extra engagement voor AYA’s

• Meerwaarde in detecteren van AYA’s, in bewaken van het zorgpad, inzetten op 

bewustmaking,…

• Volgen van AYA-opleidingen, kennis vergaren over AYA-zorg buiten het ziekenhuis

• Belangrijke brugfiguren tussen

• AYA en AYA-team

• Behandelteam en AYA-team

AYACare@Gent: nieuwe functie: de verpleegkundig consulent AYA-zorg 

Bijkomende ondersteuning aan het behandelteam

Initiëren, implementeren en evalueren van verbeterinitiatieven



 Betrokkenheid van AYA’s

• De stem van de AYA d.m.v. individuele bevraging, groepsgesprek, virtuele ideeënbus, 

vragenlijsten,…  

Zet de deur open voor AYA’s maar zet ook zelf actief in op AYA-participatie!

AYACare@Gent

- AYA- klankbordgroep van Kom op tegen Kanker

- Focusgroepen met AYA’s

- Individuele AYA’s: 

- bevraging aan bed

- individuele interviews

- poll via Instagram

- enz. 



 Enkele praktische tips in het samenstellen van een AYA-team:

• Voorzie een specifiek emailadres

• Zichtbaarheid op intranet en algemene website van het ziekenhuis

• Folder/kaartjes met contactgegevens AYA-team

• Introductie van AYA-team op verschillende overlegmomenten van de desbetreffende diensten

• Organiseer een Kick-off in het ziekenhuis

AYACare@Gent

In elk ziekenhuis werd een lanceringsmoment georganiseerd: 

- vorming (toelichting van de AYA populatie, hun specifieke noden en verwachtingen 

van zorg, het AYA-aanbod intern en extern,…)

- voorstelling van het lokale AYA-team (wie, hoe bereiken, met welke vragen,…)

Groot succes! Goede opkomst, vertegenwoordiging van alle disciplines, positieve 

evaluatie door de deelnemers

• Boek op vaste tijdstippen bijeenkomsten in

• Zet in op verslag van bijeenkomsten van het AYA-team en stuur die door naar alle betrokken 

behandelteams, vb. in de vorm van een AYA-nieuwsbrief

• …



4. Stel een AYA-TEAM samen -
AYA-Team AZ St. Lucas

• AYA-Team
• AYA-zorg vormgeven, implementeren, evalueren
• Informeren en adviseren 

• AYA-Referentieverpleegkundigen
• Laagdrempelig AYA-expertise waarborgen



Vragen?

Ervaringen?



 Creëren en behouden van een draagvlak

 AYA-opleidingen en coaching vanuit AYA-teams

 Integratie CHI e-learning AYA-zorg in het intern 

leerplatform

 Introductie AYA-zorg in inscholingsprogramma voor 

nieuw startende verpleegkundigen

 Tools

• De AYA-kaart

• AYA-zorgpad in Zenya

• AYA-Nieuwsbrief

5. Zet in op bewustmaking



 AYA-awareness = een continue opdracht!! 

Uitdagend in ziekenhuizen/op diensten met laag aantal AYA’s

 Stem af met dienst communicatie en breng AYA-zorg periodiek onder de aandacht in 

publicaties

 Voorzie herhaaldelijke toelichting, op alle niveaus: 

bv. binnen elke tumorgroep, op commissie oncologie, bestuursvergadering, enz.



5. Zet in op bewustmaking zorgprofessionals –
AZ St. Lucas Gent



Zet in op bewustmaking 
zorgprofessionals

• AYA-nieuwsbrief
3- maandelijkse nieuwsbrief

• AYA-vorming
2- jaarlijks



Bibliotheeklijst beschikbare 
kinderboeken rond kanker



Zet in op bewustmaking-AYA
AYA-zorg infoblad

• Algemene info 
• Bewegen en revalideren
• Intimiteit en seksualiteit
• Lotgenotencontact 
• Praktisch en financieel
• Vruchtbaarheid
• Ouder 
• Werk(hervatting)
• Zelfzorg
• Mantelzorg
• AYA-Team AZ Sint-Lucas Gent



Overzicht beschikbare            
AYA-info/materialen



Website



6.1 Structurele bespreking klinische studies en bespreking fertiliteit

6. Concrete sleutelinterventies tijdens het traject

AYACare@Gent 

Integratie leeftijdsspecifieke thema’s in de MOC 

In UZ: aanpassing van het MOC-template in 

alle turmorgroepen:

Aanmelding AYA aan het ART + klinische 

studies + fertiliteit

Mogelijkheid data extractie 



Zorgpad Fertiliteit

 Doelstelling: optimaliseren doorverwijzing naar afdeling reproductieve geneeskunde

 Concrete interventies:

• Verfijning zorgpad en betere bekendmaking (o.a. via Zenya)

• Verbeteren mogelijkheden van fertiliteitszorg aan bed (consults + mobiele kit)

• Opmaak ‘verslag na intake fertiliteitspreservatie’ bestemd voor doorverwijzer en raadpleegbaar 

in CoZo

• Brochures voor AYA’s ( en )



6.2 Aanbod leeftijdsspecifieke zorg aan de AYA

 AYA zo snel mogelijk detecteren en aanmelden aan het zorgpad

 Introductie AYA-team en AYA-zorg

Belang van spreiden en herhalen van info 

AYACare@Gent

De “AYA-Goodiebag”

 Materialen die comfort kunnen bieden 

tijdens hospitalisatie

 De FLAYA box

 De AYA-Wegwijs

 Info organisaties en externe initiatieven



6.3  Leer de AYA kennen en detecteer noden

 Het AYA Het AYA-Kompas en de 

gespreksgids voor zorgverleners

• Rapportage in een specifiek EPD-

observatieblad ‘AYA-verslag’ 

• Gesprekstool en signaleringstool

 Ook beschikbaar in Frans en Engels



6.4 Bespreek complexe cases multidisciplinair

 Complexe cases = noden op verschillende domeinen, vraagt om expertise van meerdere 

zorgverleners en betere zorgafstemming

• Coördinerende taak is vaak te tijdsintensief voor regulier behandelteam 

 Interdisciplinair en transmuraal overleg

AYACare@Gent: nieuwe overlegstructuur ‘Het AYA-MDO’

- Tweewekelijks

- Aanmelding externe cases

- Positieve evaluatie: meerwaarde van expert bespreking over grenzen van 

(kinder)ziekenhuis heen

- Uitdagingen: 

• Bekendmaking en implementatie van een nieuw overlegmodel vraagt tijd en goede 
planning (agenda zorgverleners)  

• Wat bij urgente casus? Ad hoc AYA-MDO? 



6.5 Ondersteun de AYA in het leven na kanker

 AYA kompas

 Nood aan ambulante opvolging, vaak geruime tijd na einde behandeling

• Waar kan de AYA het best terecht?

• Behandelteam: vertrouwdheid maar ook confrontatie en onzekerheid (‘Kan ik 

zorgverleners in het ziekenhuis wel met deze vragen lastigvallen?’) 

• Nieuwe zorgverleners: drempel en onzekerheid (‘Bij wie moet ik aankloppen?’)

AYACare@Gent: de AYA-Meetup

• ‘Neutraal’ terrein: Het Majin Huis Gent

• AYA-team reeds geïntroduceerd dus lagere drempel

• Gratis voor AYA en naasten

• Doorverwijzing naar de meest geschikte zorgverlener/juiste instantie

• Kortdurende begeleiding 



 Nood aan lotgenotencontact 

AYACare@Gent: de Support4AYA 

sessies in Het Majinhuis Gent

• Groepssessies

• Ontspannende activiteiten

• Educatie en informatie

• Uitdagingen: bekendmaken van het 
aanbod

Whatsapp-community 

 In UZ Gent: activiteiten in de jongerenruimte: creatieve 

ateliers, Makerslab, spelletjes namiddag, enz.



6. FLOW AYA-zorgpad
AZ St. Lucas Gent

Aanmelding AYA

(16-39 jaar)

• AYA-Formulier openstellen in EPD
• Wanneer: Na eerste contact

• Wie: OBT of AYA-referentieverpleegkundige

Afgeven 
communicatiemap

• AYA-zorg infoblad + AYA-Kompas toevoegen in communicatiemap
• AYA-zorg infoblad 

• Wie: OBT of AYA-referentieverpleegkundige

• Hoe: Heel kort essentie toelichten

• AYA-Kompas

• Wie: OBT of AYA-referentieverpleegkundige

• Hoe: Essentie toelichten + informeren, doorverwijzen en/of gesprek inplannen waar nodig

Afhankelijk van 
behandelingstraject

(Begin of na enkele 
behandelingen)

• AYA-Tas afgeven
• Wie: OBT of AYA-referentieverpleegkundige



Vragen?

Ervaringen?



Take home messages

 AYA-zorg in eigen ziekenhuis vraagt om een draagvlak en bereidheid om flexibel interventies te 

ontwikkelen, te implementeren en te verfijnen

 Afstemming op eigen cultuur en eigen mogelijkheden 

 Krijg zuiver voor welke AYA’s het zorgpad is bedoeld

 AYA-bewustwording is een continue proces: zichtbaarheid! Vorming! 

 Change vraagt tijd: start met haalbare interventies



Waar vind je de materialen?

 Download het draaiboek en het AYA-Kompas via https://www.chicom.be/kennis/overzicht-aya-

informatie

 Download de Gespreksgids voor zorgverleners via 

https://issuu.com/cedricheleinstituut/docs/uzg_ayagids2023_nl_logo

https://www.chicom.be/kennis/overzicht-aya-informatie
https://www.chicom.be/kennis/overzicht-aya-informatie
https://issuu.com/cedricheleinstituut/docs/uzg_ayagids2023_nl_logo


Universitair Ziekenhuis Gent

C. Heymanslaan 10  |  B 9000 Gent

T +32 (0)9 332 21 11

E info@uzgent.be

www.uzgent.be

Volg ons op

Contact:

nathalie.belpame@uzgent.be

ayateam@uzgent.be

www.care4aya.be

info@care4aya.be

www.uzgent.be/aya 

AYACare@Gent project team

dr. Nathalie Belpame     AYA-zorgcoördinator

Veerle Sey      verpleegkundig consulent AYA-zorg

Elsie Decoene     Mentor verpleegkundige expertfuncties

Marijke Quaghebeur     verpleegkundig specialist hematologie

dr. Hans Neefs      expert kankerzorg KOTK

Anneke Cattebeke coordinator AYA klankbordgroep KOTK

Prof. dr. Lore Lapeire      medisch oncoloog

Prof. dr. Sofie Verhaeghe  professor UCVV

dr. Chloë De Roo      gynaecoloog

dr. Ine Moors      hematoloog

I.s.m. zorgverleners van de betrokken afdelingen, onco-

psychologen, social werkers, verpleegkundig 

consulenten/specialisten van het Kankercentrum UZ Gent en het 

kinderziekenhuis Prinses Elisabeth

Contact:

evelien.debruyne@azstlucas.be

katrien.vandevelde@azstlucas.be

http://www.facebook.com/uzgent
http://www.twitter.com/uzgent
http://www.uzgent.be/
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