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ontwikkeling van zorg en geneeskunde
existentieel (be)handelen?
waarom neuro-oncologie

onderzoek

patiéntenparticipatie
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ontwikkeling van de zorg en geneeskunde
drie tijdperken:

1. medische dominantie — “vertrouw mij, ik ben de dokter”

Rembrandt,
1632
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ontwikkeling van de zorg en geneeskunde
drie tijdperken:
2. controle/ evidence based medicine — “vertrouw mij, ik heb de getallen ”

Randomized Controlled Trial
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ontwikkeling van de zorg en geneeskunde
drie tijdperken:

3. morele tijdperk — “vertrouw mij, ik wil samen begrijpen, beslissen en leren”
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Patiéntenfederatie
Nederland
samen de zorg beter maken

oproep van patiénten in 2018:

bredere kijk op gezondheid
NOX

van: gezondheid is afwezigheid van
ziekte

naar: gezondheid is zinvol leven
ondanks aanwezige ziekte
= zingeving?

Meer mens,
minder patiént!

{:l% umcutrecht OnNze visie in 5
toekomstbeelden
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waardegedreven zorg passende zorg

samen beslissen

patiéntenparticipatie

medisch technisch handelen wordt afgestemd op de zin- en betekenisgeving van de individuele patiént /mens
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de vaardigheden die nodig zijn om zingeving als uitkomstmaat te
bevorderen kunnen worden samengevat onder de noemer
als “existentieel (be)handelen”
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neuro-oncologie
bij veel hersentumoren is de aanwezigheid van ziekte een feit
behandeling van gliomen is gericht op
- langer leven

- zo lang mogelijke tijd leven zonder tumorgroei

- behoud van ‘kwaliteit van leven’
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neuro-oncologie

bij veel hersentumoren is de aanwezigheid van ziekte een feit
‘genezing’ in traditionele zin is vaak niet mogelijk

een hersentumor kan een bedreiging zijn of worden voor:

wat je kan, hoe je je voelt, wie je bent...
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neuro-oncologie
bij veel hersentumoren is de aanwezigheid van ziekte een feit

‘genezing’ in traditionele zin is vaak niet mogelijk
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“werken aan perspectief”

“zingeving echte uitkomstmaat”
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studie: existentieel behandelen
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Praktijk, werkzaamheid en opschaalbaarheid van ‘existentieel behandelen’in de Neuro-oncologie
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Prof. Dr. Tatjana Seute, UMC Utrecht
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Wat is er al bekend over existentieel
behandelen?
What autho
DO

Identify the issue and determine the question

rSJ Write a plan for the review

(protocol)

v
Search for studies

e informatie verzamelen

* vakgebied oncologie

Assess the quality
of the studies

Combi

(synthesis or

Discuss and conclude
overall findings

Systematic Review

Extract data from
the studies

ne the data
meta-anlysis)
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Dissemination



onderzoeksvraag

Wat zijn de ervaringen van patiénten en
de zorgverleners op de afdeling neuro-
oncologie op het gebied van existentieel
behandelen en wat kunnen we daarvan
leren over het behandelteam van de

neuro-oncologie?
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Institutionele
ethografie

* honest approach

begrijpen hoe ervaringen
(vanuit patiénten en
zorgverleners) verbonden
zijn met elkaar en sociale
instellingen

* cognitie



kwalitatief onderzoek




Patientenparticipatie in dit onderzoek

ZELFBEHEER

Eigen initiatief en eigenaarschap

INFORMEREN
Op de hoogte gesteld worden

RAADPLEGEN

Meedenken en praten

MEEBESLISSEN

Mede-sturend en
besluiten nemend

COPRODUCEREN ADVISEREN
Gelijkwaardige samenwerking Inbreng van problemen,
bij uitvoering wensen en oplossingen

UMC Utrecht
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De Participatiemaltrixn is ontwiklkeld door
Kenndscentrim Revalidatiegenseskinds Utrechl (UC Utrechl Hersencentrom en De Hoogstraal Revalidatie) in samenwerking niel de BOSK
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mogelijke vervolgstappen

onderwijs

“competentieprofiel”

invloed
cognitie
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interventie

vergelijking andere
doelgroepen
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heeft u vragen of suggesties: wij horen het graag!
A.M.deSain-2@umcutrecht.nl
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