Onderzoek naar samenwerking van informele zorg voor
mensen met ongeneeslijke kanker en hun naasten: een
brug slaan tussen oncologische & palliatieve informele

zorg
e
WAAROM DIT PROJECT?

Dit onderzoek richt zich op het verbeteren van de palliatieve zorg voor

mensen met ongeneeslijke kanker en hun naasten. In de komende jaren

zullen steeds meer mensen zowel oncologische als palliatieve zorg
nodig hebben vanwege de voortdurende vergrijzing, verbeteringen in
de medische sector en een toename van mensen met een chronische

ziekte. Met de verwachte toename van het aantal kankerpatiénten in
Nederland werken we samen met informele zorgaanbieders om aan de
groeiende vraag te voldoen.

SAMENVATTING ONDERZOEK

Dit onderzoek brengt het huidige aanbod van informele zorg en
o +  ondersteuning voor mensen met uitgezaaide kanker vanuit IPSO in
kaart. De bevindingen in deze handreiking stellen we breed
beschikbaar met als doel de bekendheid en het gebruik van het IPSO-
o + aanbod fe stimuleren. Het project is een gezamenlijk initiatief van IPSO
en IKNL, met betrokkenheid van regionale en landelijke organisaties en

experts.

“Samenwerking tussen deze informele zorg zorgt
ervoor dat de zorgaanbieders samen de toename aan
zorg kunnen dragen”

HOE IS HET ONDERZOEK UITGEZET?

a" Het huidige aanbod van informele zorg en ondersteuning is
o= geidentificeerd met een vragenlijst die is verspreid onder 81 IPSO
g- centra. Deelnemers aan het onderzoek, de codérdinatoren van IPSO

centra, werden geworven via regioadviseurs van IPSO en
nieuwsbrieven. De vragenlijst werd online ingevuld.
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SAMENWERKING

Dit onderzoek is een gezamenlijk initiatief van IPSO en IKNL, waarbij
we nauw samenwerken met regionale en landelijke organisaties zoals
Palliatieve Zorg Nederland (PZNL), Agora en Café Doodgewoon.
Gedurende het hele project dragen deskundigen vanuit deze
organisaties actief bij om ervoor te zorgen dat alle stappen goed
aansluiten op de doelgroep.

WAT ZIJN DE BELANGRIJKSTE BEVINDINGEN?

. 68% van de gasten is zelf (ooit)
getroffen door kanker

- 18% is van de gasten is naaste

«14% is van de gasten s
nabestaande

Het merendeel van de gasten is tussen
de 40 en 65 jaar. Centra geven aan dat
het een uitdaging blijft om jongeren te

Patient = Naaste
bereiken.
Centra en Bezoekers:
. 50/81 centra vulden de vragenlijst in. . Ongeveer 45% van de centra biedt
. Centra zijn gemiddeld 4 dagen per specifieke = ondersteuning aan
week geopend. mensen die geconfronteerd zijn met
. 66% van de centra heeft zicht op het ongeneeslijke kanker.
aandeel gasten die geconfronteerd is . Het IPSO aanbod bestaat voor het
met ongeneeslijke kanker. grootste deel uit activiteiten tbv
. 26% van de gasten is ontspanning en beweging, creativiteit
geconfronteerd met ongeneeslijke en lotgenotencontact.

kanker.
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AANBOD Aantal centra met aanbod voor mensen met

. Lotgenotengroepen ongeneeslijke kanker (N=20)

o ‘wat als je niet meer beter wordt’ Lotgenoten [ e
> ‘leven met uitzaaiingen’ Beweging
- Palliatief spreekuur Informatief [
- Informatiebijeenkomst ‘Einde Leven’ Creatiefl [
met Thuiszorg, Hospice, VPTZ Therapeutisch [
- Beeldende therapie Zingeving [
- Workshopreeks ‘Zingever’ Evenementen [y
. Positieve Gezondheid-gesprekken : a - -
Patignt ™ Naasten ™ Nabestaanden
Aanbod voor naasten en
‘ ‘ nabestaanden:
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Meerwaarde van Samenwerking:
. Samenwerking tussen centra verlaagt drempels voor gasten.
. Het helpt overlapping van diensten te voorkomen.
- Samenwerking vergemakkelijkt doorverwijzingen tussen centra.
- Het draagt bij aan het vergroten van de bekendheid van de centra.
. Het stelt centra in staat om een bredere doelgroep te bereiken.

“‘Door samen te werken maak je gebruik van elkaars krachten en
kan je gasten beter doorverwijzen”

Kansen voor Samenwerking:

. Samenwerking biedt mogelijkheden voor het aantrekken van vrijwilligers.

. Er is gelegenheid voor verdere uitbreiding en intensivering van het contact
tussen de centra.

- Het is van belang om het contact met de casemanagers van het ziekenhuis te
optimaliseren om een vloeiende overgang van zorg te waarborgen.

. Het is van belang om een lokale/regionale sociale kaart te ontwikkelen met
contactpersonen die bereid zijn tot samenwerking, en waarin duidelijk wordt
vastgelegd welke organisatie welke specifieke diensten en ondersteuning biedt.
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