Missie - Visie

De missie en visie van het Overlegorgaan Oncologische Research of ‘OOR’, het orgaan om
patiénten en naasten een stem te geven en gehoord te worden in het kankeronderzoek
van het Oncologisch Centrum Antwerpen.

Missie ('Droom’)

De patiénten en hun omgeving zijn voor het kankeronderzoek een essentiéle partner van de
wetenschapper van het Oncologisch Centrum Antwerpen (OCA) om de impact van kanker op
de maatschappij te verminderen.

Visie ('Wie, wat, hoe?')

Het overlegorgaan oncologische research 'OOR' garandeert een actieve dialoog met
wetenschappers waardoor het perspectief van patiénten en ervaringsdeskundigen in alle
stappen van het kankeronderzoek geintegreerd wordt met als doel de zorg* voor patiénten
met kanker te verbeteren.

OOR doet dit door:
1. Het overlegorgaan samen vorm te geven ('co-creatie').
2. De leden van OOR op te leiden.
3. De leden te informeren tijdens elke fase van het onderzoek (idee, protocol, uitvoering,
analyse en communicatie van resultaten) en vervolgens naar hun inzichten te vragen.
4. Het onderzoek aan te passen op basis van dit overleg.

*we beschouwen hier zorg in al haar aspecten, inclusief screening, preventie, behandeling en
opvolging alsook psychosociale zorg

Strategie (die moet leiden tot concrete acties)

Visiepunt 1 — Co-creatie
Co-creatie is een dynamisch gebeuren en hangt af van de fase waarin het overlegorgaan zich
bevindt en van de voortgang van de opleiding (zie hieronder) van de deelnemers. Het doel is
om een permanent lerende samenwerking tot stand te brengen.

e We stellen een groep van mensen* samen die bereid zijn om OOR vorm te geven.

e We maken een structuur die communicatie, overleg en opleiding mogelijk maakt.

e We betrekken de onderzoekers actief bij het opzetten van een dialoog tussen OOR en
de onderzoekers.

e OOR wordt als volwaardige partner opgenomen in het organogram van OCA en ZAS.



* Welke mensen op welk moment de groep vervoegen, hangt af van de fase waarin OOR zich
bevindt. Er wordt gestreefd naar een zo getrouw mogelijke representatie van de populatie
van patiénten. Ook onderzoekers maken deel uit van deze groep.
Visiepunt 2 — Opleiding
De opleiding van OOR leden moet ervoor zorgen dat deelnemers alle fasen van het onderzoek
begrijpen. De behoefte aan opleiding zal doorheen het project veranderen en wordt ook
afgestemd op de verwachtingen en vragen van elke deelnemer.

e We voorzien regelmatig opleiding over een brede waaier aan onderwerpen en in

verschillende vormen, voor patiénten, naasten en onderzoekers.

Visiepunt 3 — Overleg tijdens het onderzoek

Informatie van OCA naar OOR:

e We geven de deelnemers van OOR een overzicht van studies van OCA, van conceptfase
tot beéindiging.

e \We starten met een casusgedreven aanpak (casus per type onderzoek) om te
evolueren naar een volledig overzicht.

Feedback van OOR naar OCA:

e We maken een structuur die zorgt dat de feedback van OOR de onderzoeker bereikt.
Er wordt tussen patiénten en wetenschappers gedeeld met welke feedback er rekening wordt
gehouden (en met welke niet) en waarom.
Visiepunt 4 — Aanpassingen aan het onderzoek
Het Oncologisch Centrum Antwerpen houdt zoveel als mogelijk rekening met de feedback van
OOR, maar beslist zelf over de graad van implementatie. OOR wordt steeds, bij elke studie,

geinformeerd over dit proces via een duidelijk motiverend verslag. Met toenemende
maturiteit van OOR zal haar zelfstandigheid en impact toenemen.



