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samenvalting




Samenvalting

Het doel van deze kennissynthese is om goede praktijken op het gebied van de kinderpalliatieve
zorg in kaart te brengen en daarnaast te inventariseren in hoeverre deze aansluiten bij de praktijk
en ook worden gebruikt. Het resultaat is een uitgebreide inventarisatie van de praktijk van de
kinderpalliatieve zorg. Het blijkt echter nog te vroeg te zijn om de vraagstelling “welke goede
praktijken zijn er internationaal en nationaal bekend voor de kinderpalliatieve zorg?” te beant-
woorden. Allereerst moet duidelijk worden wat er in de kinderpalliatieve zorg wordt verstaan onder
goede praktijken of eigenlijk: aan welke criteria moet worden voldaan om goede palliatieve zorg te
bieden aan kinderen? Deze vraag lijkt eenvoudiger dan hij is. Dit onderzoek laat zien dat de
praktijken in de kinderpalliatieve zorg zowel in Nederland als in het buitenland nauwelijks onder-
zocht worden. De kinderpalliatieve zorg is zowel in Nederland als, zo blijkt uit de internationale
literatuur, in andere landen geen eenduidig begrip. De definitie van de kinderpalliatieve zorg die in
deze studie gehanteerd wordt is die van Stichting Pal en is gebaseerd op de definitie van de WHO.
Belangrijke uitgangspunten van deze definitie zijn dat de kinderpalliatieve zorg ingezet moet
worden vanaf de diagnose van een levensbedreigende of levens-duurverkortende aandoening, dat
de zorg gericht moet zijn op een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven en dat de zorg goed gecodr-
dineerd wordt. Die codrdinatie moet gebeuren vanuit een multidisciplinair team en de zorg zelf moet
zich op het hele gezin richten. Er moet aandacht zijn voor het ‘kind zijn’ en het kind moet de kans
krijgen zich verder te ontwikkelen, zowel lichamelijk, als cognitief en emotioneel. Bovendien moet er
aandacht besteed worden aan de mogelijkheid om te kunnen spelen.

Kinderpalliatieve zorg is een groeiend onderzoeksgebied in landen als Engeland en de Verenigde
Staten. Wat echter opvalt is dat er ook in deze landen pas in de laatste tien jaar aandacht is
gekomen voor het standaardiseren van deze zorg en het doen van onderzoek naar de effectiviteit
ervan. Hierdoor is er onvoldoende informatie over de effectiviteit van de zorg. Er is op dit moment in
de literatuur veel discussie over hoe de effectiviteit van kinderpalliatieve zorg het best kan worden
aangetoond, aangezien het een doelgroep is die moeilijk te belasten is met restricties of bepalingen
ten behoeve van onderzoek. Er zijn echter ook publicaties waaruit blijkt dat het wel mogelijk is om
wetenschappelijk onderzoek te doen binnen de kinderpalliatieve zorg zonder te stuiten op ethische
bezwaren. Internationaal wordt er veel aandacht besteed aan beter onderwijs met betrekking tot de
kinderpalliatieve zorg binnen de opleidingen voor kindergeneeskunde en kinderverpleegkunde en
de zorg wordt steeds vaker geintegreerd aangeboden als een onderdeel van de gehele zorg.
Daarnaast is er aandacht voor de complementaire zorg gericht op een betere kwaliteit van leven als
aanvulling op de meer curatieve symptoombestrijding. Uit onderzoek is gebleken dat er veel
behoefte is aan kennis en vaardigheden op het gebied van de communicatie tussen ouders en de
zorgverleners. Ook als de zorg verder goed is, kan een slechte communicatie tussen ouders en
artsen of verpleegkundigen over en weer voor misverstanden zorgen. De communicatie is een
belangrijke factor in de waardering die ouders achteraf geven aan de zorg. Omdat er in Nederland
nauwelijks onderzoek is gedaan naar de effectiviteit van de zorg ontbreekt het aan duidelijke
standaarden. Omdat er bovendien geen betrouwbare en actuele cijfers zijn over aantallen kinderen



met een levensbedreigende of levensduurverkortende aandoening is het moeilijk om gericht beleid
te voeren op de kinderpalliatieve zorg. Een combinatie van deze twee factoren draagt er toe bij dat
het op dit moment nog erg afhankelijk is van het ziekenhuis of de hulpverlener welke zorg wordt
aangeboden. Uit de verzamelde onderzoeken en publicaties blijkt dat er lokaal vrij veel initiatieven
zijn ontwikkeld en dat de instellingen die deze uitvoeren er positieve ervaringen mee hebben. In
een aantal gevallen wordt er door verschillende instanties met dezelfde methode gewerkt en bepaal-
de elementen van de zorg zie je binnen verschillende instellingen terugkomen, zoals het werken met
een zorgcoordinator en de gezinsgerichte zorg. Deze kennis wordt echter onvoldoende gedeeld.
Ouderverenigingen zoals de VKS en VOKK zijn hard bezig om de lacunes op het gebied van
ziekte-informatie en standaarden voor de zorg op te vullen. Vanuit die lacunes ontstaan ook particu-
liere initiatieven als Palieterburght en ZazaZorg. Ook zorginstellingen zoals het Sophia Kinderzieken-
huis in Rotterdam vullen de gaten door een coérdinerende rol in de regio op zich te nemen. Er is
echter geen landelijk netwerk waarin de hiermee ontwikkelde kennis gedeeld kan worden.

Onder professionals is er weinig consensus over de definitie van de kinderpalliatieve zorg. Het
wordt in de praktijk vooral opgevat als terminale zorg. Zorgverleners geven aan dat er ad hoc wordt
gewerkt: de zorg is reactief en er wordt onvoldoende geanticipeerd op wat er komen gaat. Per kind
wordt de situatie bekeken en worden beslissingen genomen. Dit lijkt in eerste instantie recht te
doen aan het idee dat elk kind uniek is en elke situatie anders. In de realiteit wordt op deze manier
echter onvoldoende zorg geboden. Hoewel elk kind anders is, zijn er wel degelijk bepaalde
patronen in ziekteverloop die voor bepaalde patiéntengroepen hetzelfde zijn. Hulpverleners die een
gezin begeleiden met een ernstig ziek kind moeten voor hun cliénten de informatie zodanig kunnen
filteren dat de ouders en het kind een goed overzicht krijgen van het aanbod met daarin alleen
informatie die voor hun situatie relevant is. Doordat er geen sprake is van een gedeelde visie en
een brede basis, is er geen duidelijke organisatiestructuur. Er is geen centrale verantwoordelijke en
zorgverleners lijken deze rol niet graag op zich te nemen. Deels omdat zij hun eigen werkzaam-
heden niet associéren met de kinderpalliatieve zorg, terwijl zij daar wel onderdeel van zijn. Een
gebrek aan kennis over de effectiviteit van interventies in de kinderpalliatieve zorg maak het heel
moeilijk om de zorg te integreren in het zorgproces en onderdeel te maken van de standaardproce-
dure. Hierdoor is de kwaliteit van de geboden zorg uiteindelijk afhankelijk van de instelling, afdeling,
of soms zelfs persoon bij wie ouders en het kind terecht komen. Door het gebrek aan structuur
raakt het principe van gezinsgerichte zorg ondergesneeuwd. Het begrip ‘gezinsgerichte zorg’ is
onvoldoende gedefinieerd met als gevolg dat het gezin niet altijd centraal staat. De uiteindelijke
verantwoordelijkheid kan terecht komen bij iemand die hier onvoldoende expertise in heeft. Soms
nemen de ouders door het gebrek aan codrdinatie zelf de verantwoordelijkheid voor het zorgproces
en moeten zij zonder hulp en ondersteuning het allemaal uitzoeken. Ouders ervaren dit achteraf als
een tekortschieten van de zorg omdat er onnodig veel energie en tijd is gaan zitten in het regelen,
organiseren en codrdineren van de benodigde zorg. Dit staat haaks op de behoefte van ouders om
er voor het hele gezin te kunnen zijn: ouders krijgen hierdoor onvoldoende de kans om er als ouder
te zijn. Uit gesprekken met de professionals en deskundigen blijkt ook dat kwaliteit van leven geen



geintegreerd onderdeel van de zorg is. Kwaliteit van leven hangt sterk samen met de aanvullende
of complementaire zorg die er geboden wordt. Als er al complementaire zorg aangeboden wordt,
dan is deze gericht op fysieke symptoombestrijding. Er is een gebrek aan gestandaardiseerde
kennis over het bieden van psychosociale en de spirituele ondersteuning binnen de kinderpalli-
atieve zorg, waardoor deze aspecten te weinig aandacht krijgen. Complementaire zorg wordt pas
ingezet op het moment dat er een behoefte wordt geuit en er wordt onvoldoende geanticipeerd.
Ouders en kinderen hebben daardoor geen goed beeld van wat de mogelijkheden zijn op dit
gebied. Ook op het gebied van sociale vaardigheden en communicatie is er veel behoefte aan
meer kennis en meer competenties. Dit wordt aangegeven door zowel de oudervertegenwoordigers
als de professionals. Communicatie met kinderen is niet iets wat iedereen zondermeer kan en in de
omgang met de ouders van de kinderen is het een vereiste dat de zorgverlener op een professionele
manier kan omgaan met alle emoties die ouders ten toon kunnen spreiden. Zorgverleners mogen zich
daar niet door laten verrassen en moeten op alles voorbereid zijn. Het is van het grootste belang dat
de zorgverleners met de ouders in gesprek blijven. Om deze vaardigheden goed te ontwikkelen is het
van belang dat er al in de opleidingen aandacht aan wordt besteed. Hoewel persoonlijkheidsken-
merken van belang zijn, is een ondersteunende opleiding die de zorgverlener helpt om strategieén te
ontwikkelen voor verschillende situaties onontbeerlijk.

Uit de gesprekken met diverse professionals en deskundigen werden nog een aantal kennislacunes
duidelijk. Op het gebied van de culturele diversiteit is er nog veel onbekend. Daardoor sluit de zorg
niet altijd aan bij de belevingswereld van de ouders. Een andere belangrijke kennislacune is het
ontbreken van informatie over het ziekteverloop en bijvoorbeeld het stervensproces. Hierdoor
kunnen ouders en zorgverleners zich onvoldoende voorbereiden op wat er komen gaat. De
ouderverenigingen komen ten dele tegemoet aan deze behoefte door middel van brochures met
daarin informatie over de ziekte in combinatie met ervaringen van ouders. Het gebrek aan kennis
en standaardisatie heeft tenslotte tot gevolg dat er geen criteria of indicatoren zijn voor de kinder-
palliatieve zorg, waardoor niet overal dezelfde principes gelden en niet overal dezelfde definities
voor kwalitatief goede zorg worden gehanteerd. De basis voor een breed gedragen visie is tot slot
de beschikbaarheid van epidemiologische gegevens over het aantal kinderen met een levensbe-
dreigende of levensduurbeperkende aandoening. De urgentie van het onderwerp kan pas echt
duidelijk worden gemaakt wanneer er actuele cijfers zijn op basis waarvan een beleid kan worden
afgesproken.



Om de kennis met betrekking tot goede praktijken beter te borgen en toegankelijk te maken voor
anderen worden de volgende aanbevelingen gedaan:

Acluele epidemiologische gegevens

Het is van goot belang om duidelijk te kunnen maken om hoeveel kinderen het gaat en voor wie
de kinderpalliatieve zorg bedoeld is. Actuele epidemiologische gegevens zijn hierbij van belang en
bieden voor het beleid, de instellingen, maar ook voor diegene die zich bezig houden met deze
doelgroep waardevolle stuurinformatie.

Criteria voor de kinderpalliatieve zorg

Om een goed beeld te geven van het aantal kinderen waar het om gaat is het ook van belang dat
er een breed draagvlak komt voor de definitie van kinderpalliatieve zorg. Het moet voor alle
professionals duidelijk zijn op welk moment en aan wie de kinderpalliatieve zorg moet worden
aangeboden. Daarnaast is het van belang dat er criteria worden geformuleerd waaraan de zorg ten
minste moet voldoen. In aansluiting hierop moet ook omschreven worden wat de definities zijn van
gezinsgerichte zorg en complementaire zorg en waaraan deze zorg moet voldoen. Hierbij kan
worden aangesloten bij het lopende onderzoek naar indicatoren voor de palliatieve zorg van het
Nivel en het onderzoek naar best practices in de palliatieve zorg van het kenniscentrum palliatieve
zorg in Nijmegen. Voor zowel het indicatoren traject als het best practices onderzoek is het van
belang om ook de zorg voor kinderen op de kaart te zetten.

Beschrijven van de bestaande prakfiken

Om de praktijken die lokaal zijn ontwikkeld beschikbaar te maken voor anderen is het van belang
dat ze worden gedocumenteerd zodat er goede beschrijvingen zijn. Op deze manier is het mogelijk
voor andere instellingen om deze praktijken over te nemen. Het is belangrijk dat beschreven wordt
aan welke randvoorwaarden moet worden voldaan op het gebied van kosten, inzet en expertise,
welk traject moet worden doorlopen, wie er bij elk onderdeel betrokken is, wat de doelgroep is, wat
de doelstelling is en welke concrete resultaten er mogen worden verwacht. Bij de beschrijving hoort
een onderbouwing van de praktijk waaruit blijkt welke resultaten er mee zijn behaald om er draag-
vlak mee te creéren.

Opstellen van criteria voor goede praktijken

Al deze gedocumenteerde goede praktijken moeten worden beoordeeld aan de hand van een
aantal criteria waaraan moet worden voldaan. Het opstellen van deze criteria is een taak van een
wetenschappelijke commissie. In deze wetenschappelijke commissie moeten naast wetenschap-
pelijke deskundigen ook de professionals en patiéntenorganisaties vertegenwoordigd zijn.
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Nafionale databank goede prakfiken

Goede praktijken die voldoen aan deze criteria kunnen worden opgenomen in een nationale
databank goede praktijken. Deze databank bevat een actueel overzicht van alle goede praktijken
en is voor iedereen toegankelijk.

Wetlenschappelijke commissie

Het verzamelen van de bestaande goede praktijken, het samenstellen van de wetenschappelijke
commissie voor het opstellen van de criteria en het beheren van de nationale databank goede
praktijken is een taak voor de kenniscentra palliatieve zorg die verbonden zijn aan de universiteiten.
Stichting Pal kan een belangrijke aanjaagfunctie hebben in de totstandkoming van de wetenschap-
pelijke commissie.

Aansluiten bjj bestaande initiakieven

Ook op andere gebieden, zoals de richtlijnontwikkeling kan aansluiting gezocht worden bij
bestaande initiatieven in andere sectoren. Richtlijnen voor de palliatieve zorg voor volwassenen
kunnen vertaald worden naar richtlijnen voor kinderen. Richtlijnen uit andere sectoren, zoals voor
verstandelijk gehandicapte of chronisch zieke kinderen kunnen vertaald worden naar de kinder-
palliatieve zorg.

Competenties

Op het gebied van onderwijs moeten competenties worden omschreven voor de professionals in
de kinderpalliatieve zorg. Dit zijn bijvoorbeeld competenties op het gebied van communicatie met
kinderen en ouders en op het gebied van sociale vaardigheden. Hiervoor kan worden aangesloten
bij bestaande opleidingsmodules waarin deze competenties aan bod komen. De bestaande
opleidingsmodules kunnen worden vertaald naar de kinderpalliatieve zorg.

Culturele diversiteit

Vanuit de expertise centra moet speciale aandacht besteed worden aan etnische diversiteit.
Hiervoor kan bijvoorbeeld worden aangesloten bij bestaand onderzoek naar culturele diversiteit bij
chronisch zieke kinderen of culturele diversiteit in de palliatieve zorg.
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L0 Kennissynthese kinderpalliatieve zorg
De palliatieve zorg is sterk in ontwikkeling. Door impulsen vanuit het Ministerie van VWS (VWS

2008) en ZonMw (ZonMw, 2005) wordt er de laatste jaren veel onderzoek gedaan naar de zorgbe-

hoefte van de patiénten en worden de voorwaarden waaraan de zorg moet voldoen in kaart
gebracht. Kinderpalliatieve zorg is herkent als een aandachtsgebied waar nog veel kennisontwik-
keling mogelijk is. Er is onderzoek beschikbaar naar de behoefte van ouders en kinderen met
betrekking tot de kinderpalliatieve zorg (Molenkamp, Hamers & Courtens, 2005; Wagenmakers &
van der Burgh. 2006; VKS, 2004; Dijkstra. The & Verkerk. 2003). De monitor palliatieve zorg geeft
een helder overzicht welke voorzieningen er zijn (Mistiaen, van Ruth & Francke, 2006) en er is

steeds meer aandacht voor het multidisciplinaire aspect van de zorg (Galesloot, Stoelinga & Groot,
2008). Deze studie zal dit met nadruk niet allemaal nog eens dunnetjes over doen. Het betreft een
kennissynthese. Dit is een benadering om informatie uit onderzoek op systematische en transpar-
ante wijze te combineren met informatie uit beleid en praktijk om daarmee het gebruik van kennis
door zorgverleners en hun beroepsorganisaties, pati€nten en hun organisaties, managers van
zorg- en preventieinstellingen, zorgverzekeraars en beleidsmakers te bevorderen (Bos & Van
Kammen, 2007). Deze kennissynthese loopt parallel aan een onderzoek naar het toepassen van

een casemanager in de kinderpalliatieve zorg waarin codrdinatie van de zorg en de overgang van
curatieve zorg naar palliatieve zorg centraal staan. De studies zijn op elkaar afgestemd en vullen
elkaar waar mogelijk aan. Centraal in deze kennissynthese staan de goede praktijken in de
kinderpalliatieve zorg.
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11 Doelsteling & Vraagstelling
Het doel is om nationaal en internationaal goede praktijken op het gebied van de kinderpalliatieve
zorg in kaart te brengen en te inventariseren in hoeverre deze bestaande goede praktijken
aansluiten bij de praktijk en ook gebruikt worden voor de kinderpalliatieve zorg in Nederland. Als
bestaande goede praktijken niet gebruikt worden zal worden gezocht naar een verklaring hiervoor.
Aan het eind van dit onderzoek zullen er een aantal aanbevelingen worden gedaan en zo nodig
worden er onderzoeksvragen op het gebied van goede praktijken in de kinderpalliatieve zorg
geformuleerd. Het doel is daarom niet om zo volledig mogelijk te zijn, maar eerder om kennis-
lacunes aan te geven en vragen met betrekking tot de professionalisering van de kinderpalliatieve
zorg vanuit de praktijk te formuleren. In deze kennissynthese zullen de volgende vragen worden
beantwoord:

1 welke goede praktijken zijn er internationaal en nationaal bekend voor de kinderpalliatieve zorg?

2 Sluiten deze voldoende aan bij de kinderpalliatieve zorg in Nederland?

3 Worden deze goede praktijken in de praktijk toegepast?

4 Op welke gebieden is er behoefte aan meer kennis en goede praktijken in de kinderpalliatieve

zorg waar deze nu nog ontbreken?



12 Relevantie

De relevantie van dit onderzoeksproject ligt allereerst in de praktische bruikbaarheid van de
resultaten. Het project resulteert in een overzicht van goede praktijken in de kinderpalliatieve zorg
en daarnaast in een overzicht van kennislacunes op dit gebied. Dit biedt mogelijkheden om
relevante onderzoeksvragen te formuleren voor verdiepend onderzoek. Bovendien biedt dit
onderzoek een belangrijke aanvulling op de huidige beperkte wetenschappelijke kennis over de
effectiviteit van de kinderpalliatieve zorg. Het inventariseren van bestaande goede praktijken is de
eerste stap waarna verdere verdieping mogelijk is.

14
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13 Kennissynthese

Het uitgangspunt van dit rapport is een kennissynthese. Dit is een aanpak om op systematische en
transparante wijze onderzoeksresultaten om te zetten in bruikbare kennis voor het beleid en de
praktijk van de zorg. Naast onderzoekspublicaties, beleidsnota’s en eventuele projecten die met het
onderwerp te maken hebben, wordt ook literatuur bestudeerd. Bovendien worden gesprekken
gevoerd met experts op het onderwerp. Dit maakt de kennissynthese geschikt om in een korte
doorlooptijd een overzicht te krijgen van een bepaald gezondheidszorg thema. Een kennissynthese
kan voorafgaand aan verdiepend onderzoek worden gebruikt om de kennislacunes in kaart te
brengen en onderzoeksvragen te formuleren. In deze kennissynthese zijn vier onderzoeksmeth-
oden toegepast:

Literatuuronderzoek

Onder literatuuronderzoek wordt het methodisch verwerken van informatiestromen en literatuur-
bronnen verstaan. Literatuuronderzoek is een belangrijk hulpmiddel om de stand van relevante
wetenschappelijke kennis op een bepaald vakgebied in kaart te brengen.

Inventarisatie van de praklijk

Een praktijkinventarisatie heeft niet het wetenschappelijke karakter van een literatuuronderzoek.
Door middel van de grijze literatuur (niet wetenschappelijke documenten), telefoongesprekken en
internet kan een beeld worden gegeven van de huidige praktijk op een bepaald onderwerp. Hierbij
wordt gebruik gemaakt van niet wetenschappelijke documenten (zorgvisies, werkplannen, infor-
matiemateriaal, websites) en kennis die mondeling wordt overgedragen.

Interviews

Bij een semi-gestructureerde interview zijn de vragen gebaseerd op een topic-list. De onderwerpen
van de vragen komen dan bij alle interviews aan de orde, maar de antwoorden kunnen zeer
uiteenlopend zijn. Door middel van het gebruik van semi-gestructureerde interviews blijft er
voldoende ruimte voor de geinterviewde over om eigen ervaringen en meningen te vertellen. In
deze kennissynthese wordt de topic list voor de interviews opgesteld op basis van de wetenschap-
pelijke literatuurstudie en de praktijkinventarisatie.

Expertmeeting

De kennissynthese wordt afgesloten met een expertmeeting. Tijdens deze expertmeeting worden
een aantal praktijkprofessionals die niet bij de interviews of de praktijkinventarisatie betrokken zijn
geweest, gevraagd om te reflecteren op de resultaten.
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L4 Plan van aanpak
De vier onderdelen van de kennissynthese worden in dit onderzoek als volgt vorm gegeven:

Goede praktijken in de liferatuur

Om een overzicht te krijgen van de goede praktijken in de (inter)nationale literatuur

op het gebied van de kinderpalliatieve zorg, wordt er gezocht in drie relevante databases, namelijk:
PubMed, Cochrane Library en Psychinfo. Daarnaast zal er gezocht worden op de website van ACT
en op de Website van de CBC. In de zoekactie worden alleen recente overzichtsartikelen vanaf
2000 weergegeven en waar nodig recente primaire studies. Om een beeld van de goede praktijken
in Nederland te krijgen zal ook in de databases worden gezocht. Voor zover gedocumenteerd,
zullen protocollen en werkwijzen worden opgevraagd bij de kinderafdelingen van academische
ziekenhuizen en bij kinderhospices. Als er geen gedocumenteerd materiaal aanwezig is wordt
weergegeven van welke literatuur gebruik gemaakt wordt om de eigen handelswijze op te baseren.

Van kennis naar de praktijk

Naast een literatuuroverzicht wordt er een schets gegeven van de praktijk van de kinderpalliatieve
zorg in Nederland. Het betreft hier geen uitvoerige beschrijving, maar een inventarisatie van de
bestaande praktijk. Om de aansluiting van het onderzoek op de praktijk te bepalen, zal worden
beschreven in hoeverre de gevonden best practices, werkwijzen en protocollen worden toegepast
in de praktijk. Hiervoor zullen een aantal praktijkprofessionals en deskundigen worden geinterviewd
die actief betrokken zijn bij het verzorgen van palliatieve zorg voor kinderen. Voor het onderzoek
naar het toepassen van een casemanager in de kinderpalliatieve zorg zijn ook interviews gehouden
met professionals en deskundigen. Om te voorkomen dat deze personen dubbel werden benaderd,
hebben de onderzoekers de interviews die van belang waren voor beide projecten met elkaar
uitgewisseld.

Expertmeeting

Het literatuuroverzicht en de praktijkinventarisatie worden samengevoegd als een geheel op basis
waarvan vervolgens een aantal conclusies en aanbevelingen wordt geformuleerd. Het gehele
document wordt teruggekoppeld aan de geinterviewden. Daarnaast wordt het document aan het
eind van het traject als discussiestuk besproken tijdens een expertmeeting. Het doel van deze
expertmeeting is om nog eenmaal een groep deskundigen op de verzamelde informatie te laten
reageren. Tijdens de expertmeeting is er gelegenheid voor reflectie, aanvullingen en prioritering van
de aanbevelingen. Voor de bijeenkomst worden deskundigen en professionals binnen de kinderpal-
liatieve zorg uitgenodigd die nog niet eerder aan het woord zijn geweest tijdens het onderzoek. De
resultaten uit de expertmeeting worden in een speciale bijlage gerapporteerd (Bijlage Expertmeeting).
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20 De visie van stlichting Pal

Dit onderzoek wordt uitgevoerd in opdracht van Stichting Pal. De Stichting heeft haar visie op
palliatieve zorg voor kinderen gebaseerd op de definitie van de WHO (2002). Stichting Pal ziet
palliatieve zorg voor kinderen als een benaderingswijze. Alle kinderen met een levensbedreigende
ziekte of levensduurbeperkende ziekte en hun gezinnen zouden hiervan gebruik moeten kunnen
maken. Door te definiéren dat palliatieve zorg start ten tijde van de diagnose wordt duidelijk
gemaakt dat het gaat om een attitude en niet uitsluitend om een bepaalde vorm van zorg. De zorg
is gericht op “leven”. Bij het geven van de zorg wordt (impliciet) rekening gehouden met het
levenseinde. Het is de taak van de zorgverleners om het kind en zijn naasten daar naar toe te laten
groeien. Palliatief betekent niet dat het kind dood gaat maar dat het een levensbedreigende of
levensduurbeperkende ziekte heeft. Het gaat om de kwaliteit van leven van het kind en diens gezin.
Door de nadruk op leven te leggen wordt gekeken naar de mogelijkheden van een kind en niet naar
zijn beperkingen. Niet de ziekte, maar het kind en zijn omgeving staan centraal www.kinderpalliatief.nl
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2.1 Definities

Voor dit onderzoek is uitgegaan van een aantal definities en begrippen met betrekking tot de
kinderpalliatieve zorg. In deze paragraaf volgt een toelichting van de gehanteerde definities en
begrippen.

Kuwidlitet van de kinderpaliatieve zorg

In de kinderpalliatieve zorg heb je niet alleen te maken met de kinderen, maar ook met hun ouders,
broers en zussen. De zorg wordt daarom gekenmerkt door relatief veel en complex maatwerk,
waarbij het zorgproces zelf en de resultaten die daarin worden gehaald moeilijk zijn te standaardis-
eren. Ondanks de complexiteit van de zorg is het van belang dat elk kind en elk gezin is verzekerd
van dezelfde en zo hoog mogelijke kwaliteit van zorg, zonder dat dit afhankelijk is van de plek waar
het kind of het gezin terecht komt of de persoon die zij spreken. Binnen het concept kwaliteit van de
zorg worden vier kernaspecten onderscheiden: effectiviteit, veiligheid, tijdigheid en vraaggerichtheid
(IOM, 2001). Tijdigheid en vraaggerichtheid van de zorg hebben betrekking tot toegang tot de zorg
op het moment dat het kind en het gezin behoefte hebben aan deze zorg. Volgens de definitie van
de kinderpalliatieve zorg zou een kind vanaf het moment dat de diagnose van een levensduur-
beperkende of levensduurverkortende aandoening is gesteld aanspraak moeten kunnen maken op
deze zorg. Vraaggerichtheid van de zorg moet binnen deze definitie opgevat worden als zorg
waarbij de cliént met zijn situatie, mogelijkheden en zorgvraag centraal staat, een behoorlijke mate
van diversiteit van aanbod beschikbaar is en zoveel mogelijk rekening wordt gehouden met de
wensen en behoeften van de cliént, in welke plaats of regio hij ook woont. Vraaggerichte zorg is wat
anders dan vraaggestuurde zorg, waarbij de wensen van de cliént bepalend zijn voor het aanbod.
Om zicht te krijgen op de effectiviteit en de veiligheid is het van belang om onderzoek te doen naar
praktijken in de kinderpalliatieve zorg en (wetenschappelijke) onderbouwing te vinden voor de
effectiviteit van de aangeboden zorg. De effectiviteit van een interventie in de kinderpalliatieve zorg
is vanwege de complexe aard in eerste instantie het best binnen de praktijk vast te stellen. De
projectgroep Zicht op Effectiviteit die zijn wortels in de jeugdzorg heeft, formuleert het als volgt:

De praktijk is complex, dat blijft zo. In die praktijk moeten de uitvoerend werkers evidence-based
competenties (best practices) toepassen. Zij moeten dit leren. Tillema (1998) stelt over het leren
in dienstverlenende organisaties:

* het belangrijkste leren vindt tijdens het werk plaats niet in een klaslokaal;

* het meest effectieve leren is sociaal en actief, niet individueel en passief;

+ de belangrijkste dingen om te leren zijn niet de specifieke regels, de werkprocedures en het
beleid op de werkvloer, maar de onuitgesproken zaken als intuitie, beoordelingsvermogen,
expertise en gezond verstand die voortkomen uit een permanente ervaringscyclus op het werk
zelf (Van Yperen & Veerman, 2006).

In de praktijk betekent dit dat hulpverleners in de zorg bepaalde evidence-based competenties
vrijwel alleen in de praktijk echt onder de knie krijgen. Dit doen zij door deze competenties gericht
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toe te passen in unieke situaties. Hierbij leren zij welke competenties het best werken op welk
moment (Van Yperen & Veerman, 2006). Een methode wordt dan van een theoretisch gegeven een

in de praktijk bruikbare techniek. Kennis delen is een cruciale factor in deze manier van werken
omdat er van uit wordt gegaan dat de ervaringen die elders zijn opgedaan waarde hebben voor
elke praktijk-setting. Dit is de essentie van dit onderzoek.

Goede Prakliken

Voor deze kennissynthese is gekozen voor de term ‘goede praktijk’ naar de Engelse term good
practice. Voor het gebruik van deze term en niet de meer gangbare term best practice is gekozen
omdat best suggereert dat we weten wat de beste zorg is in de kinderpalliatieve zorg en dat er
geen verbetering meer mogelijk is. De term wordt vaak gebruikt om aan te geven dat in een
bepaalde context een aanpak met succes is toegepast en dus voor herhaling vatbaar is. De
werkelijkheid is anders: er is onvoldoende onderzoek gedaan om de mate van evidence van in
Nederland ontwikkelde werkwijzen vast te stellen. Het bewijs voor de werkzaamheid van de
toegepaste aanpak ontbreekt in veel gevallen, in elk geval in de Nederlandse context. Bij een good
practice wordt vastgelegd en uitgewisseld wat er is geleerd. De beschikbare kennis moet toegan-
kelijk zijn voor anderen zodat er op een grote schaal sprake kan zijn van kennisuitwisseling en
verbetering. In theorie kom je dan uiteindelijk uit op de best leverbare zorg. In deze kennissynthese
is gekozen voor de term goede praktijk omdat dit de lading dekt. Het is belangrijk om vanuit de
praktijk zoveel mogelijk evidence te verzamelen om de goede praktijk te onderbouwen en verder te
ontwikkelen tot de beste praktijk.

Kinderpalliatieve zorg

Als uitgangspunt bij deze kennissynthese wordt de definitie gebruikt die Stichting Pal hanteert
(Box 1). Als basis hiervoor is de definitie van de WHO gebruikt. Uit deze definitie blijkt dat palli-
atieve zorg ingezet moet worden vanaf het moment dat de diagnose gesteld wordt. Dit is een
belangrijk punt, want dit betekent dat palliatieve zorg gericht is op alle kinderen met een levens-
bedreigende of levensduurbeperkende ziekte en hun gezinnen. Palliatief betekent in deze definitie
dus niet zondermeer dat het kind dood gaat. Het is veel meer dan enkel de terminale palliatieve
zorg. Het is de zorg die er op gericht is om de kwaliteit van leven van het kind het gezin daar-
omheen zo hoog mogelijk te maken. Palliatieve zorg kan binnen deze definitie de zorg voor een
paar weken zijn, maar ook de zorg voor jaren.
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BOX 1

Definitie kinderpalliatievezorg

Palliatieve zorg voor kinderen (0-18 jaar) is de actieve, totale benadering van zorg voor kinderen
met een levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoening. De zorg voor het kind en/of
gezinsleden omvat lichamelijke, psychologische, sociale, pedagogische, culturele en spirituele
aspecten. De zorg is gericht op een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven, en wordt voornamelijk
bepaald door de individuele behoeften en mogelijkheden van het kind en het gezin. Er moet
aandacht zijn voor palliatieve zorg vanaf het moment dat de diagnose gesteld wordt. De palliatieve

zorg wordt gecontinueerd, ongeacht transities in plaats, zorgverleners en zorgperspectief. Effec-

tieve palliatieve zorg vereist een gecodrdineerde, brede aanpak door een multidisciplinair team,
waarvan het gezin deel uitmaakt.

Palliatieve terminale zorg voor kinderen is een onderdeel van palliatieve zorg voor kinderen.
Essentieel hierin is de gerichtheid op léven, al wordt feitelijk de dood tegemoet getreden. Het zo
goed mogelijk leren omgaan met het naderende einde en een zo goed mogelijke afronding van het
leven van het kind is, naarmate het ziekteproces vordert, een aandachtspunt dat aanwezig dient te
zijn in de contacten tussen kind/gezin en betrokken zorgverleners. Nazorg is een essentieel
onderdeel van deze zorg. Afhankelijk van de ziekte en/ of het ziektebeloop kan een onderdeel van
het ziekteproces de palliatieve fase en/ of de palliatief terminale fase zijn (Stichting Pal, 2007).

Complementaire zorg

In dit rapport zal regelmatig de term complementaire zorg worden gebruikt. Hiermee wordt gedoeld
op interventies in het zorgproces die uitgaan van het zelfhelend vermogen van de patiént en dit
vermogen ondersteunen en stimuleren. Complementaire zorg is gericht op de fysieke, emotionele,
mentale, sociale en spirituele behoefte van de patiént en draagt daarmee bij aan het welbevinden.
Bekende complementaire zorgvormen zijn massages, het gebruik van etherische/essentiéle olién of
kruiden, ontspanningsoefeningen of therapeutic touch. Met ‘complementair’ wordt bedoeld dat deze
zorg de reguliere medische zorg niet kan vervangen, maar wel een aanvulling kan zijn en een
bijdrage kan leveren aan de kwaliteit van leven van de patiént.

Gezinsgerichte zorg

Bij gezinsgerichte zorg (family-centred care) staat de zorg voor het gehele gezin centraal. Ouders
worden als deskundigen benaderd en intensief bij alle facetten van de behandeling van hun kind
betrokken. De behandeling voor het kind bestaat niet binnen gezinsgerichte zorg: elk kind en elk
gezin is uniek en de behandeling wordt rondom deze uniciteit heen gebouwd waarbij de ‘strengths’
en ‘needs’ van alle gezinsleden als uitgangspunt dienen www.netchild.nl. Gezinsgerichte zorg leidt er
onder andere toe dat ouders eerder in staat zijn de zorg van het ziekenhuis over te nemen, ook als
er verpleegkundige handelingen moeten worden verricht. Daardoor kunnen kinderen eerder naar
huis. Doordat ouders nauw betrokken zijn geweest bij het zorgproces tijdens hun verblijf in het
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ziekenhuis voelen ze zich bovendien zekerder en hoeven ze eenmaal thuis, minder snel een
beroep te doen op het ziekenhuis of de huisarts. Belangrijk aspect van de gezinsgerichte zorg is
dat er ook aandacht is voor de aanwezige broers en zusjes van het palliatieve kind.
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22 De kinderen

Om hoeveel kinderen het precies gaat in de kinderpalliatieve zorg is onduidelijk. Hier zijn geen
cijffers van bekend. Als er wordt uitgegaan van de Engelse cijfers, dan hebben 12 van elke 10.000
kinderen in de leeftijd van O tot 19 jaar een levensbeperkende aandoening waarvan ongeveer de
helft op enig moment palliatieve zorg nodig heeft (ACT/RCPCH 2003). Hiermee kan worden
berekend dat er in Nederland jaarlijks circa 4200 kinderen palliatieve zorg nodig hebben (Molen-
kamp. Hamers & Courtens. 2005). Dit zijn alle kinderen met een levensbedreigende of levensduur-
verkortende aandoening. Het gaat om kinderen met een grote diversiteit aan aandoeningen,

variérend van kanker tot stofwisselingsziekten of spierziekten. Veel van de afzonderlijke condities
zijn extreem zeldzaam en soms is het onbekend of het kind zal overleven. Veel van de ziektes
hebben een genetische component en komen pas later tot uiting. Ouders zijn hierdoor te laat op de
hoogte van de erfelijkheid en hierdoor zijn soms meerdere kinderen in één gezin ziek (VKS, 2008).

Het aantal kinderen wat sterft is klein in vergelijking met volwassenen, maar als je gaat kijken naar
het netwerk om de kinderen heen, de vaders en moeders, broers en zussen, de familie, school, dan
raakt de ziekte van een kind veel meer mensen dan op basis van het sterftecijfer kan worden
aangenomen. De palliatieve fase bij kinderen kan uitlopen tot jaren. Een belangrijk aspect van de
kinderpalliatieve zorg is de behoefte aan respijt of verademing bij de zorg rondom kinderen en de
zorgvuldige overgangsbegeleiding naar de volwassen zorg (transitie zorg). De aangeboden zorg
moet het hele gezin omvatten. De ouders en de broertjes en zusjes zijn bijzonder kwetsbaar en de
ouders dragen een hele zware last voor de alles omvattende zorg voor hun zieke kind (Koppenhol,
2005). De kinderpalliatieve zorg is bij uitstek een multidisciplinaire aangelegenheid. Bij kinderen zijn
er niet alleen een groot aantal hulpverleners bij de zorg betrokken, deze hulpverleners werken ook
vaak nog in diensten waardoor het totaal aantal personen wat bij de zorg voor één kind betrokken
is, nog vele malen groter is (Galesloot, Stoelinga, Groot, 2008). Een belangrijk aspect van de
kinderpalliatieve zorg is dat kinderen ondanks hun ziekte zich voortdurend blijven ontwikkelen,
zowel lichamelijk als emotioneel en cognitief. Dit heeft invioed op de manier van communiceren
over hun ziekte en de dood. Hierbij moet rekening gehouden worden met hun begrip van deze
concepten. Het netwerk van het kind ligt op school en veel kinderen willen het liefst dat dit gewoon
door blijft gaan. Bovenal is een kind ook vooral ‘kind’ en moet er aandacht besteed worden aan de
mogelijkheid om te kunnen spelen. Dit voegt een extra dimensie toe aan de voorzieningen die
geboden moeten worden (Koppenhol, 2005).



02 achtergrond | 24

23 De zorg internationaal

Voor deze kennissynthese wordt niet alleen naar de zorg in Nederland gekeken, maar naar de
kinderpalliatieve zorg in een bredere context. Een aantal internationale organisatie zijn hierin van
groot belang omdat zij de norm bepalen of vooroplopen in het doen van onderzoek binnen de
kinderpalliatieve zorg. In deze paragraaf worden niet alle internationale partijen genoemd die van
belang zijn, maar wel diegene die voor de Nederlandse situatie de meeste informatie bieden.

De World Health Organisation (WHO)
Volgens de definitie van de WHO (WHO, 2002; vertaling: Stichting Pal, 2007) richt palliatieve zorg

voor kinderen zich op de kwaliteit van leven van het kind en diens gezin. Symptomen als gevolg
van de ziekte worden zoveel mogelijk (preventief) bestreden door ze in een vroeg stadium te
signaleren, vast te stellen en te behandelen.

- Palliatieve zorg is de actieve en totale benadering van zorg en omvat lichamelijke, psychologis-
che, sociale en spirituele aspecten en behelst ook het ondersteunen van het gezin.

- Palliatieve zorg begint ten tijde van de diagnose en wordt gecontinueerd, ongeacht of het kind
behandeld wordt voor de ziekte.

- Zorgverleners moeten de lichamelijke, psychische en sociale nood evalueren en verlichten.

- Effectieve palliatieve zorg vereist een brede, multidisciplinaire aanpak waarbij het gezin is
betrokken, en maakt gebruik van beschikbare plaatselijke voorzieningen buiten het ziekenhuis;
het kan succesvol en zelfs met beperkte middelen worden verleend.

- Het kan worden verleend in derdelijnszorgvoorzieningen, in plaatselijke ziekenhuizen en zelfs
bij de kinderen thuis.

Association For Children’s Paliative Care (ACT)

ACT is een organisatie die zich sterk maakt voor kinderpalliatieve zorg in Engeland. ACT wil de
kwaliteit van leven en de zorg voor elk kind met een levensbedreigende of levensduurverkortende
aandoening (en hun gezin) verbeteren. ACT heeft drie kerndoelen:

- De ontwikkeling van geintegreerde, gelijkwaardige en duurzame kinderpalliatieve
zorgvoorzieningen.

- Ontwikkeling van best practices voor de kinderpalliatieve zorg en onderzoek naar wat het
beste werkt.

- Ondersteunen en versterken van gezinnen en kinderen zodat zij inspraak hebben in de
ontwikkeling van kinderpalliatieve zorgvoorzieningen en toegang hebben tot de best
mogelijke zorg.

www.act.org.uk

European Association of Palliative care (EAPC)

Het doel van de EAPC is het bevorderen van de palliatieve zorg in Europa en daarbij als kennis-
centrum te dienen voor professionals op elk gebied binnen de palliatieve zorg. De EAPC heeft
de volgende doelen:
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- Het implementeren en verspreiden van bestaande kennis op het gebied van de palliatieve zorg
door middel van trainingen en het bevorderen van onderzoek

- Het verbinden van al diegenen die in de palliatieve zorg werkzaam zijn

- Het bevorderen en financieren van tijdschriften op het gebied van de palliatieve zorg

- Het verenigen van nationale organisaties voor palliatieve zorg en het bewerkstelligen van een
internationaal netwerk voor het uitwisselen van kennis en expertise

- Bespreekbaar maken van ethische problemen rondom de zorg voor terminale patiénten

www.eapcnet.org

International Meeting For Padlliative Care in Chidren (IMPaCCT)

IMPaCCT is een afkorting van International Meeting for Palliative Care in Children en bestaat uit
een groep professionele gezondheidswerkers uit Europa, Canada, Libanon en de VS. Het belang-
rijkste doel van IMPaCCt is om standaarden voor de zorg voor kinderen te definiéren en identifi-
ceren. Bovendien streeft IMPaCCT na dat de manier waarop informatie over palliatieve zorg voor
kinderen wordt verzameld en gestandaardiseerd. De kernstandaarden voor palliatieve zorg voor
kinderen die door IMPaCCT worden aanbevolen zouden in elk land in Europa moeten worden
geimplementeerd aangezien er geen verschillen zijn in de behoefte aan zorg bij gezinnen
waarvan een kind een levensbedreigende of levensverkortende aandoening heeft (Van Bragt,
Galesloot & Wulp, 2007).

Child Beravement Charity (CBC)

De CBC is een kenniscentrum voor ouders en professionals op het gebied van rouwverwerking.
De CBC biedt informatie, ondersteuning en trainingen voor iedereen die op de een of andere
manier betrokken is bij de dood van een kind. De kennis die de CBC biedt is gebaseerd op de
ervaringen van anderen met het overlijden van een kind.

www.childbereavement.org.uk
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24 Samenvalting

In dit hoofdstuk zijn de belangrijkste begrippen voor deze kennissynthese toegelicht. Uitgangspunt van
de kennissynthese is de visie van Stichting Pal dat de kinderpalliatieve zorg ingezet moet worden vanaf
het moment van de diagnose van een levensbedreigende of levensduurverkortende aandoening, dat
de zorg gericht moet zijn op een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven en dat de zorg goed gecodr-
dineerd wordt. Die codrdinatie moet gebeuren vanuit een multidisciplinair team en de zorg zelf moet
zich op het hele gezin richten. Bovendien moet er aandacht zijn voor het ‘kind’

en moet het kind de kans krijgen zich verder te ontwikkelen, zowel lichamelijk, als cognitief en emotion-
eel en bovendien moet er aandacht besteed worden aan de mogelijkheid om te kunnen spelen. De
kwaliteit van de zorg wordt bepaald door de effectiviteit, veiligheid, tijdigheid en vraaggerichtheid van
de zorg. Vraaggerichtheid van de zorg moet binnen deze definitie opgevat worden als zorg waarbij de
cliént met zijn situatie, mogelijkheden en zorgvraag centraal staat, een behoorlijke mate aan diversiteit
van aanbod beschikbaar is en zoveel mogelijk rekening wordt gehouden met de wensen en behoeften
van de cliént, in welke plaats of regio hij ook woont.

In dit onderzoek wordt de term goede praktijk gebruikt in plaats van best practice omdat het

woord ‘best’ suggereert dat er niets meer aan de zorg kan worden verbeterd. Het bewijs voor

de werkzaamheid van de toegepaste aanpak ontbreekt echter nog in veel gevallen, in elk geval

in de Nederlandse context.

Tenslotte wordt in dit hoofdstuk een overzicht gegeven van de internationale partijen die van belang
zijn voor de ontwikkeling van de kinderpalliatieve zorg in Nederland. Bijvoorbeeld de World Health
Organisation (WHO) en International Meeting for Palliative Care in Children (IMPaCCT) die
standaarden formuleren voor de kinderpalliatieve zorg. Andere belangrijke partijen zijn Association for
Children’s Palliative Care (ACT), European Association of Palliative care (EAPC) en Child Beravement
Charity (CBC) die een rol hebben als kenniscentrum voor de kinderpalliatieve zorg.

«
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hoofdsltuk 03 liferafuuroverzicht

3.0 Internationale literatuur

Om een overzicht te kunnen geven van de internationale literatuur over het onderwerp kinder-
palliatieve zorg, is gezocht in drie databases die peerreviewed artikelen bevatten en op de websites
van ACT- the Association for Children’s Palliative Care en de website van CBC- The Child Bereave-
ment Charity. De websites van ACT en CBC zijn weliswaar geen officiéle databases voor weten-
schappelijke literatuur, maar hebben wel een eigen database. Deze databases zijn doorzocht
zonder zoektermen. In de database van de CBC werden geen voor deze kennissynthese relevante
artikelen gevonden. In de drie andere databases is gezocht naar artikelen die relevant zijn voor
deze kennissynthese. Artikelen met als onderwerp de farmacotherapie of behandeling van (symp-
tomen) van specifieke aandoeningen vielen af, omdat het resultaat van dit overzicht generaliseer-
baar moet zijn voor de kinderpalliatieve zorg in het algemeen. Hetzelfde gold voor artikelen die
specifiek zich richten op de zorg rondom foetussen, te vroeg geborenen en pasgeborenen. Artikel-
en met als onderwerp het beleid van een land (Brazilié, Rusland, Spanje Etc) vielen om dezelfde
reden af. In onderstaand schema worden de resultaten van de zoekactie weergegeven. Tussen de
gevonden items uit de verschillende databases zat wat overlap en in een enkel geval leidde een
gevonden artikel tot een ander artikel wat niet uit de zoekactie naar voren kwam. In Tabel 3.1 wordt
de literatuurlijst voor deze zoekactie gegeven.

Uit de gevonden literatenratuur kwamen een aantal aandachtsgebieden naar voren:
rganisatie van de zor item
kwaliteit van leven (25 items)
Zorg gericht op het gezin en de zorgverlener (24 items
mmunicatie en transitie (13 item
Het merendeel van de artikelen valt in deze categorieén. Wat overblijft zijn de handboeken voor
palliatieve zorg en de verhalen over de zorg vanuit het perspectief van de betrokkenen.
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Tabel 3.1
resultaten zoekactie

Cochrane PsychLit

Zoektermen  Paediatric/ pediatric

Palliative Care

Paediatric/ pediatric
Palliative Care

Paediatric/ pediatric
Palliative Care

Resultaat 64 items 96 items 1 item 29 items

Reviews, sinds 2000,
Engels

Reviews, sinds 2000,
Engels

Reviews, sinds 2000,
kwaliteit van leven
artikelen, gezinsgerichte

Verfijnen

aanpak en evaluaties
van methoden (prac-
tices)

Exclusie

Medicatie, perinataal,
Klinische trials, behan-
deling voor specifieke
condities, specifiek op

Medicatie, perinataal,
Klinische trials, behan-
deling voor specifieke
condities, specifiek op

Medicatie, perinataal,
clinical trials, behandel-
ing voor specifieke
condities, specifiek op

een land gericht een land gericht een land gericht

Resterend 16 items 71 items 29 items

Organisatie van de zorg (55 items)

Trainingprogramma’s en inrichting van de zorg. Ontwikkeling van nieuwe zorgtrajecten voor
palliatieve kinderen om de zorg rondom het kind zo optimaal mogelijk te kunnen organiseren.

Hierbij hoort ook het traject van wetenschappelijk onderzoek maar de effectiviteit van behandelingen
om de zorg te verbeteren.

kwialitet van leven (25 items)

Artikelen over het bestrijden van psychosociale en somatische symptomen die de kwaliteit van leven
kunnen belemmeren en het meten van de kwaliteit van leven. Daarnaast komt complementaire zorg
aan bod (muziektherapie, hypnose etc) om de kwaliteit van leven te verhogen.

Zorg gericht op hel gezin en de zorgverlener (24 items)

Zorg gericht op het hele gezin of leden van het gezin rondom het palliatieve kind. Daarnaast komt
de periode van rouw en het omgaan met verlies aan bod. Daarnaast wordt er veel aandacht besteed
aan ondersteuning van de zorgverleners (professionals en mantelzorgers) met betrekking tot de
emotionele belasting die de zorg voor een ernstig ziek kind met zich meebrengt.
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Communicatie en transitie (13 items)
Artikelen over de communicatie tussen de hulpverleners (artsen, verpleegkundigen, specialist)

met de ouders en de kinderen over de zorg in het algemeen en de transitie van curatieve zorg naar
palliatieve zorg.
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31 Resultaten uit de zoekactie

311 Organisalie van de palliatieve zorg voor kinderen

Wat professionals verstaan onder kinderpalliatieve zorg is bepalend voor de wijze waarop zij er
vorm aan geven. Artikelen over de professionalisering van de kinderpalliatieve zorg en de integratie
van de kinderpalliatieve zorg in de curatieve zorg, hanteren een definitie waarbij de palliatieve zorg
niet alleen betrekking heeft op stervende kinderen, maar op alle ernstig zieke kinderen waarbij een
zo hoog mogelijke kwaliteit van leven voorop staat (0.a. Malloy et al., 2007; Rowse, 2006; Mack &

Wolfe, 2006; Barnes, 2005; Rushton, 2005; Meghani. 2004; Hynson & Sawyer, 2001; American

Academy of Pediatrics, 2000). Belangrijk onderdeel hiervan is de professionalisering van de zorg
door de kinderpalliatieve zorg onderdeel te maken van de opleiding van professionals die betrokken
zijn in de zorg voor kinderen in het algemeen, zoals verpleegkundigen en kinderartsen. Binnen de
kinderpalliatieve zorg is enorme behoefte aan artsen en verpleegkundigen met goed getrainde
communicatieve vaardigheden en voldoende sociale vaardigheden om te werken met palliatieve
kinderen. In de reguliere curricula wordt er onvoldoende aandacht besteed aan deze vaardigheden
(o.a Amery & Lapwood, 2004; Lieberman & Hilliard, 2006). Dit terwijl de ervaringen met speciale
(interdisciplinaire) educatie programma’s over het algemeen goed zijn (o0.a Fineberg, Wenger, &

Forrow, 2004; Browning et al., 2005; Malloy et al. 2007). Naast de integratie van de zorg worden er
ook speciale zorgprogramma’s voor de kinderpalliatieve zorg ontwikkeld, zoals het FOOTPRINTS-
sm programma (Toce & Collins, 2003, 2004) en het Liverpool Care Pathway (Matthews et al.

2006). Deze programma’s zijn ook gebaseerd op geintegreerde zorg en daarbij transmurale zorg,

waarbij de continuiteit van zorg en de vertrouwensband met de zorgverlener centraal staan. Een
belangrijke ontwikkeling is de ontwikkeling van lokale netwerken waardoor de zorg kleinschalig kan
worden georganiseerd (Carroll, Torkildson, Winsness, 2007). Het is moeilijk om vast te stellen dat

de zorg die wordt geboden in de kinderpalliatieve zorg ook echt effectief is en de kwaliteit van leven
van het kind en het gezin verbeteren. De reden dat er vaak geen uitspraak over kan worden
gedaan is omdat er grote terughoudendheid is in het doen van effectstudies. Het doen van geran-
domiseerde klinische trials (RCT’s) in de kinderpalliatieve zorg levert veel discussie op, maar de
vraag naar bewijs voor de werkzaamheid van de geboden zorg maakt dat er naar meer moge-
lijkheden wordt gezocht om dit te kunnen onderzoeken. Er is behoefte aan meer kennis en kennis-
ontwikkeling om de kwaliteit van de kinderpalliatieve zorg te kunnen garanderen.

(o.a. Cooley et al. 2000; Pritchard & Davies, 2002; Tomlinson et al., 2007; Welch, 2008; McCulloch

Comac & Craig, 2008)
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312 Kuwudliteit van leven in de palliatieve Fase

De kinderpalliatieve zorg is gericht op zo hoog mogelijke kwaliteit van leven van het zieke kind.
Deze zorg gaat een stap verder dan de medische zorg, omvat alle aspecten van het kind en heeft
daarom bij uitstek een holistische benadering (Anghelescu, Oakes & Hinds, 2006). Dit omvat dus
zowel de behandeling van lichamelijke symptomen, zoals pijn, misselijkheid, braken en diarree (0.a.
Grégoire & Frager, 2006; Ullrich & Mayer, 2007; Wusthoff, Shellhaas & Licht, 2007; Santucci &
Mack, 2007) als een psychosociale benadering voor depressie, angst, eenzaamheid en verdriet
(Post-White & Hawks, 2005; McSherry et al., 2007). Daarnaast omvat de complementaire zorg
toegevoegde elementen zoals muziektherapie (Aasgaard, 2001), meditatie (Ott, 2002), Hypnose

(Liossi, 2006) en spirituele zorg (Davies et al.. 2002; Baldwin, McDougall & Evans. 2008). De mind
& body benadering, gericht op zelfzorg en zelfmanagement, bijvoorbeeld door middel van ontspan-
ningstechnieken, wordt veel toegepast en is redelijk vaak onderwerp van onderzoek (Post-White &
Hawks, 2005; Ott, 2002). Om recht te doen aan het kind is het noodzakelijk dat deze aspecten van

de zorg aan bod komen en dat er duidelijkheid is over de effectiviteit van het complementaire
aanbod zodat ook hierin het kaf van het koren gescheiden kan worden.
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313 Zorg gerichl op hel gezin
Bij de palliatieve zorg voor kinderen is er sprake van een grote betrokkenheid is van het hele gezin
rondom dat kind. De zorg voor het kind moet zich daarom richten op het gehele gezin: ouders en

de eventueel aanwezige broertjes en zusjes (Barnes, 2005; Friedman. Hilden & Powaski, 2005).
Ondanks het feit dat dit gegeven universeel is in de kinderpalliatieve zorg, is er nauwelijks weten-
schappelijk bewijs dat gezinnen baat hebben bij deze aanpak (o.a. Bartell & Kissane, 2005;

Gasquoine, 2005; Franck & Callery. 2004; Goodenough et al., 2004; Laws, 2004). Het gevolg
hiervan is dat het niet evidence base is en er geen ontwikkeling plaats vindt in de gezinsgerichte

zorg. Het gezin is hierdoor geen logisch onderdeel van het zorgproces, waarmee de keuze om het
zorgproces op het gehele gezin te richten over wordt gelaten aan de verantwoordelijk arts van dat
moment. Naast de zorg voor het gezin wordt in de internationale literatuur de laatste jaren steeds
meer aandacht besteed aan de zorg voor de zorgverleners. Dit kunnen mantelzorgers zijn, maar
ook professionele hulpverleners (0.a. Welsch, 2008; Rourke, 2007; Maunder, 2006).
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314 Communicatie en fransitie

Goede communicatie is essentieel in de kinderpalliatieve zorg. Ouders moeten op een voor hun
begrijpelijke manier krijgen uitgelegd wat er aan de hand is en wat er gaat gebeuren zodat zij op
een respectvolle wijze worden betrokken in de zorg voor hun kind (Eeudtner, 2007). Goed leren

communiceren is daarom een integraal onderdeel van het onderwijs aan de zorgverleners op ieder
niveau: niet alleen aan verpleegkundigen, maar ook aan specialisten (Amery & Lapwood, 2004;
Gallagher & Arber, 2003). Uit een onderzoek naar de wensen van ouders komt naar voren dat
ouders veel belang hechten aan de communicatie over en weer: ouders willen begrijpelijke en
eerlijke informatie over de conditie van hun kind, ze willen dat het zorgteam toegankelijk is en
laagdrempelig op het gebied van communicatie over de zorg voor hun kind, ze willen dat tot op het
laatste moment de integriteit van de ouder-kind relatie in stand wordt gehouden, ze verwachten
steun van de leden van het zorgteam en dat deze wederzijds hun gevoelens uiten en dat men
vertrouwen houdt in de situatie (Meyer et al., 2006). De zorg wordt achteraf door ouders beoordeeld
als een geheel van strikt medische zorg en de wijze waarop ouders door de specialist en zijn team
zijn benaderd, waarbij een ongevoelige benadering een onherstelbaar negatief beeld van de gehele
zorg veroorzaakt (Sibert, Davis & Davies, 2003). Communicatie is ook een belangrijke factor in de

transitie van de curatieve zorg naar de palliatieve zorg. Onvoldoende communicatie door de
specialist kan leiden tot een slechte voorbereiding op het uiteindelijke overlijden van het kind (Mack
& Wolfe, 2006) De manier waarop ouders door de specialist worden voorbereid op wat zij kunnen

verwachten, is bepalend voor de houding van de ouders en kinderen in het verloop van de behan-
deling. Het beinvloed de manier waarop zij zich aanpassen aan de diagnose en hun keuzes voor
verdere (palliatieve) behandelingen (Mack & Grier, 2004). De houding van de leden van het
medische team ten opzichte van de ouders, de hoeveelheid informatie die wordt gegeven en de

communicatie vanuit het team met die ouders worden altijd genoemd als kernpunten waardoor de
zorg uiteindelijk als goed wordt ervaren of niet (Steele, 2002; Wolfe, Friebert & Hidden, 2002;

Meyer et al., 2006).
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32 Goede prakliken uit de internationale literaluur

Het gebrek aan wetenschappelijk onderzoek in de (Kinder)palliatieve zorg is een belangrijk thema
in de literatuur. De effectiviteit van verschillende werkwijzen is vaak niet wetenschappelijk bewezen,
waardoor er geen standaarden zijn. De zorg varieert tussen instellingen en soms zelfs tussen
locaties van een instelling. Het gevolg is dat ouders en hun kinderen zijn aangewezen op de zorg
die in de instelling waar ze terecht zijn gekomen gebruikelijk is (Cooley et al., 2000; Pritchard &
Davies, 2002; Kazak. 2007). Steeds meer aandacht gaat uit naar het verbeteren van onderzoeks-

methoden en betere basisregistraties die ook toegankelijk zijn voor onderzoek om de evidence van
de kinderpalliatieve zorg te verhogen (Wolfe. Friebert & Hidden, 2002; Aoun & Kristjanson, 2005;
Wong & Murray, 2005). Deze constatering roept de vraag op of er dan helemaal geen goede
praktijken zijn in de kinderpalliatieve zorg. Die zijn er echter wel (Tabel 3.2), met name op het
gebied van de organisatie van de zorg, bijvoorbeeld het FOOTPRINTS model (Toce & Collins
2003) en de Liverpool care Pathway (Matthews et., 2006), het onderwijs (Eineberger, Wenger &
Forrow, 2004; Malloy et al., 2007) en het meten van pijn, zoals het Pain Resource Nurses

Programma (McCleary, Ellis & Rowley, 2004) en het Pediatric Pain Profile (Hunt et al., 2004).

In de kolom onderbouwing wordt aangegeven of er evidentie is voor deze goede praktijken in de
(inter)nationale literatuur.



Tabel 3.2
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Beste practices in de internationale literatuur

Titel

Referentie Onderbouwing*

Organisatie

Kwaliteit
van leven

Geintegreerde zorg

Educatie

Multi-disciplinaire
teams

End of life care
Palliatieve
‘community care’

Gespecialiceerde
verpleegkundigen

Kinderarts als
casemanager

Pijn

Complementaire zorg

I+

Harper et al., 2007; Matthews et al. , 2006; Mack
& Wolfe, 2006; Jennings, 2005; Rushton, 2005;
Toce & Collins, 2003, 2004; Wolfe, Friebert &
Hilden, 2002

Malloy et al., 2007; Tomlinson et al., 2006; +
Browning & Solomon, 2005; Lieberman &

Hilliard, 2006; Amery & Lapwood, 2004;

Fineberg, Wenger & Forrow 2004; Sanderson,
Long & Hale, 2004; Whittle, 2002; Fineberg,
Wenger & Forrow, 2001

ACT/ACH, 2006; Toce & Collins, 2003, 2004

I+

Hinds et al., 2005; Ritholz et al., 2006; Widger &
Wilkins, 2004

Rowse, 2006; Carroll, Torkildson & Winsness,
2007

ACT/ACH, 2006; Powaski, 2006

I+

I+

ACT/ACH, 2006

Gregoire & Frager, 2006; Van Hulle & Deneys,
2004; McCleary, Ellis & Rowley, 2004; Hunt et
al., 2004; Cheng, Foster & Hester, 2003; McDon-
ald & Cooper, 2001; Meyer, 2006; Hain et al.,
2005; Galloway & Yaster, 2000

I+

Baldwin McDougall & Evans, 2008; Liossi, 2006;
Post-White & Hawks, 2005; Hunt et al., 2004;
Davies et al., 2002; Ott, 2002; Aasgaard, 2001;



Fysieke symptomen Poltorak & Benore, 2006; Stoddard, Usher &
Abrams, 2006; Wusthoff, Snellhaas & licht, 2007;
Ullrich & Mayer, 2007; Stantucci & Mack, 2007

Psychosociale zorg Kazak et al., 2007; McSherry et al., 2007 +
voor kinderen en hun
ouders
Gezinsgerichte Family centred/ based Bartell & Kissane, 2005; Franck & Callery, 2004; -
zorg care programma’s Frierdich, Goes & Dadd, 2003;
Zorg aan huis Dangel et al., 2000; Hallstrom & Elander, 2004; *
Betrokkenheid van Stewart, Pyke-Grimm & Kelly, 2005; Longden &
ouders en kinderen bij  Mayer, 2007; Laws, 2005; Masri et al., 2000
de zorg
Medische ondersteun- ACT/ACH, 2006 +
ing in de thuissituatie
Ondersteuning van de  ACT/ACH, 2006 +

broers en zussen

Communicatie communicatie Arber & Gallagher, 2003; Freudtner, 2007;

en transitie Rallison, Limacher & Clinton, 2006; Mack &
Grier, 2004; Sibert, Davis & Davies, 2003;
Hutton, Jones & Hilden, 2006; Maunder, 2004;
Harris, 2004

* - geen onderzoek, + wel onderzoek geen RCT, + RCT
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3.3 Goede prakliken in Nederland

De thema’s die worden onderzocht in de internationale literatuur zijn ook in Nederland onderwerp
van onderzoek. Ook hier is behoefte aan meer wetenschappelijke kennis over de kinderpalliatieve
zorg. Er wordt wel gepubliceerd, maar nog relatief weinig in wetenschappelijke tijdschriften.

Voor de volledigheid wordt daarom in deze paragraaf een overzicht gegeven van zowel afgerond
als lopend Nederlands onderzoek op het gebied van de kinderpalliatieve zorg, niet wetenschap-
pelijke publicaties en relevante grijze literatuur op dit gebied, bijvoorbeeld: lokale protocollen,
zorgvisies en folders.

Kennislacunes

De paragraaf over goede praktijken in Nederland en Belgié begint met het signaleren van twee
belangrijke kennislacunes. Dat is niet omdat er geen goede praktijken zijn in Nederland, maar
omdat het gaat om twee fundamentele kennislacunes.

Registraties van diagnoses

In hoofdstuk twee wordt verwezen naar een aantal van 4200 kinderen wat jaarlijks een levensbe-
dreigende of levensduurbeperkende aandoening heeft. Dit cijfer stamt uit een studie van Molen-
kamp uit 2005 en is gebaseerd op een schatting van de Association for Children with life-threatening
or terminal conditions and their families (ACT) en de Royal College of Paediatrics and Child Health
(RCPCH) (ACT/RCPCH, 2003). In Nederland wordt een goede registratie van diagnoses van kanker
bij kinderen bijgehouden door de Verenigde Integrale Kankercentra (www.VIKC.nl). Buiten deze

registratie zijn er in Nederland geen bronnen bekend met cijfers over aantallen kinderen met een
levensduurverkortende of levensbedreigende aandoening. Dit is een belangrijke kennislacune. Het
ontbreken van actuele cijfers over aantallen kinderen maakt elke sturing in de kinderpalliatieve zorg
moeilijk, zo niet onmogelijk.

Aandacht voor onderzoek

De tweede belangrijke kennislacune is dat er in Nederland en Belgié weinig aandacht wordt
besteed aan goede methoden om de effectiviteit van de kinderpalliatieve zorg te onderzoeken.
Er wordt weinig onderzoek gedaan naar goede praktijken die uit het buitenland zijn overgenomen
of zelf ontwikkelde interventies. Hierdoor ontbreekt de bewijsvoering voor de werkzaamheid van
interventies die nodig is om de als standaardprocedure in de zorg in te voeren.
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3.3 Praklijken in Nederland

Ondanks bovengenoemde kennislacunes zijn er toch nog een heleboel bestaande praktijken in
Nederland. Deze zijn vaak lokaal ontwikkeld, soms zelfs verbonden aan één persoon of afdeling.

In de meeste gevallen is er geen onderzoek naar de effectiviteit gedaan. In deze gevallen kan niet
gesproken worden van goede praktijken omdat het effect ervan niet bekend is. Daarom wordt in deze
gevallen gesproken van praktijken in de kinderpalliatieve zorg in plaats van goede praktijken. in een
aantal gevallen is er wel een evaluatie op afdelingsniveau verricht, dit geldt bijvoorbeeld voor de Sneller
Beter interventies die in een database van Goede Voorbeelden staan (www.snellerbeter.nl). VVooral op het
gebied van de pijnregistratie is er veel wetenschappelijk onderzoek gedaan naar de ontwikkeling van
en de effectiviteit van de methode (0.a. Van Dijk et al.. 2000: 2002a: 2002b: 2005).

Tijdschrift voor kinderverpleegkundigen

Het Tijdschrift voor Kinderverpleegkundigen heeft een aantal deelnemers van Stichting Pal in de
gelegenheid gesteld een artikel over de kinderpalliatieve zorg te plaatsen. In deze artikelen wordt

een overzicht gegeven van de palliatieve zorg voor kinderen. In deze reeks wordt ook aandacht
besteed aan twee voorbeelden van goede praktijken in Nederland. Dit zijn de Nurse Practitioner

als codrdinator van de zorg binnen en buiten het ziekenhuis (Van der Haar, 2007) en de pijnregistratie
in het UMCU/Wilhelmina Kinderziekenhuis (Jonkman, 2008). Het Tijdschrift voor Kinderverpleegkundi-
gen is weliswaar geen wetenschappelijk tijdschrift, maar de doelgroep heeft in de praktijk wel met de
kinderpalliatieve zorg te maken. Dit maakt het een belangrijk communicatiemiddel om goede praktijken
te verspreiden.
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Volwassenen Kinderen en Stofwisselingsziekten (VKS)
De vereniging voor stofwisselingsziekten is heel actief in het ontwikkelen en verspreiden van kennis

voor ouders en ziekenhuizen over stofwisselingsziekten. Stofwisselingsziekten zijn op zich zelf
zeldzaam voorkomende aandoeningen. Er zijn in totaal echter meer dan 200 individuele ziekten die
zijn terug te voeren op een monogenetisch, meestal recessief erfelijk, defect in het metabolisme
(VKS, 2008). Dit maakt dat de VKS een grote groep patiénten vertegenwoordigd. De actieve
houding van de VKS heeft inmiddels geleid tot een uitgebreide database met informatie over de
verschillende aandoeningen speciaal gericht op de patiénten en hun ouders. Naast medische

informatie worden in de database ervaringen van ouders weergegeven. Hierdoor geeft de VKS
inzicht in het verloop van de ziekte van een kind, de zorgverlening er om heen en de weerslag die
dat heeft op zijn omgeving. Daarnaast profileert de VKS zich als kenniscentrum voor de academis-
che ziekenhuizen en ontwikkeld zij een Zorgstandaard Stofwisselingsziekten vanuit het perspectief
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van patiénten (VKS, 2008). Het doel van deze zorgstandaard is om een leidraad te bieden voor de
zorgverlening aan pati€énten met een stofwisselingsziekte. De zorgstandaard wordt opgesteld op
basis van kwaliteitseisen vanuit het perspectief van de patiénten.

Vereniging Ouders Kinderen en Kanker (VOKK)

De VOKK steunt en begeleidt ouders, broers en zussen en grootouders van kinderen met

kanker tijdens én na ziekte en behandeling. De VOKK heeft als doelstelling het verbeteren van de
positie van kinderen met kanker en volwassenen genezen van kinderkanker, het behartigen van de
belangen van ouders, kinderen en ex-patiénten en het bevorderen van kwaliteit van zorg en
wetenschappelijk onderzoek. Naast persoonlijk contact, telefonische hulplijnen en lotgeno-
tengespreksgroepen biedt de VOKK voorlichting en belangen-behartiging. De VOKK richt zich op
ieder lid van het gezin en de grootouders van het kind www.vokk.nl. De VOKK is betrokken bij de
richtlijnontwikkeling voor kinderen met kanker, organiseert symposia en publiceert informatie over
het ziekteverloop en ervaringen van kinderen, broers en zussen en ouders (VOKK, 2008).

Kindvriendelijke zorg in de ziekenhuizen
Stichting kind en ziekenhuis onderzoekt elk jaar hoe kindvriendelijk ziekenhuizen zijn. Criteria
hiervoor zijn een aantal goede praktijken die het ziekenhuis als standaardprocedure heeft
opgenomen.
* Open bezoek: ouders mogen tussen 08.00u en 22.00u zelf bepalen wanneer zij bij hun kind
zijn (open bezoek).
* Rooming in op zaal: Ouders mogen bij hun kind slapen als het op zaal ligt.
* Rooming in op de kamer:
Ouders mogen bij hun kind slapen als het op een 1-persoons kamer ligt.
* Inleiding narcose met ouders: ouders mogen aanwezig zijn als hun kind onder narcose wordt
gebracht (bij een geplande operatie).
» Ontwaken narcose met ouders: ouders mogen vlak na de operatie in de verkoeverkamer
aanwezig zijn als het kind ontwaakt uit de narcose.
» Preoperatief spreekuur: de ouders en het kind worden voor een geplande chirurgische ingreep
nog gezien door de anesthesioloog.
 Verblijf: Kinderen die voor een poliklinische ingreep komen, verblijven rondom de ingreep op
een kinderafdeling of worden verpleegd door kinderverpleegkundigen.

Open bezoek en rooming in

In 94% van de ziekenhuizen is er een mogelijkheid voor open bezoek. Bij een meerdaagse opname
is het in deze ziekenhuizen mogelijk voor ouders om tussen 08.00u en 22.00u bij hun kind te
blijven. Ouders worden ook niet weggestuurd voor een rustuurtje. Wanneer het kind is opgenomen,
kunnen de ouders in 89% van de ziekenhuizen blijven overnachten op de zaal. Als een kind op een
1-persoonskamer ligt kunnen ouders in 91% van de ziekenhuizen blijven overnachten, ongeacht de
leeftijd van het kind (Van Bergen-Rodts & Kolman, 2005).
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Rondom de narcose

Wanneer het om een geplande operatie gaat kunnen ouders van jonge kinderen in 99% van

de ziekenhuizen bij hun kind blijven op het moment dat het kind onder narcose wordt gebracht.
Voor zuigelingen bedraagt dit percentage 82% en voor adolescenten 88%. Wanneer het om een
spoedoperatie gaat mogen ouders van jonge kinderen nog maar in 45% van de gevallen erbij
blijven. Bij zuigelingen mag dat bij spoedingrepen nog maar in 38% van de gevallen. Wanneer
kinderen ontwaken uit de narcose kan een kind verward zijn en in paniek raken. Met de ouders erbij
kan het kind rustig wakker worden en raakt het minder snel in paniek. In 67% van de ziekenhuizen
mogen ouders in de verkoeverkamer zijn na afloop van een klinische ingreep en in ongeveer 70%
van de gevallen na afloop van een poliklinische ingreep. Op de dagbehandeling mogen ouders in
95% van de ziekenhuizen bij hun kind blijven, ongeacht de ingreep die wordt uitgevoerd

(Van Bergen-Rodts & Kolman, 2005).

Preoperatief spreekuur

Bij een preoperatief spreekuur wordt het kind een dag van tevoren nog eenmaal onderzocht.

De ouders krijgen de kans om vragen te stellen over de (voorbereidingen op) de operatie en

de pijnbestrijding na de operatie. De ouders wordt om toestemming gevraagd voor de (vorm van)
anesthesie. In 63% van de ziekenhuizen is dit inmiddels een standaard procedure (Van Bergen-
Rodts & Kolman, 2005).

Verblif

In ruim 70% van de gevallen verblijven kinderen rondom een poliklinische ingreep op een kinder-
afdeling en worden ze verzorgd door kinderverpleegkundigen. In bijna 30% van de gevallen is dit
niet het geval en verblijven de kinderen op een afdeling voor volwassenen, zonder de speciale
expertise van de kinderverpleegkundige. Voor KNO-ingrepen ligt dit nog weer anders en verblijft
bijna de helft van de kinderen niet op een kinderafdeling (Van Bergen-Rodts & Kolman, 2005).

Ouders bjj de reanimalie

De ICK van het Academisch Medisch Centrum in Amsterdam heeft sinds 2000 een officiéle
verpleegkundige visie rondom de aanwezigheid van ouders bij reanimatie. Ouders moeten altijd
de keuze krijgen of zij aanwezig willen zijn bij de reanimatie van hun kind. Daarbij is een goede
informatievoorziening en een continue verpleegkundige begeleiding aan de ouders essentieel.

De voordelen zijn dat ouders het gevoel hebben dat ze een positieve bijdrage kunnen leveren
doordat ze tegen het kind blijven praten, daarbij ervaren de ouders dat alles in het werk wordt
gesteld om het leven van hun kind te redden. Er zijn natuurlijk ook nadelen omdat de hulpverleners
het onprettig kunnen vinden om op hun vingers gekeken te worden. De emotionele reactie kan in
sommige gevallen invloed hebben op de procedure. Ondanks de traumatische ervaring waarderen
ouders het over het algemeen positief dat zij aanwezig hebben kunnen zijn bij de reanimatie

(Tol & Nederstigt. 2005).



03 literatuuroverzicht | 45

Hel egelljesproject

Sinds 2004 heeft het AMC/Emma kinderziekenhuis het poliklinisch prikken kindvriendelijker
gemaakt met het project ‘egeltje’. Niet alleen zijn de wachtkamers en de prikkamers kindvriende-
lijker ingericht, het prikken zelf gebeurt altijd door twee medewerkers: één die het kind prikt en één
die er samen met de ouder voor zorgt dat het kind rustig blijft zitten en kalm blijft. De kinderpriksters
zijn erin getraind om op verschillende wijzen te prikken, wat vooral van belang is bij chronisch zieke
kinderen die vaak geprikt moeten worden en (daardoor) niet overal even goed te prikken zijn. Een
belangrijk onderdeel van het project is het gebruik van een lijst met minimale hoeveelheden bloed
voor verschillende bepalingen. Door de geavanceerde apparatuur is namelijk steeds minder bloed
nodig voor het doen van bepalingen (Stroobants, 2004).

Complementaire zorg

Het Slotervaart ziekenhuis in Amsterdam biedt een aantal niet controversiéle, complementaire
behandelwijzen aan op de afdeling kindergeneeskunde. Voorbeelden van complementaire zorg
zijn Mind/Body technieken waarin wordt ingezet op de verbinding tussen lichaam en geest.
Complementaire zorg, zoals ontspanningsoefeningen, babymassage, geurentherapie of muziek
kan verschijnselen als pijn, misselijkheid, braken, angst, vermoeidheid en onzekerheid draaglijker
maken. Kinderen worden er rustiger van, huilen minder en kunnen makkelijker en beter slapen
(Von Rosenstiel, Koolen & Jellesma, 2006).

Sneller Beter
Door het programma Sneller Beter is in de deelnemende ziekenhuizen een aantal goede praktijken
ingevoerd. Ook voor de kinderafdelingen hebben deze goede praktijken gevolgen gehad. Alle

voorbeelden zijn terug te vinden in de database van Sneller Beter (www.snellerbeter.nl). Dit zijn “van
prikken naar slikken” in het VUMC waarbij ernaar wordt gestreefd om zo tijdig mogelijk van intrave-
neuze toediening van antibiotica over te stappen naar oraal toegediende antibiotica. Bij kinderen
waarbij dat mogelijk was werd de intraveneuze therapie na drie dagen afgebouwd en omgezet naar
een orale behandeling. Voordelen van korter intraveneus toedienen van antibiotica zijn dat kinderen
minder geprikt moeten worden en meer bewegingsvrijheid hebben, daarnaast treden er minder
complicaties op, de toediening is minder gecompliceerd en brengt minder risico’s met zich mee.
Bijkomstigheid is dat het toedienen van orale antibiotica minder kosten met zich meebrengt dan
intraveneuze antibiotica. Kinderen moeten aan een aantal criteria voldoen om de snelle overstap
van intraveneus naar oraal in 2 tot 3 dagen te kunnen maken: het kind moet ouder zijn dan twee
maanden, geen last hebben van overgeven of darmstoornissen, het kind moet goed kunnen slikken
of een sonde hebben, de ziekteverschijnselen moeten al verminderd zijn op het moment dat de
overstap wordt gemaakt en tenslotte moet de antibiotica in orale vorm een voldoende hoge
concentratie kunnen bereiken (Kool & Van Furth, 2006). Het ErasmusMC-Sophia Kinderziekenhuis
in Rotterdam is één van de eerste ziekenhuizen in Nederland die de Comfortschaal®gedragschaal

heeft geintroduceerd om sneller op pijn en pijnbeleving bij kinderen te kunnen reageren. Het
ziekenhuis heeft er inmiddels goede ervaringen mee opgedaan. Verpleegkundigen en artsen
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kunnen nu sneller en adequater reageren op de pijnklachten van kleine kinderen. Het levert
tijdwinst op en de verpleegkundigen hebben het gevoel dat ze al het mogelijke doen om pijn bij
kleine kinderen te voorkomen. Hierdoor levert het instrument een bijdrage aan de zorg voor
kinderen (Van Deventer. 2006). Ook het Wilhelmina Kinderziekenhuis in Utrecht heeft sinds 2007
op de divisie kindergeneeskunde een kinderpijnverpleegkundige. Hierbij wordt ook gebruik gemaakt
van de Comfortschaal®gedragschaal voor kinderen van 0 tot 4, een gezichtjesschaal, gebaseerd

op de visuele analoge schaal (VAS) voor kinderen van 4 tot 7 jaar oud en de VAS voor kinderen
van 7 jaar en ouder. De VAS is een zelfrapportage schaal in de vorm van een liniaal met cijfers van
0 tot 10. O staat voor ‘geen pijn’ en 10 is de meest erge pijn. Daarnaast observeert de verpleegkun-
dige het gedrag van het kind om de mate van pijn vast te stellen. Hierbij valt te denken aan huilen,
gezichtsuitdrukking, lichaamshouding en beweging. De hoogte van het cijfer en de observatie
bepalen de interventie van de verpleegkundige. De gezichtjesschaal is ook een zelfrapportag-
eschaal, maar dan voor jonge kinderen. Het kind geeft aan welk gezichtje het beste bij hem past op
dat moment en dit correspondeert met een cijfer op de achterkant. Ook hierbij geldt dat het gedrag
door de verpleegkundige wordt geobserveerd (Jonkman, 2008).
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34 Onderzoeken en scriplies

Stichting Pal heeft recent een inventarisatie uitgevoerd naar onderzoek op het gebied van de
kinderpalliatieve zorg (Bijlage Il). Het doel van deze inventarisatie was om de speerpunten voor de
komende jaren te bepalen, ondersteund door (wetenschappelijke) onderzoeken en publicaties. In
deze kennissynthese wordt eveneens een inventarisatie gegeven van (wetenschappelijk) onder-
zoek op het gebied van de kinderpalliatieve zorg in Nederland. Hiervoor is de inventarisatie van
Stichting Pal als startpunt gebruikt. Het doel van de inventarisatie voor deze kennissynthese is:
onderzoeken welke goede praktijken in Nederland zijn beschreven en welke kennislacunes er zijn
op het gebied van de kinderpalliatieve zorg in Nederland. In Tabel 3.3 wordt een overzicht van de
gevonden (wetenschappelijke) onderzoeken in Nederland naar (aspecten van) de kinderpalliatieve
zorg. Voor een deel gaat het om exploratief onderzoek naar de knelpunten binnen de kinderpal-
liatieve zorg. Een aantal recente studies zijn meer gericht op het bieden van oplossingen. Deze
oplossingen worden in eerste instantie gezocht in de organisatie en de kwaliteit van de zorg
(Jedeloo e.a. ,2006; de Winter, 2008; Galesloot, Stoelinga & Groot, 2008) en in de versterking van
de positie van de patiénten en hun ouders (VKS, 2008; Van Staa, 2008). Met betrekking tot de
kinderpalliatieve zorg in Nederland kunnen op basis van dit overzicht in grote lijnen dezelfde

aandachtsgebieden geidentificeerd worden als in de internationale literatuur (§ 3.1).

Organisatie van de zorg

De kinderpalliatieve zorg is complex omdat er zoveel mensen bij betrokken zijn. Omdat er een
duidelijke standaard ontbreekt is het vaak onduidelijk wie van de hulpverleners welke taak op zich
neemt, hierdoor kan de zorg ongecodrdineerd zijn omdat niemand het totale overzicht heeft (Dijkstra,
The & Verkerk, 2003; Molenkamp, Hamers & Courtens, 2005; Galesloot, Stoelinga & Groot, 2008).
Verschillende onderzoekers doen daarom de aanbeveling om een centrale persoon of instantie aan te

stellen die als casemanager of zorgcodrdinator aanspreekpunt is voor zowel het kind en de ouders
als voor de hulpverleners. (Van der Haar, 2005; Galesloot, Stoelinga & Groot, 2008). Een belangrijk

thema is ook kennisontwikkeling en kennisdelen, bijvoorbeeld door middel van netwerken waarin de
kennis gebundeld wordt en het ontwikkelen van standaarden om de kwaliteit van de zorg te verbe-
teren (De Winter, 2008; VKS, 2008). Door het ontbreken van duide-lijke standaarden is de kwaliteit
van de zorg wisselend. Op dit moment wordt er onvoldoende onderzoek gedaan naar de effectiviteit

van de zorg om de standaarden op te kunnen baseren en de zorg die nu wordt aangeboden wordt
niet geévalueerd (Van Ginkel, 2005). Dit wordt gezien als een lacune in de kinderpalliatieve zorg.

Binnen de palliatieve zorg voor kinderen met kanker lijkt de organisatiestructuur beter te zijn dan bij
kinderen die een niet oncologische aandoening hebben. Vooral als het om een neurodegeneratieve
stofwisselingsziekte gaat, waarbij het ziektetraject lang en progressief is ontbreekt het bij veel instellin-
gen aan kennis over de ziekte. De zorgverleners lijken niet in staat te zijn te anticiperen op mogelijke
problemen door tijdig informatie te geven aan de ouders. Ook levert het regelen van voorzieningen veel
problemen op, in een aantal gevallen omdat er teveel onbekendheid is met de aandoeningen (VKS,

2004; Molenkamp. Hamers & Courtens, 2005; VSN, 2005; Wagenmakers & Van den Burgh. 2006).
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Kwialiteit van leven

Kinderen met kanker ervaren naast alle fysieke symptomen ook veel psychosociale problemen
tijdens de palliatieve fase. Ze zijn verdrietig en voelen zich eenzaam, ze moeten hun onafhankelijk-
heid stukje bij beetje opgeven en realiseren zich op een gegeven moment dat ze hun perspectief
op een toekomst verliezen. Bij oudere kinderen speelt dit meer dan bij jonge kinderen (Theunissen
e.a., 2006). Het overzicht in Tabel 3.3 bevat geen onderzoek naar complementaire behandelingen

of spirituele zorg. Hoewel uit verschillende onderzoeken naar voren komt dat dit een belangrijke
behoefte is, wordt nauwelijks wetenschappelijk onderzoek naar gedaan. Er is een richtlijn comple-
mentaire zorg voor volwassenen (www.pallialine.nl). Deze zal niet één op één over te nemen zijn. In
deze kennissynthese wordt het ontbreken van Nederlands onderzoek naar de effecten van comple-
mentaire zorg bij kinderen, gezien als een kennislacune.

Gezinsgerichte zorg

Palliatieve zorg bij kinderen moet bij voorkeur op het hele gezin worden gericht: ouders en aan-
wezige broers en zussen (Molenkamp, Abu-Saad & Hamers 2002; Van der Haar, 2005; Molen-
kamp, Hamers & Courtens. 2005). Een goede organisatie van de zorg, met daarin een centrale
coordinerende persoon of instantie die het gezin bovendien van betrouwbare informatie voorziet,

geeft lucht omdat de ouders er voor hun kind kunnen zijn (Molenkamp, Hamers & Courtens, 2005;
Galesloot, Stoelinga & Groot. 2008). Gezinsgerichte zorg is meestal een onderdeel van centraal
georganiseerde zorg, zoals in het B.A.S.I.S. project, het Koesterproject en bij de Nurse Practitioner
in Apeldoorn (Van der Haar, 2007). In het overzicht in Tabel 3.3 staan geen studies die specifiek

over de effecten van gezinsgerichte zorg gaan. Het ontbreken van standaarden en onderzoek naar
de gezinsgerichte zorg wordt gezien als een kennislacune.

Communicatie en transitie

De communicatie tussen de zorgverleners en de ouders en de zorgverlenende instanties onderling is
een veelgenoemd knelpunt. Ouders hebben behoefte aan meer uitleg, toelichting en vooral eerlijke en
open informatie. Hulpverleners hebben op dit gebied echter vaak onvoldoende kennis en vaar-
digheden en schieten daardoor te kort (Molenkamp, Abu-Saad & Hamers 2002; Dijkstra, The &
Verkerk, 2005). Het enige wat ouders nog kunnen doen voor hun kind is er voor dat kind te zijn, deze

behoefte van ouders botst echter in sommige gevallen met het ziekenhuisregime. Hulpverleners
weten niet om te gaan met de emoties en de vele uitingsvormen ervan, zoals verdriet, hulpeloosheid
en woede (Kars et al., 2008). Ook hier geldt dat een goede organisatie van de zorg rondom het gezin,

met de ouders als de centrale zorgverleners, de communicatie ten goede kan komen (Van der Haar.

2005:; 2007; Galesloot, Stoelinga & Groot, 2008). Kennisontwikkeling en training van competenties op

het gebied van sociale vaardigheden en communicatie waardoor hulpverleners beter toegerust zijn
om ouders te ondersteunen speelt hierbij een centrale rol (Molenkamp, 2002; Molenkamp. Hamers &
Courtens, 2005; Kars et al., 2008). Er zijn geen evaluaties gevonden van trainingen van competenties

op het gebied van sociale vaardigheden en communicatie. Voor dit literatuuroverzicht is geen
zoekactie gedaan naar het bestaan van dergelijke trainingen binnen de opleidingen voor specialisten,
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verpleegkundigen en andere hulp-verleners. Mogelijk is hier sprake van een kennislacune voor de
kinderpalliatieve zorg.

Naast communicatie staat transitie als de overgang van zorg naar zorg. Met de transitie kan gedoeld
worden op de overgang van curatieve zorg naar palliatieve zorg, van ziekenhuis naar thuiszorg en
andersom en van afdeling naar afdeling, bijvoorbeeld van de intensieve zorg naar de kinderafdeling
en andersom. De transitie van zorg naar zorg is een proces waarin de communicatie centraal staat.
Niet alleen de communicatie van de hulpverleners naar de ouders, maar ook van de hulpverleners
onderling. Transities in de zorg voor kinderen heeft de afgelopen jaren veel aandacht gekregen omdat
de zorg wordt geconfronteerd met het fenomeen dat kinderen die hun hele leven in de zorg zijn
geweest bij een kinderafdeling van een (academisch) ziekenhuis, de laatste jaren de overstap maken
van de kinderafdeling naar de volwassenenzorg. Steeds meer kinderen met een levensbedreigende
of levensduurbeperkende ziekte overleven hun jeugd en worden volwassen. Het programma Op
Eigen Benen (www.opeigenbenen.nu) heeft de afgelopen jaren veel onderzoek gedaan naar de
verbetering van transities in de zorg bij jongeren die de overgang van het kinderziekenhuis naar de
volwassenenzorg maken. Hieruit zijn een aantal goede praktijken voortgekomen die ook relevant zijn
voor de kinderpalliatieve zorg, bijvoorbeeld met betrekking tot het aanleren van competenties om als
kind mee te kunnen denken over de zorg, te begrijpen wat er gebeurd en aan te kunnen geven wat je
zelf wil (Van Staa. Jedeloo & Latour, 2007).
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Tabel 3.3
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Overzicht van Nederlands onderzoek naar de kinderpalliatieve zorg sinds 2000

Jaar  Auteur Instituut/ tijdschrift Titel
2002 Molenkamp, Universiteit Maastricht, Palliatieve zorg voor kinderen in Nederland
Abu-Saad & Hamers Verplegingswetenschappen
2003 G Dijkstra, Universiteit van Groningen Kind, ouder en palliatieve zorg. Een exploratieve studie
A-M The & M Verkerk naar morele dilemma'’s bij (jonge) kinderen met kanker
in de palliatieve zorg
2003 Jde Lange Hogeschool Rotterdam, Transities in ziekte en zorg. Op zoek naar een nieuw
NEURSIEE] Kenniskring Transities in Zorg  evenwicht
2004 P. Mistiaen Nivel Monitor Palliatieve Zorg
A.L. Francke Rapport 2004
2004 VKS VKS Onderzoeksverslag zorg voor neurodegeneratieve
stofwisselingsziekten
2005 C M. Molenkamp, Universiteit Maastricht, Palliatieve zorg voor kinderen: maatwerk vereist. Een
J.P.H. Hamers & Verplegingswetenschap exploratieve studie naar zorgbehoeften, aanbod,
A.M. Courtens knelpunten en mogelijke oplossingen
2004 Poker A Christelijke Hogeschool Ede Afstudeerscriptie Begeleiding aan ouders van kinderen
met eenlevensbedreigende ziekte
2005 Nikbakht — van de Sande Journal of palliative medicine Function of Local Networks in Palliative Care:
ea. Volume 8, Number 4, 2005 A Dutch View
2005 G.K. van der Haar Gelre Ziekenhuis Een zaak van specifieke professionele interdisciplin-
aire aanpak en van zorg over de grenzen heen
2005 S Van Ginkel ZonMw Lacunes in de Palliatieve Zorg. Een eerste inventari-
satie naar lacunes in onderzoek en ontwikkeling
binnen de palliatieve zorg in Nederland
2005 L.Rooms & Marion Kraaij VU Amsterdam De opvoeding van chronisch zieke kinderen van nul tot

vier jaar in de palliatieve fase



2005

2006

2006

2006

2007

2008

2008

2008

2008

2008

VSN

A. Wagemakers &

A. van der Burgh

S Jedeloo e.a.

J.M.J. Theunissen e.a.

A. van Staa, S Jedeloo, M
Kuijper & J Latour

H-J de Winter

A.L. van Staa

VKS

CKars e. a.

C. Galesloot, W Stoelinga
& M. Groot

VSN

Universiteit Maastricht

Hogeschool Rotterdam,
Kenniskring Transities in Zorg

Universitair Medisch Centrum
Nijmegen

Kenniskring transities in de
zorg, Hogeschool Rotterdam

VIKC

Hogeschool Rotterdam,
Kenniskring Transities in Zorg

VKS

Journal of Clinical Nursing 17,
1553-1562

IKO ism Kinderhospice
De Glind

Onderzoeksverslag Palliatieve terminale zorg voor
mensen met chronisch, progressieve spierziekten

Zorg voor kinderen met een neurodegeneratieve
stofwisselingsziekte

Zorgpreferenties van jongeren met chronische
aandoeningen: vier profielen.
Op Eigen Benen, rapport 3

Symptoms in the palliative phase of children with cancer
Op Eigen Benen
Jongeren met chronische aandoeningen:

wat willen en kunnen zij in de zorg?

Project Zorgprogrammering palliatieve zorg
Eindrapportage

‘Op Eigen Benen Verder * Competenties, preferenties
en kwaliteit van leven: jongeren met chronische

aandoeningen in beeld

Zorgstandaard Stofwisselingsziekten
vanuit het perspectief van patiénten

Being there: parenting the child with acute
lymphoblastic leukaemia

Van willekeur naar wenselijkheid. eindrapport project

kinder-palliatieve zorg
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3.5 Overige publicaties

Naast alle onderzoeken en scripties zijn er ook een aantal publicaties in de kinderpalliatieve zorg
die relevant zijn voor deze kennissynthese omdat ze worden gebruikt als voorlichtingsmateriaal
voor ouders en voor opleidingen van verpleegkundigen. In Tabel 3.4 wordt een overzicht gegeven
van deze publicaties. Non-fictie boeken over het onderwerp zijn niet meegenomen in dit overzicht.
In deze publicaties komt aan de hand van eigen ervaringen of praktijkcasussen aan bod wat je als
ouder of zorgverlener kunt verwachten. Deze boeken geven informatie over het ziekteverloop en
het effect van een kind met een levenbedreigende of levensduurbeperkende ziekte op het gezin-
sleven. Ook wordt in deze boeken de behoefte aan een codrdinerende centrale figuur gesignaleerd.
Een centraal thema in deze boeken is het gebrek aan informatie en de moeizame communicatie
met zorgverleners. Ouders die zich in de steek gelaten voelen komen aan het woord en situaties
waarin onzorgvuldige communicatie tot veel verdriet heeft geleid worden besproken. Uit deze
verslagen kan worden geconcludeerd dat er veel behoefte is aan gezinsgerichte zorg met een
coordinerende persoon of instantie als centraal aanspreekpunt. Het belang van training van de
competenties van hulpverleners op het gebied van sociale vaardigheden en communicatie wordt
met deze publicaties ondersteund.
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Tabel 3.4
Overige publicaties met betrekking tot de kinderpalliatieve zorg (sinds 2000)

Auteur Titel Doelgroep Toepassing

M. Kars, M Duijnstee & Leren Laveren. Verpleegkundigen Onderwijs
M Grypdonck Het begeleiden van ouders van

kinderen met een chronische

ziekte: een handreiking voor

verpleegkundigen

R. Bruntink In het teken van leven. Zorgen Ouders en zorgverleners Onderwijs
voor het ongeneeslijk zieke kind Informatie

B. Baakman, R Niezen &  Op winst blijven spelen. Over Ouders en zorgverleners Informatie
J van Wageningen kinderen en jongeren met JNCL
Kinderpijngroep WKZ Het pijnkaartje. Management Verpleegkundigen Praktijk

van acute pijn bij kinderen

Koesterkind. Ons kind wordt niet Ouders Informatie
meer beter

T Van Roosmalen Wat nu? Mijn leerling wordt niet  primair en voortgezet Informatie

meer beter! onderwijs
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36 Van lokale praktijken naar goede prakfiken

Naast een zoektocht naar internationale literatuur is er voor deze kennissynthese een zoektocht
verricht naar de ‘grijze literatuur’. Dit is informatie die lokaal wordt gebruikt, verder niet gepubliceerd
is, maar die wel waardevol is voor de kinderpalliatieve zorg in het algemeen en die dus de moeite
waard is om te delen. De informatie werd in een aantal gevallen opgevraagd naar aanleiding van
de interviews, deels is de informatie telefonisch opgevraagd en deels is het via de website van de
betreffende instantie verkregen.
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3.6.1 Kinderhospices
In Nederland zijn in totaal 7 kinderhospices actief. Dit zijn:
- Kinderhospice De Glind, tussen Amersfoort en Barneveld. www.kinderhospicedeglind.nl

- Mappa Mondo, Wezep, Rijswijk en Waalre. www.mappamondo.nl
- Kinderhospice Het Lindenhofje, Amsterdam.

www.legerdesheils.nl/website/basicsite.nst/wwwVwContent/kinderhospicehetlindenhofje.htm

- De Biezenwaard, Uithoorn. www.biezenwaard.nl
- Pallieterburght, Capelle ad IJssel. www.pallieterhelpt.nl

In deze hospices wordt vaak al jarenlang ervaring opgedaan met kinderpalliatieve zorg. Wat er
wordt geleerd uit deze ervaringen wordt soms omgezet in een lokale goede praktijk. Deze goede
praktijk wordt niet altijd gedocumenteerd, maar is in een aantal gevallen wel terug te vinden in de
zorgvisie van de instelling. Hier volgt een overzicht gebaseerd op de praktijkinventarisatie en
aangevuld door de professionals die voor dit onderzoek benaderd zijn.

Mappa Mondo

Mappa Mondo heeft drie vestigingen in Wezep, Rijswijk en Waalre. Alle kinderen bij Mappa Mondo
hebben twee zorgcodrdinatoren: de orthopedagogisch medewerker en een verpleegkundige.
Samen zijn zij verantwoordelijk voor de inhoud van het zorgdossier van het kind. Ze onderhouden
contact met ouders of verzorgers over opvoedings- en ontwikkelingsaangelegenheden en onderste-
unen hen als dat nodig is (zorgvisie Mappa Mondo).

www.mappamondo.nl

De Biezenwaard

Bij de Biezenwaard in Uithoorn wordt persoonsgericht gewerkt. In de zorgvisie van Ons Tweede
Thuis, de stichting waar de Biezenwaard onder valt, wordt dit als volgt verwoord: niet de handicap
maar de persoon staat centraal. Wie is hij, wat kan hij, wat beweegt hem, wat wil hij, in welke
levensfase is hij? Het gaat erom dat mensen:

- zelf keuzen kunnen maken voor hun persoonlijk leven en hun levensomstandigheden

- aanwezig kunnen zijn in, en deel kunnen nemen aan de samenleving

- zich kunnen ontwikkelen

- hun vaardigheden kunnen gebruiken

- relaties kunnen opbouwen en onderhouden met familie, kennissen en vrienden

- gerespecteerd worden door anderen

- hun waardigheid hebben, en kunnen behouden
De persoonsgerichte standaard van werken houdt in dat Ons Tweede Thuis recht wil doen aan de
grote onderlinge verschillen in mogelijkheden en beperkingen van haar cliénten.
Dat de medewerkers betonen in de dagelijkse omgang met de cliént, respect voor diens individuele
levensbeschouwing, culturele achtergrond, waarden en normen. Ons Tweede Thuis hecht boven-
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dien veel waarde aan het afstemmen van de zorg en dienstverlening met ouders, familie en
wettelijke vertegenwoordigers. Zeker als het gaat om ouders is er per definitie sprake van loyaliteit.
Op één lijn zitten met de ouders kan de zorg aan de cliént alleen maar ten goede komen (zorgvisie
Ons Tweede Thuis).

www.biezenwaard.nl

Pallieterburght

In eerste instantie was er in Rotterdam en omgeving geen respijtzorg voor kinderen met een
levensduurbeperkende of levensbedreigende aandoening. Medisch kinderdagverblijf de Plantage in
Rotterdam zag hier een lacune die zij wilden opvullen. In 2005 richtte zij daarom de Kleine Kapitein
op, een groep met als doel specialistische dagopvang voor ernstig zieke kinderen.

Hier in Rotterdam zit helemaal niets van medische opvang of wat dan ook, voor kinderen. We
vonden het toch nodig, of meer onze plicht om de M van het MKD toch weer wat nieuw leven in
te blazen. We merkten ook dat het een enorme belasting is voor de ouders wanneer kinderen die
chronisch ziek zijn, of kinderen met een beperkende levensduur allen maar thuis zijn. Deze
kinderen konden gewoon niet terecht in de reguliere kinderopvang. Die is daar niet op ingericht.
Wij vonden wel dat we voor die doelgroep de verplichting hadden om iets te doen.

Resi Janmaat, Palieterburght, 2008

Deze groep kon bestaan bij de gratie van de overige groepen van het MKD en voorzag wel in een
behoefte, maar voldeed niet aan de vraag. Op particulier initiatief is Palieterburght opgericht, een
hospice voor ernstig zieke kinderen. Er zitten drie partijen in Palieterburght. Als eerste de dag-
opvang van De Kleine Kapitein. Deze zal volledig naar Palieterburght overgaan. Als tweede het
Sophia Kinderziekenhuis. Het Sophia zal verantwoordelijk zijn voor een 24-uurs opvang. Het gaat
om kinderen die uitbehandeld zijn in het ziekenhuis, maar die zulke intensieve zorg nodig hebben
dat ze niet thuis kunnen worden opgevangen of die gebruik maken van respijtzorg. Als derde partij
zal het specialistisch kinderwijkteam van de thuiszorg in Palieterburght komen.

www.pallieterhelpt.nl
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3.6.2 Bestaande initialieven in Nederlond en Belgie

In deze paragraaf wordt een overzicht gegeven van gedocumenteerde initiatieven in Nederland
en Belgié. Dit overzicht is niet volledig. Dit overzicht is gebaseerd op de praktijkinventarisatie
en aangevuld met projecten die zijn genoemd door de professionals die voor dit onderzoek
benaderd zijn.

Zorg thuis

Er zijn in Nederland veel gespecialiseerde wijkverpleegkundige teams voor kinderen en er komen
er steeds meer bij. De teams opereren regionaal en er wordt geen overzicht bijgehouden van de
specialiseerde wijkverpleegkundige teams voor kinderen. In dit onderzoek kunnen daarom niet alle
teams genoemd worden. Het belangrijkste kenmerk van de gespecialiseerde teams is dat zij
thuiszorg bieden aan kinderen in de leeftijd van 0-18 jaar. Het gaat om alle vormen van zorg die
denkbaar zijn, uiteenlopend van verpleegkundige technische handelingen tot opvoedingsonder-
steuning en ouders leren omgaan met de aandoening van hun kind en alles wat daar bij komt
kijken. Bij de meeste gespecialiseerde wijkverpleegkundige teams voor kinderen werken verpleeg-
kundigen die ervaring hebben met het werken met ernstig zieke kinderen. De teams hebben nauwe
contacten met de artsen en specialisten in het ziekenhuis en kunnen de transitie van ziekenhuis
naar huis ondersteunen. Enkele organisaties die gespecialiseerde wijkverpleegkundige teams voor
kinderen hebben zijn KinderThuisZorg en Zorg voor Zorg. KinderThuisZorg is een gespecialiseerde
landelijk werkende thuiszorgorganisatie voor kinderen en biedt thuiszorg aan acuut of chronisch
zieke kinderen in de leeftijd van 0 tot 18 jaar www.kinderthuiszorg.nl. Stichting Zorg voor Zorg heeft
een Kinderdivisie die zich heeft gespecialiseerd in intensieve thuiszorg en terminale 24-uurs zorg
voor kinderen van 0 t/m 18 jaar en werkt samen met de betrokken perifere en academische
ziekenhuizen www.stichtingzvz.nl. Daarnaast zijn er diverse regionale teams zoals de kinderwijkver-
pleegkundige teams in Rotterdam, Zeeland en West-Brabant.

Stichling Zazazorg
Het doel van ZazaZorg is ondersteuning bieden aan gezinnen in hun sociaal-emotionele zorg voor
het ernstig zieke kind in de provincie Fryslan.

De doelstellingen van stichting ZazaZorg zijn:

- Het opzetten van Vrijwilligers Palliatieve en Terminale Zorg voor kinderen, met als doel
onder-steuning en/of respijtzorg voor het gezin.

- Het opzetten van kinderteams met expertise in de palliatieve zorg.

- Het opzetten van expertisecentrum kinderen in de palliatieve fase.

- Uitzoeken op verzekeringsniveau of er een apart product palliatieve zorg voor kinderen
geformuleerd moet worden zodat het minder complex wordt de zorg gefinancierd te krijgen.

- Het bieden van logeermogelijkheden voor kinderen en hun ouders in de palliatieve fase.
Voorafgaande aan dit aanbod zal onderzocht worden of hier behoefte aan is.

Bron: www.zazazorg.nl
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B.ASIS

Binnen het Universitair Ziekenhuis Gent loopt het project B.A.S.I.S. Dit staat voor Begeleiding,
Advies, Structuur, Interdisciplinaire Samenwerking en heeft als doel om gezinnen waarvan een kind
aan kanker lijdt gedurende de eerste weken op de afdeling kinderoncologie te begeleiden. Binnen
dit project staan het kind en de ouders centraal en wordt het begeleidt door een intensief samen-
werkend multidisciplinair team: artsen, verpleegkundigen, sociaal verpleegkundigen, pedagogisch
medewerkers, psychologen, logistiek en administratief personeel. Het project biedt zorg op maat,
waarbij rekening wordt gehouden met verschillen in de (gezins)cultuur, de opvoedingsgeschiedenis,
opleiding, sociaal-economische status, ziektebeleving. Er is ruimte en aandacht voor de emoties
van de ouders en ook broertjes en zusjes krijgen aandacht. Een belangrijk aspect van het project is
dat het kind en de ouders vanaf de diagnose één referentiearts wordt toegewezen. Deze referen-
tiearts heeft het overzicht en houdt toezicht gedurende de gehele behandeling. Daarnaast krijgen
de ouders een psycholoog en een sociaal verpleegkundige toegewezen. Per kind wordt voor de
overdracht van de verpleegkundige een voor dat kind specifieke checklist bijgehouden. De ouders
hebben bovendien een vast aanspreekpunt op de afdeling. De aanpak bestaat verder uit het bieden
van informatie aan alle leden van het gezin over elke stap in de behandeling. Tijdens het verblijf in
het ziekenhuis wordt het ontslag en de zorg thuis voorbereidt en onderhouden de pedagogisch
medewerkers het contact met school. Het project ontving in 2004 een stimuleringsprijs van het
Fonds Gert Noél met als uitdrukkelijke boodschap deze werkwijze over te nemen in andere

ziekenhuizen (Koning Boudewijn Stichting, 2004)

Hel KOESTERproject

KOESTER staat voor Kinder Oncologische Eenheid voor Specifieke Thuiszorg En Rehabilitatie.
Een belangrijk aspect van het KOESTERproject is de transitie van het ziekenhuis naar de thuis-
zorgsituatie en daarbij in veel gevallen de transitie van de curatieve zorg naar de palliatieve zorg.
De codrdinatie van de palliatieve zorg is de verantwoordelijkheid van de verpleegkundigen van het
KOESTERteam. Enkel een optimale samenwerking tussen het team van de afdeling, de bestaande
thuiszorg en het Koesterteam maakt deze thuiszorg echt mogelijk. De KOESTERverpleegkundige
heeft daarnaast een belangrijke brugfunctie tussen de specialistische zorg in het ziekenhuis en de
thuiszorg door de thuiszorgverpleegkundige een aantal specifieke handelingen in de zorg voor
kinderen met kanker aan te leren. Naast de medische zorg staat de psychosociale zorg voor het
kind, zijn ouders en zijn omgeving centraal. Ook na het overlijden van het kind houden de team-
leden van het KOESTERproject contact met het gezin. Deze postpalliatieve zorg is zeer belangrijk
voor observatie van het verloop van het rouwproces en voor preventie van psychopathologie bij de
ouders, broers of zussen. In beide zorgfasen wordt, in samenwerking met de ziekenhuisschool,
gezorgd voor continuiteit van het (thuis)onderwijs voor het zieke kind.

www.kinderkankerfonds.be



03 literatuuroverzicht | 60

3.6.3 Kinderafdelingen van de academische ziekenhuizen

Het grootste gedeelte van de kinderen met een levensbedreigende of levensduurverkortende
aandoening komt terecht in de academische ziekenhuizen. Uitgaande van de definitie dat palli-
atieve zorg start bij de diagnose, dan zijn het deze ziekenhuizen die de palliatieve zorg inzetten. In
het kader van deze kennissynthese zijn bij de kinderafdelingen van de academische ziekenhuizen
de documenten opgevraagd waarin is vastgelegd welke stappen moeten worden ondernomen
wanneer een gezin palliatieve zorg gaat krijgen. Wat opvalt in de telefoongesprekken waarin de
informatie wordt opgevraagd is dat kinderpalliatieve zorg vrijwel altijd wordt geinterpreteerd als
terminale palliatieve zorg. Veel kinderafdelingen hebben geen documenten beschikbaar over het
verlenen van kinderpalliatieve zorg. Een aantal afdelingen werkt in dit soort gevallen nauw samen
met de consultatieteams in de regio, maar bij navraag hebben deze ook geen documentatie over
de kinderpalliatieve zorg. Voor informatie over de kinderpalliatieve zorg werd in alle gevallen naar
de afdelingen oncologische zorg verwezen. In sommige gevallen werd er geen documentatie
gekregen omdat de persoon die uiteindelijk verantwoordelijk bleek te zijn, niet bereikbaar was voor
deze vraag. Hieruit kan in elk geval geconcludeerd worden dat het geen actueel onderwerp is. Dit
kan erop duiden dat de afdelingen zelden te maken hebben met kinderpalliatieve zorg. Als echter
wordt uitgegaan van de definitie zoals hierboven genoemd waarbij de palliatieve zorg start bij de
diagnose, dan zou het een actueel onderwerp moeten zijn. De indruk uit de telefoongesprekken is
dat er op afdelingen die geen speciale kinderpalliatieve zorg bieden in veel situaties ad hoc wordt
gereageerd. Dit is niet het geval bij de kinderafdelingen die speciale aandacht besteden aan de
kinderpalliatieve zorg. Hieronder volgt een opsomming van de documentatie die wel beschikbaar
was bij de kinderafdelingen.

Leidraad Kinderpaliatieve zorg

De Leidraad Kinderpalliatieve zorg wordt ontwikkeld door het SKION en zal worden gebruikt
wanneer een kind niet meer curatief behandeld kan worden. Uitgangspunt van de leidraad is dat
ondanks de vele onvoorspelbare aspecten van de palliatieve fase, de problemen die mogelijk
komen en behoefte aan professionele hulp deels kunnen worden voorzien. In de leidraad wordt
daarom geanticipeerd op het beloop van de ziekte en de diverse aspecten van hulpverlening.

Bij het anticiperen wordt het verwachte ziektebeloop door betrokken professionals weergegeven
en toegepast vermengd met de inbreng van de unieke aspecten van een kind en zijn haar
familie / leefomgeving (SKION, 2008).

De leidraad bestaat uit een aantal onderdelen

- contactgegevens van de patiént en ouders en betrokken professionals.

- items, die eenduidig in de gesprekken naar voren / kunnen moeten komen.
- mogelijke fysieke symptomen van ziekte en of behandeling.

- een gedeelte, waarin de mogelijke acties/afspraken worden vastgelegd.

De leidraad moet na invullen beschikbaar zijn voor de ouders en zorgverleners. De gesprekken
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worden naar eigen inzicht van de zorgverlener gevoerd waarbij deze leidraad als handvat dient.
Elk kind en gezin is anders en palliatieve zorg moet zo mogelijk zorg op maat zijn. Dat betekent
dat veelal aanvullende vragen aan ouders moeten worden gesteld om deze zorg adequaat af te
stemmen. De leidraad voorziet in een zorgcodrdinator die alle betrokkenen met elkaar verbindt en
eventueel personen inschakelt, zodra dat nodig is. Deze zorgcodrdinator kan elke zorgverlener die
met het kind te maken heeft zijn, afhankelijk van de zorg die geboden wordt en de locatie waar dit
gebeurt. www.skion.nl

Sophia Kinderziekenhuis Rolterdam

In de regio Rotterdam heeft het Sophia Kinderziekenhuis een belangrijke codrdinerende rol in de
kinderpalliatieve zorg voor kinderen met kanker. Het Sophia kinderziekenhuis biedt transmurale
zorg en brengt de zorg voor het kind thuis in gang. Deze zorg wordt geleverd door twee verpleeg-
kundige consulenten die een gezin begeleiden vanaf het begin van de diagnose tot het einde. Dit
kan in sommige gevallen na herstel zijn, maar in de meeste gevallen begeleiden zij het gezin tot na
het overlijden en bieden zij ook de nazorg. Daarnaast is het Sophia kinderziekenhuis in samen-
werking met het IKR bezig met verkenningen of het mogelijk is en of er draagvlak is voor een
kinderconsultatieteam in de regio. Dit team bestaat uit een oncoloog, een kinderpsycholoog, een
kinderverpleegkundige en een consulent. Bovendien is in 2009 zal Palieterburght geopend, dit is
een kinderhospice wat intensief zal samenwerken met de kinderafdeling van het Sophia Kinderziek-
enhuis. Tot voor kort werd hierin voorzien door de Kleine Kapitein, een afdeling van medisch
kinderdagverblijf De Kleine Plantage, waar kinderen werden opgevangen met een levensbe-
dreigende of levensduurverkortende aandoening. Op De Kleine Kapitein wordt verpleegkundige
zorg geboden in combinatie met orthopedagogische zorg.

Wilhelmina Kinderziekenhuis Ukrecht

De afdeling metabole ziekten van het Wilhelmina kinderziekenhuis in Utrecht werkt met een
protocol om alle mogelijke reacties op te kunnen vangen met als doel de ouders en het kind zo
goed mogelijk te kunnen begeleiden en zo de kwaliteit van leven te bewaken. De afdeling heeft
dit protocol ontwikkeld op basis van een onderzoek wat zij zelf hebben uitgevoerd naar de zorg-
behoefte van ouders en de rol van het UMCU daarin (Wagenmakers & Van den burgh, 2006).
Onderdeel van dit protocol is ook dat er een maatschappelijk werker op de hoogte is van het
slechtnieuws gesprek. Deze maatschappelijk werker kan de ouders opvangen en naderhand
alles nog een keer met hen doornemen.

AfFdelingsrichtlijn

Op de kinderafdeling oncologie van het VUMC in Amsterdam wordt gebruik gemaakt van een
afdelingsrichtlijn met betrekking tot de zorg voor patiént en zijn ouders/verzorgers in de terminale
fase op de afdeling. Het gaat hierbij om de fase in de behandeling waarin curatie niet meer mogelijk
is en waarin de terminale fase aangekomen lijkt te zijn. Waarbij het kind in het ziekenhuis zal ver-
blijven om te overlijden. De richtlijn treedt in werking nadat met het behandelend team en ouders/
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verzorgers is besproken dat er een behandelingsbeperking wordt ingesteld. Het doel van de richtlijn is
om alle zorg op het comfort van het kind en zijn ouders/verzorgers te richten om een goed afscheid
mogelijk te maken.

Oxford Textbook of Palliative Care For Children

Uit de praktijkinventarisatie blijkt dat het Oxford Textbook of Palliative Care for Children van
Goldman, Hain & Liben (2006) wordt gezien als het naslagwerk voor de kinderpalliatieve zorg.
Het boek is een aantal malen genoemd als naslagwerk voor de zorgverleners.

Richtljnen voor volwassenen

Omdat er geen richtlijnen beschikbaar zijn voor kinderen wordt in een aantal gevallen, zeker als
het om oudere kinderen gaat, de richtlijnen voor volwassenen gebruikt. Een voorbeeld hiervan is
het VIKC richtlijnenboek.
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3.7 Lopend onderzoek
In palliatieve zorg voor volwassenen lopen op dit moment een aantal relevante projecten die van
belang zijn voor de kinderpalliatieve zorg.
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PRESENCE-study

De PRECENCE-study is het promotieonderzoek van Marijke Kars. In dit onderzoek worden in de
palliatieve fase ouders bevraagt op hun ervaringen. Bijzonder aan dit onderzoek is dat in eerdere
studies alleen hulpverleners aan het woord kwamen of ouders in retrospectief hun ervaringen
vertelden.

BOX 7
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Indicatoren

Het Nivel stelt een indicatoren set op voor de palliatieve zorg. Deze indicatoren zijn bedoeld voor
de gehele palliatieve zorg, dus voor volwassenen en kinderen. Deze indicatorenset kan gebruikt
worden om de kwaliteit van de zorg te verbeteren door een norm aan te geven waar de zorg
tenminste aan moet voldoen. De indicatoren zijn naar verwachting begin 2009 gereed.

Bron: A. Francke, Nivel

Best practices

Vanuit het kenniscentrum palliatieve zorg in Nijmegen wordt gewerkt aan een overzicht van best
practices in de palliatieve zorg. Het onderzoek is gericht op de zorg voor volwassenen en bevatten
geen specifiek op de zorg voor kinderen gerichte best practices. Er zullen echter elementen in
zitten die bruikbaar zijn voor de kinderpalliatieve zorg. Het project is gestart in 2007 en de eerste
resultaten worden verwacht in 2009.

Bron: Y. Engels, UMC St Radboud

Handreiking Palliatieve zorg voor kinderen en jongeren

Eind 2009 verschijnt de ‘Handreiking Palliatieve zorg voor kinderen en jongeren’. Deze handreiking
geeft vorm aan de uitvoering van palliatieve zorg vanuit een agogische achtergrond. In de handreik-
ing wordt onder andere aandacht besteed aan de beroepshouding en samenwerking van de
professional, het slechtnieuws gesprek, geloofsovertuigingen, begeleiding van het kind/broers en
zussen/ouders, rouw en nazorg. De handreiking is praktisch vormgegeven en zal ondersteund
worden door een website.

Bron: B. van Aalst, www.praktijk-bo.nl
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3.8 Prakfikinventarisatie in Nederland

Als er wordt gekeken naar wat er in de Nederlandse ziekenhuizen en hospices gebeurt, dan zijn
er meer bestaande initiatieven dan op basis van de literatuur kan worden verondersteld. Er wordt
alleen nauwelijks onderzoek gedaan naar de effectiviteit van deze praktijken, waardoor het ook
moeilijk is om ze in te voeren als standaard, hiervoor is immers een empirische en theoretische
onderbouwing noodzakelijk. De praktijken die worden uitgevoerd, sluiten echter wel aan bij de
zorgbehoefte die in veel eerdere studies door ouders en zorgverleners zijn geuit en de resultaten
worden als positief ervaren. Hiermee is er wel enige grond voor een bredere invoering van deze
praktijken. Dit maakt het doen van onderzoek echter niet overbodig. Naast de bestaande praktijken
worden er ook een aantal kennislacunes gesignaleerd waar aandacht aan besteed moet worden.
Een overzicht van de in Nederland gevonden goede praktijken wordt gegeven in Tabel 3.5. In de
kolom onderbouwing wordt weergegeven of er evidentie voor is in de literatuur.
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Tabel 3.5
Goede praktijken en kennislacunes in Nederland

GOEDE PRAKTIJKEN

Titel Referenties Onderbouwing*

I+

Organisatie De zorgcodrdinator of casemanager  Galesloot, Stoelinga & Groot, 2008;
Van der Haar, 2007

Regionale netwerken Galesloot, Stoelinga & Groot, 2008; VIKC, +
2008; Nikbakht- van de sande et al., 2005;

Open bezoek Bergen-rodts & Kolman, 2005 +
Rooming in (op zaal) Bergen-rodts & Kolman, 2005 +
Rooming in (op kamer) Bergen-rodts & Kolman, 2005 +
Aanwezigheid ouders bij anesthesie  Bergen-rodts & Kolman, 2005 +
Aanwezigheid ouders in Bergen-rodts & Kolman, 2005 i
de verkoeverkamer

Dagbehandeling op de kinderafdel- Bergen-rodts & Kolman, 2005 +
ing/ met kinderverpleegkundigen

Aanwezigheid ouders bij reanimatie  Tol & Nederstigt, 2005 +
Preoperatief spreekuur Koopman, 2003 +
Leidraad kinderpalliatieve zorg SKION, 2008 -
In het teken van Leven Bruntink, 2007 -
Leren Laveren Kars, Duijnstee & Grypdonck, 2005 -
Zorgstandaard VKS, 2008 -

Zorgcoordinatie _
Sophia kinderziekenhuis



Gezinsgerichte
zorg

Kwaliteit van
leven

Communicatie

Kinderwijkverpleegkundigen team
thuiszorg Rotterdam

B.AS.I.S.

Het KOESTER project

ZazaZorg

Kinderthuiszorg

Comfortschaal©gedragschaal

Pijnbeleid voor kinderen van 0-16

jaar UMCU/ WKZ

Het egeltjes project

Van prikken naar slikken

Complementaire zorg Slotervaart

Ziektebeschrijvingen en
ouderervaringen

Koesterkind
Op winst blijven spelen

Op Eigen Benen

www.kinderkankerfonds.be

www.zazazorg.nl

www.kinderthuiszorg.nl

Van dijk et al., 2000, 2002a, 2002b, 2005;
www.snellerbeter.nl

www.snellerbeter.nl

A Stroobants, 2004

Kool & van Furth, 2006

Von Rosenstiel, Koolen & Jellesma, 2006
www.stofwisselingsziekten.nl

www.koesterkind.nl, 2008

Braakman, Niezen &
van Wageningen, 2008

Van Staa, Jedeloo, Kuijper & Latour, 2007

I+

I+

H+

+

+
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KENNISLACUNES
Algemeen Kerncijfers over het aantal kinderen met een levensbedreigende of
levensduurverkortende aandoening
Ontwikkeling van methoden om de effectiviteit van de zorg te onderzoeken
Organisatie Standaarden en richtlijnen op het gebied van de medische zorg
Ontwikkeling van methoden voor onderzoek naar de effectiviteit van de zorg

Onderwijs op het gebied van de kinderpalliatieve zorg voor artsen, specialisten,
huisartsen, verpleegkundigen en andere zorgverleners

Evaluatie van dit onderwijs
Gezinsgerichte zorg Onderzoek naar de effecten van gezinsgerichte zorg in de kinderpalliatieve zorg

Kwaliteit van leven Onderzoek naar de effecten van complementaire zorg in de kinderpalliatieve zorg
Onderzoek naar zorg gericht op het verhogen van de kwaliteit van leven

Communicatie Competentieverbetering op het gebied van de sociale vaardigheden en communicatie

door middel van training en onderwijs
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39 Samenvalting

In dit hoofdstuk is een overzicht gegeven van de literatuur op het gebied van de best practices en
goede praktijken in de (internationale) literatuur. Kinderpalliatieve zorg is een groeiend onderzoeks-
gebied in landen als Engeland en de Verenigde Staten. Wat echter opvalt is dat er ook in deze
landen pas in de laatste tien jaar aandacht is gekomen voor het standaardiseren van deze zorg en
het doen van onderzoek naar de effectiviteit ervan. Hierdoor is er onvoldoende informatie over de
effectiviteit van de zorg. Er is op dit moment in de literatuur veel discussie over hoe de effectiviteit
van kinderpalliatieve zorg het best kan worden aangetoond, maar er zijn ook een aantal publicaties
waaruit blijkt dat het wel mogelijk is. Internationaal wordt er veel aandacht besteed aan beter
onderwijs met betrekking tot de kinderpalliatieve zorg binnen de opleidingen voor kinderge-
neeskunde en kinderverpleegkunde en de zorg wordt steeds vaker geintegreerd aangeboden als
een onderdeel van de gehele zorg. Daarnaast is er aandacht voor de complementaire zorg gericht
op een betere kwaliteit van leven als aanvulling op de meer curatieve symptoombestrijding. Uit
onderzoek is gebleken dat er veel behoefte is aan kennis en vaardigheden op het gebied van de
communicatie tussen ouders en de zorgverleners. Ook als de zorg verder goed is, kan een slechte
communicatie tussen ouders en artsen of verpleegkundigen over en weer voor misverstanden
zorgen. De communicatie is een belangrijke factor in de waardering die ouders achteraf geven aan
de zorg.

In Nederland is nog bijna geen onderzoek gedaan naar de effectiviteit van de zorg en mede
daardoor ontbreekt het aan duidelijke standaarden. Bijkomend probleem is dat er nauwelijks cijfers
bekend zijn over aantallen kinderen met een levensbedreigende of levensduurverkortende aan-
doening. Hierdoor is het moeilijk om gericht beleid te voeren op de kinderpalliatieve zorg. Een
combinatie van deze twee factoren zorgt er voor dat het op dit moment nog erg afthankelijk is van
het ziekenhuis of de hulpverlener welke zorg wordt aangeboden. Uit de verzamelde onderzoeken
en publicaties blijkt echter wel dat er lokaal vrij veel praktijken zijn ontwikkeld en dat de instellingen
die deze uitvoeren er positieve ervaringen mee hebben. Deze kennis wordt echter onvoldoende
gedeeld. In een aantal gevallen wordt er door verschillende instanties met dezelfde methode
gewerkt en bepaalde elementen van de zorg zie je binnen verschillende instellingen terugkomen,
zoals het werken met een zorgcodrdinator en de gezinsgerichte zorg. Ouderverenigingen zoals de
VKS en VOKK zijn goed bezig om de lacunes op het gebied van ziekte-informatie en standaarden
voor de zorg op te vullen. Vanuit die lacunes ontstaan ook particuliere initiatieven als Palieterburght
en ZazaZorg. Ook zorginstellingen zoals het Sophia Kinderziekenhuis in Rotterdam vullen de gaten
door een codrdinerende rol in de regio op zich te nemen. Er is echter geen landelijk netwerk
waardoor de hiermee ontwikkelde kennis gedeeld kan worden.

«
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hoofdstuk 0% intervieuws

40 De geintervieuwden

Voor een goede praktijk moet de kennis die beschikbaar is in wetenschappelijke artikelen ook
toegankelijk zijn voor de mensen die er mee werken. In dit gedeelte van de kennissynthese draait
het om de mate waarin de theoretische kennis toegankelijk is voor de professionals die er in de
praktijk mee moeten werken. Met toegankelijkheid wordt hier het openbare karakter van de kennis
bedoeld en de mate waarin de kennis aansluit bij het niveau van de professionals en bij de dage-
lijkse praktijk. Ook is het belangrijk om te weten waar professionals in de praktijk tegenaan lopen
omdat er geen kennis beschikbaar is of ontwikkeld wordt.

Voor deze kennissynthese zijn interviews gehouden met 14 personen die vanuit verschillende
perspectieven betrokken zijn bij de kinderpalliatieve zorg. Van een persoon is het interview van het
onderzoek naar de casemanager in de kinderpalliatieve zorg gebruikt. In totaal kan dus gebruik
gemaakt worden van 15 interviews. In Tabel 4.1 wordt hiervan een overzicht van de geinterviewden
en hun perspectief gegeven. Overigens hebben bijna alle onderzoekers een achtergrond als
verpleegkundige.

Tabel 4.1
OVERZICHT RESPONDENTENPERSPECTIEVEN

Perspectief Aantal respondenten

Onderzoeker

Oudervereniging
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Voor de interviews is een topiclist gemaakt, gebaseerd op de (internationale) literatuur
(zie bijlage IIl). De onderwerpen die in de interviews aan bod zijn gekomen zijn daarom in te delen

naar de vier aandachtsgebieden die in §3.1 worden genoemd. Dit hoofdstuk zal daarom diezelfde
indeling hebben.
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41 De definitie van kinderpalliatieve zorg

Om te kunnen werken met goede praktijken is het van belang dat er duidelijkheid is over de
definitie van kinderpalliatieve zorg. Waar hebben we het over wanneer we over kinderpalliatieve
zorg spreken? Bijna alle respondenten verwijzen naar de definitie van de WHO of die van Stichting
Pal. Volgens deze definities wordt de palliatieve zorg ingezet vanaf de diagnose en richt het zich op
alle kinderen met een levensbedreigende of levensduurverkortende aandoening. Het omvat dus
duidelijk meer dan alleen de terminale palliatieve zorg. Dit betekent dat de palliatieve zorg gein-
tegreerd zou moeten zijn in de curatieve zorg en daar voor alle kinderen met een levensbedreigende
of levensduurverkortende aandoening een vast onderdeel van zou moeten uitmaken. Uit de
interviews met de deskundigen en professionals komt echter regelmatig naar voren dat deze
definitie niet in praktijk wordt gebracht en dat de kinderpalliatieve zorg desondanks toch vaak wordt
geinterpreteerd als enkel de zorg in de terminale fase. Er is in de praktijk weinig consensus over
wat palliatieve zorg zou moeten zijn en wanneer deze wordt ingezet.

Het gebrek aan consensus maakt dat er geen breed gedragen visie in de kinderpalliatieve zorg is.
Hierdoor komt die zorg in de huidige praktijk soms terecht bij personen die te weinig ervaring
hebben om deze te bieden. Dan is de kwaliteit van de zorg heel erg afhankelijk van de persoonlijke
inzet van zo’n zorgverlener.
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Palliatieve zorg blijkt bovendien moeilijk volgens de definitie in de praktijk te brengen zijn. De
palliatieve zorg is meestal geen onderdeel van de curatieve zorg. Een praktisch obstakel is dat er
voor de uitgangspunten van de definitie geen evidentie is.

Desondanks blijkt er genoeg voor te pleiten om de palliatieve fase in te laten gaan vanaf de
diagnose, ook al zullen een aantal kinderen de ziekte overleven. Op basis van de ervaringen van
ouders kan geconcludeerd worden dat het integreren van de palliatieve zorg in de curatieve zorg
gewoon betere zorg oplevert voor ernstig zieke kinderen.
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42 De praklik

Het belangrijkste thema tijdens de interviews was de kennis waarop hulpverleners zich baseren op
het moment dat ze aan een palliatief traject beginnen met een kind en diens gezin. Heel praktisch
gezien: welke informatie trekt een hulpverlener uit de kast waarop hij op dat moment zijn handelen
gaat baseren. In de eerste plaats richt de hulpverlener zich op het kind en het gezin, maar daarna
ligt het aan zijn of haar expertise welke mogelijkheden worden geboden en welke wegen worden
ontsloten.

Volgens mij is het voor verpleegkundigen toch de huidige praktijk om op basis van
je ervaring te werken. Dat is wat ik om mij heen zie en hoe ik zelf toch ook wel vaak
te werk ga: ad hoc en vanuit je gevoel, 'wat zou hier het beste passen’. Waarbij je
lang niet altijd ook de kennis hebt van wat er mogelijk is en dat vind ik vaak het
lastigste: omdat je die kennis niet hebt, weet je ook niet wat je mist. Ik denk dat het
zeker bij verpleegkundigen stokt bij een gebrek aan kennis over de sociale kaart,
wat is er mogelijk en wat zouden we kunnen doen? Onderzoeker 3

Een kinderverpleegkundige die vaak wordt gevraagd om advies te geven aan de palliatieve
consultatieteams verwoordt het als volgt

Een goede praktijk schrijft niet voor wat er op welk moment moet gebeuren in de zorg. Dit is niet
mogelijk omdat elke gezinssituatie en elk kind uniek is en elk ziekteproces weer zijn eigen verloop
heeft. Wat een goede praktijk wel kan doen in het proces van de zorg is aangeven welke beslismo-
menten er zijn en welke mogelijkheden de hulpverlener heeft op dat beslismoment. De goede
praktijk kan de hulpverlener ondersteunen door hem als het ware op verschillende scenario’s voor
te bereiden. Als het moment daar is, kan de hulpverlener een relevante selectie maken uit alle
mogelijkheden die er zijn en zo het proces voor kind en ouders zo overzichtelijk mogelijk maken.

In het palliatieve proces zijn er, athankelijk van de achterliggende problematiek,
momenten vast te stellen waarvan je zegt: ‘nu speelt dit of nu speelt dat en daar

zou een best practice zeker een belangrijke rol in kunnen krijgen’. Onderzoeker 1

Het is hierbij van belang dat niet teveel keuzes en beslissingen aan de ouders worden overgelaten.
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De hulpverleners hebben de expertise om te anticiperen op wat komen gaat en kunnen de ouders
ervoor behoeden ten onder te gaan in de hoeveelheid informatie die voor een deel misschien niet
relevant is voor hun situatie. Hulpverleners moeten hun expertise gebruiken om deze informatie en
mogelijkheden te filteren zodat alleen de voor dat moment toepasselijke keuzes overblijven.

Voor de ouders is het niet altijd mogelijk om naast alle gevoelens die ze hebben ook nog eens
helder vooruit te gaan plannen en aan te geven wat ze willen. Het is moeilijk om een compleet
overzicht te krijgen van het aanbod en in te kunnen schatten welke gevolgen die keuzes kunnen
hebben voor het kind. Bovendien willen niet alle ouders daar mee bezig zijn.
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421 Organisatie van de zorg

De kinderpalliatieve zorg is een klein gebied binnen de gezondheidszorg met een grote versnippe-
ring en verspreiding. De kinderpalliatieve zorg is bovendien zeer complex met veel verschillende
betrokken partijen, zowel zorgverleners als maatschappelijke organisaties. Dit maakt een duidelijke
organisatie van deze zorg zeer moeilijk. Niet alle betrokken partijen zien zichzelf bovendien als
vanzelfsprekende partner of verantwoordelijke, waardoor het moeilijk is om over een duidelijke
organisatiestructuur te spreken.

Wie zijn er Uberhaupt bij betrokken? Dat was totale onduidelijkheid en dat is nog
steeds niet helemaal helder. Ik kan roepen dat een revalidatiearts er bij betrokken is
op het moment dat er zo’n kind bij hem of haar komt, maar op het moment dat die
revalidatiearts zegt: ‘het woord palliatieve zorg neem ik eigelijk nooit in de mond...’
Dan is hij betrokken of hij dat nou wil of niet, vanuit het perspectief zoals wij dat
bekijken, maar hij of zij ziet het niet als zodanig. Onderzoeker 2

We zijn ook allemaal toch vooral bezig binnen ons eigen werkgebiedje. ledereen
blijft hangen binnen zijn eigen setting. Binnen die eigen setting is iedereen ook wel
redelijk op de hoogte van wat er aan mogelijkheden is. Zodra je daar buiten komt,
dan valt het allemaal uit elkaar en dat wordt in de afgelopen periode alleen maar
erger. Het contact tussen de wijkverpleegkundige en de huisarts is alleen maar
minder geworden.Onderzoeker 3

Het grote aantal mensen wat er bij de kinderpalliatieve zorg betrokken is maakt dat mensen zich
persoonlijk niet verantwoordelijk voelen voor de organisatie van de zorg waardoor uiteindelijk zaken
kunnen blijven liggen.

Wat hier volgens mij ook heel sterk speelt is dat iedereen denkt “ dat is mijn taak
niet. Ik ben niet die centrale aanspreek persoon. Ik doe mijn stukje revalidatie,”
maar de basiskinderarts, of die nou in de periferie zit of in de academie, dat is de
gene die het zou moeten doen. Maar dat wordt vervolgens niet uitgesproken en
niemand neemt er de verantwoordelijkheid voor. Onderzoeker 2

Sommigen pakken die rol echter als vanzelfsprekend op:
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Die rust is van belang en die kan alleen komen als iemand de verantwoordelijkheid neemt voor het
proces. Het grote aantal betrokkenen bij de zorg en het gebrek aan afstemming onderling, maakt
dat de zorg als geheel als ontoereikend kan worden ervaren door de ouders.

Omdat de kinderpalliatieve zorg zo’n relatief klein aandachtsgebied is, is het niet haalbaar om alle
professionals die er wel eens mee in aanraking zouden kunnen komen te trainen om op die manier
hun deskundigheid te vergroten. De gemiddelde huisarts zal in zijn hele praktijkbestaan misschien
één of twee keer meemaken dat een gezin palliatieve zorg nodig heeft vanwege een kind met een
levenbedreigende of verkortende ziekte. De investering in tijd zou niet in verhouding staan met de
opbrengst. Beter lijkt het om een klein aantal mensen de mogelijkheid te geven om zich te ontwik-
kelen als expert. Deze mensen kunnen dan ingeschakeld worden door andere professionals
wanneer dit nodig is.

Het zou op dit moment het meest logische zijn om een soort spin in het web te
positioneren bij ofwel de palliatieve consultteams in de regio of bij het netwerk
palliatieve zorg. Het voordeel van de consultteams is dat die link er al redelijk begint
te komen tussen de meeste huisartsen en de consultatieteams. Zo’n consultteam
waar de huisarts als het goed is al lijnen mee heeft voor de volwassenenpalliatieve
zorg is wel een logische instantie om het aan te koppelen. Het gaat er dan ook niet
om of het consulteam alles weet, als ze maar weten waar het te halen is.

Onderzoeker 2

Dat dit werkt en dat een zorgverlener een patiéntje kan begeleiden zonder over alle kennis te
beschikken, blijkt uit de werkwijze van de huisarts van één van de kinderhospices. Zij geeft aan
hele korte lijntjes te hebben naar de specialisten toe en zodoende de begeleiding van de kinderen
op zich te kunnen nemen en de wat meer complexere zorginhoudelijke vragen met de behandelend
specialist af te stemmen.
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Niet iedereen onderhoudt die korte lijntjes. Het gebrek aan verbinding tussen de professionals
onderling is een probleem, maar ook elke regio heeft zijn eigen structuren en weinig verbanden
met de andere regio’s. Waar het aan ontbreekt is een nationale standaard waarin vast ligt hoe te
handelen in bepaalde situaties.

Er ontbreekt een landelijke of Europese basis, zoals IMPACCT, dat er op een
gegeven moment vanuit verschillende beroepsgroepen gezegd wordt: dit zijn de
kaders waaraan wij ons moeten conformeren en we nemen nu de taak op ons om
dat regionaal beter te organiseren. En dan zit je nog met het probleem dat regionaal
natuurlijk een ander soort regionaal is als per provincie of per IKC regio omdat die
adherentiegebieden van de instellingen zo groot zijn. Onderzoeker 2

Van oudsher is de palliatieve zorg natuurlijk heel regionaal georganiseerd. Er
bestaat geen nationaal beleid op het gebied van de palliatieve zorg. Wat je de
laatste jaren wel hebt is dat er [voor de volwassenenzorg] richtlijnen ontwikkeld
worden, die toch wel aardig bekend zijn. Dus ik denk dat dit toch wel een mooi
initiatief is wat landelijk zich gaat uitrollen, wat ook al wel gebeurt. Daarnaast heb je
natuurlijk het richtlijnenboek van de VIKC, wat inmiddels wel in iedere boekenkast
van iedere huisarts en zorgverlener op het gebied van de palliatieve zorg staat. Of
het ook wordt gebruikt is een tweede. Onderzoeker 4

In een aantal gevallen is er wel een duidelijke zorgstructuur georganiseerd en is er een duidelijk
netwerk van betrokkenen rondom het kind die regelmatig contact met elkaar hebben. Deze
structuur is afhankelijk van de regionale samenwerking of van de zorgvisie van bijvoorbeeld het
betrokken kinderhospice.
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De versnippering van de zorg heeft ook een versnippering van kennis tot gevolg. Professionals
hebben weinig onderling contact. De zorg die wordt geboden is vaak gebaseerd op eigen ervarin-
gen of ervaringen die mondeling worden doorgegeven. Hierdoor is de kennis vaak heel erg
persoonsgebonden en locaal, bijvoorbeeld beperkt tot een enkele afdeling van een ziekenhuis. In
een aantal gevallen wordt de kennis wel opgeschreven in de vorm van een werkwijze of een
protocol, maar blijft het beperkt tot één instelling of afdeling. Het gevolg hiervan is dat het heel erg
afhankelijk is van de persoon die je voor je hebt of de instelling waar je op dat moment bent welke
zorg je geboden krijgt.

Zeker in de wereld van de kinderoncologie zijn er nu wat mensen opgestaan die
graag de kinderpalliatieve zorg wat meer body en inhoud geven, maar dat waren
eigenlijk hele individuele processen waarbij ook met name artsen zeiden: ik heb
eigenlijk geen idee hoe mijn collega dat doet. Wij bespreken met elkaar wat er nog
mogelijk is in de behandeling en verder doe je het in de spreekkamer met de
desbetreffende ouders. Met goede intenties, maar er is weinig onderliggende
fundamentele visie op: ‘waar gaan we met elkaar naar toe’. Onderzoeker 1

Je ziet vaak kleine systeempjes ontstaan. Dokter X in het ziekenhuis Y zegt: ik ben
altijd bereikbaar, als de huisarts wat wil weten kan hij mij altijd bereiken.
Onderzoeker 2

Wat een groot probleem is, nog steeds, is dat er heel weinig wetenschappelijk
onderzoek is. Dus ook zelfs de richtlijnen die er zijn, die zijn voor een heel groot

deel van hele lage evidentie. Onderzoeker 4

Er is wel behoefte aan structuur en steun

Het gebrek aan een standaard kan tot hele ingewikkelde situaties leiden waarbij zelfs tijdens het
overlijden van het kind de aanwezige hulpverleners uiteenlopende adviezen aan de ouders geven.
Op basis van ervaring kan de een advies geven wat indruist tegen het moreel kader van de andere
hulpverlener en andersom.
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In dit soort omstandigheden moet de verpleegkundige met ervaring de arts zonder ervaring corrig-
eren. Wat in dit geval nog goed is gekomen, kan in andere gevallen mis gaan omdat de verpleegster
niet kan terugvallen op een goede praktijk of richtlijn waarin staat dat de ouders op hun gemak
afscheid mogen nemen en het kind als ze dat willen nog mogen aanraken en op schoot nemen.

Hulpverleners kunnen onvoldoende terugvallen op betrouwbare kennis over de begeleiding van
kinderen en ouders in het palliatieve proces. Hiervoor wordt keer op keer het wiel opnieuw uitgevonden.

Daarbij wordt de koers van de zorg heel erg gericht op wat de ouders willen en als het kind ouder is
wat hij of zij wil, terwijl de expertise op dit gebied niet bij hen ligt. Het ontbreekt aan informatie over
welke zorg op welk moment het best zou zijn voor dat kind in die situatie. Daardoor hebben de
ouders en de kinderen misschien wel te weinig informatie tot hun beschikking om een goede keuze
te maken. Die kennis zou bij de professional moeten liggen die op zulke momenten de ouders en
het kind van informatie moet voorzien.
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422 Kuidliteit van leven

De kwaliteit van leven hangt nauw samen met de kwaliteit van de specialistische zorg en de mate
waarin er sprake is van onnodig lijden. Bij kinderen met een stofwisselingsziekte komt het nog wel
eens voor dat ze verstandelijk beperkt raken en lichamelijk gehandicapt. Deze kinderen gaan
vervolgens naar een instelling voor verstandelijk gehandicapten. De VKS vindt dit een zorgelijke
ontwikkeling omdat deze instellingen niet zijn gespecialiseerd in het onderliggend ziektebeeld en
ze zijn ook niet gericht op het bieden van palliatieve zorg. Dit is een ernstige bedreiging van de
kwaliteit van leven van deze kinderen.

Bijna alle respondenten geven aan dat er op het gebied van de complementaire zorg vooral aandacht
is voor pijn en lichamelijke ongemakken. Een aanbod van ontspanningstechnieken, muziek, geur of
creatieve therapie ontbreekt. Volgens de oudervertegenwoordigers wordt er te weinig aandacht
besteed aan complementaire zorg. Zelfs in de instellingen die speciaal gericht zijn op het bieden van
palliatieve zorg, draait het nog te veel rondom het verrichten van medische handelingen.

In zowel de UMC’s als de kinderhospices is de complementaire zorg geen standaard onderdeel

van het aanbod. Ook op dit gebied is de zorg reactief en wordt er pas actie ondernomen als er een
vraag komt. Er is geen aanbod waarmee kan worden geanticipeerd op de behoefte. Als er levensvra-
gen zijn bij de kinderen, dan wordt er nog wel een orthopedagoog ingeschakeld of een psycholoog.
De ouders kunnen naar een maatschappelijk werker, maar het is niet geintegreerd in de zorg.
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Quders en kinderen moeten zelf aangeven wat ze op het gebied van de complementaire zorg
verwachten. Dat vergt een goed inzicht in de mogelijkheden op dit gebied. Van ouders en kinderen
mag niet verwacht worden dat zij dit voor zichzelf uitzoeken. De zorgverlener zou degene moeten
zijn met meer expertise op dit gebied en meer inzicht in de mogelijkheden.
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423 Gezinsgerichle zorg

Wat betreft de gezinsgerichte zorg kan hetzelfde worden gezegd als over de kwaliteit van leven.

De zorg is vaak reactief. Op zich leeft de gedachte wel dat het hele gezin betrokken moet zijn en dat
de ouders de primaire verzorgers van het kind zijn en dus over alles mee moeten kunnen praten en
beslissen. Dit wordt in de praktijk nogal eens vertaald met het overdragen van de volledige verant-
woordelijkheid voor de (organisatie van) de zorg aan de ouders. Ouders moeten dan teveel beslissin-
gen nemen die zij niet goed kunnen afwegen en waarvan zij de gevolgen niet kunnen overzien. Op
het moment dat ouders ook nog zonder een zorgplan vanuit het ziekenhuis en zonder begeleiding
naar huis worden gestuurd met hun kind, dan staat in wezen het gezin niet meer centraal. De ouders
hebben geen tijd meer om er voor hun kinderen te zijn en alle aandacht en energie wordt opgeslokt
met het organiseren van de zorg rondom het zieke kind. Daarbij lopen de ouders vaak voortdurend
achter de feiten aan, omdat zij geen idee hebben wat zij kunnen verwachten. Gezinsgerichte zorg
heeft echter een andere betekenis. Het houdt in dat ouders en hun kinderen centraal staan in het hele
palliatieve proces en dat er rondom hen een goed netwerk is van professionals die er voor zorgen dat
zij kunnen anticiperen op wat er komen gaat en de juiste keuzes kunnen maken voor hun kind en hun
gezin. Niet elke zorgverlener heeft een draaiboek voor dit scenario klaarliggen.

Gezinsgerichte zorg betekent dus ook dat de ouders altijd kunnen terugvallen op de expertise van
het UMC. Dit is een besef wat de laatste jaren steeds meer grond vest. Steeds vaker integreren
specialisten hun adviestaak voor de ouders en kinderen in de zorg. De afdelingen krijgen hiervoor
niet altijd evenveel medewerking van het bestuur.
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Ouders vinden dit prettig en zouden het liefst zien dat er nog maar sprake is van één persoon
waarmee zij te maken hebben. lemand die het geregel van ze over kan nemen zodat zij tijd hebben
voor hun gezin.

Het is dan wel van groot belang dat dit opgezet wordt volgens een beproefde methode zodat het
voor iedereen duidelijk is dat het gezin centraal staat en dat iedereen de rollen van de ouders en de
zorgverleners hetzelfde interpreteert. Een goede praktijk waarin dit allemaal beschreven zou staan
en die getoetst is aan de praktijk zou in dat geval een hoop onduidelijkheid kunnen voorkomen

Op de afdeling metabole ziekten in Utrecht is een zorgonderzoek uitgevoerd om precies te achter-
halen wat de ouders van de zorg verwachten. Op basis van die uitkomsten is het zorgproces
opnieuw ingericht, dusdanig dat de ouders een vaste aanspreekpersoon hebben en de zorg zoveel
mogelijk is afgestemd op de behoefte van het hele gezin.
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Vanuit de VKS wordt eraan gewerkt om dit protocol te standaardiseren en ook in andere zieken-
huizen te introduceren.

Veel kinderen kunnen thuis de palliatieve fase doormaken. Dit is vooral bij kinderen met kanker het
geval. Bij andere ziektebeelden, moeten ouders soms besluiten op afstand de zorg voor hun kind te
hebben, bijvoorbeeld wanneer het naar een instelling voor verstandelijk gehandicapten gaat. In
andere gevallen is er sprake van respijtzorg om het thuisfront even rust te geven. Het kind gaat dan
naar een hospice. Gezinsgerichte zorg krijgt in deze gevallen een heel andere betekenis. Als
ouders hun kind hebben toevertrouwd aan een ander, dan moeten ze er van op aan kunnen dat zij
de regie hebben. Het kan om hele kleine dingen gaan, maar als dit vertrouwen beschaamd wordt,
dan sta je als ouder nergens terwijl je het meest dierbare wat je hebt aan de zorg van een ander
moet toevertrouwen. Hier lijkt geen duidelijke visie over te zijn.
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424 Communicatie en transitie

Ouderverenigingen bestaan in feite omdat ouders tegen een blokkade aanlopen in de zorg waar
ze zelf niet uitkomen, waardoor zij zich moeten organiseren om oplossingen aan te kunnen dragen.
Vaak worden er problemen ervaren op het gebied van de communicatie en transitie. De ouderve-
renigingen spelen daarom ook een belangrijke rol in het over en weer geven van informatie over
de ziekte en over het beloop. Daarnaast bieden oudervereniging inzicht in hoe andere ouders de
problemen die zij tegen kwamen hebben opgelost en welke ervaringen zij hebben met hun kind.
Daarnaast spelen ouderverenigingen een belangrijke rol als kenniscentrum voor zorgverleners.
Feit is dat er in de zorg niet wordt voldaan aan de behoefte van ouders en kinderen op het gebied
van informatie. Een oudervertegenwoordiger verwoord deze behoefte als volgt:

Op het moment dat ouders onvoldoende informatie tot hun beschikking hebben, of wanneer iets niet
duidelijk wordt uitgelegd, kan dat gevolgen hebben waar ouders achteraf spijt van kunnen krijgen.

Soms wordt te makkelijk ervan uitgegaan dat ouders zelf wel weten waar ze terecht moeten voor
de juiste zorg. Dit vergt echter tijd en aandacht en juist dat hebben ouders niet in deze fase. Er kan
echter ook niet vanuit worden gegaan dat ouders om de juiste verwijzingen en de juiste begeleiding
zullen vragen, aangezien zij niet kunnen weten wat de mogelijkheden zijn. Kinderpalliatieve zorg
moet daarom aanbodgestuurde zorg zijn.
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Door bepaalde aspecten van de zorg te standaardiseren wordt voorkomen dat ouders op deze
manier naar huis gestuurd worden, zonder af te doen aan de unieke individu die het kind is.

Je doet waarschijnlijk zelfs meer recht aan de situatie doordat je randvoorwaarden creéert waarin
de ouders er kunnen zijn voor hun kind en eventuele broers en zussen, zonder dat er kostbare tijd
wordt besteed aan het regelen van allerlei praktische zaken.

Als voorbeeld van een goede praktijk kan worden gekeken naar de afdeling metabole ziekten in
Utrecht. Hier wordt gewerkt met een protocol om alle mogelijke reacties op te kunnen vangen met
als doel de ouders en het kind zo goed mogelijk te kunnen begeleiden en zo de kwaliteit van leven
te bewaken.
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Deze afdeling heeft dit protocol ontwikkeld op basis van een onderzoek wat zij zelf hebben uitgevo-
erd naar de zorgbehoefte van ouders en de rol van het UMCU daarin.

Onderdeel van dit protocol is ook dat er een maatschappelijk werker op de hoogte is van het
slechtnieuws gesprek. Deze maatschappelijk werker kan de ouders opvangen en naderhand alles
nog een keer met hen doornemen.

Een andere goede praktijk is het in de opleiding apart aandacht besteden aan competenties op het
gebied van sociale vaardigheden en communicatie zodat zorgverleners voorbereid zijn op alle
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mogelijke reacties van ouders en daar ook professioneel mee om gaan. Ook als ouders boos zijn.
Het gaat immers niet om hen, maar om iets waar zij toevallig deel van uitmaken. In het buitenland
bestaan goede trainingen op het gebied van de kinderpalliatieve zorg waar al jaren goede ervarin-
gen mee zijn.

Ouders zijn geneigd om alles voor hun kind over te hebben, ook als dat betekent dat het gegeven
de situatie niet de juiste keuze is. Dit vraagt om sensitiviteit en doorzettingsvermogen van de kant
van de zorgverlener om met ouders in gesprek te blijven. Dit is niet iets wat iedere zorgverlener
zomaar kan. Een goede training op dit gebied kan er voor zorgen dat zorgverleners meer strate-
gieén hebben om in moeilijke situaties met ouders in gesprek te blijven en alle mogelijkheden te
bespreken.

Je kan wel tegen ouders zeggen “uw kind wordt niet meer beter”’, maar dat betekent
niet dat die ouder ook vindt dat zijn kind niet meer beter wordt. In dat proces is het
soms ook heel moeilijk om met elkaar in gesprek te zijn over wat is nou wijsheid en
wat is nou wenselijk? Onderzoeker 1

Communicatie met kinderen is ook iets wat niet iedereen kan. Het zou een goede praktijk zijn

om altijd een orthopedagoog bij de behandeling te betrekken. Kinderen kunnen naar onbekenden
op een heel ander niveau communiceren dan naar bijvoorbeeld hun ouders of een andere
vertrouwde persoon.
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Ook de zorgverleners zelf geven aan dat zij behoefte hebben aan meer kennis en vaardigheden op
het gebied van communicatie.

Een belemmerende factor in de communicatie en transitie is wanneer de behandelend artsen zelf
eigenlijk niet willen weten van stoppen met behandelen. Binnen de gezondheidszorg wordt een
sterke scheiding tussen curatieve zorg en de palliatieve zorg ervaren. Specialisten en artsen
worden niet graag geassocieerd met de kinderpalliatieve zorg omdat zij hun expertise hebben in de
curatieve zorg. Dit wordt ook gezien als een barriére in de ontwikkeling van de kinderpalliatieve
zorg en de kwaliteit van de geboden zorg. Hierdoor is de transitie van curatieve zorg naar palli-
atieve zorg vaak niet goed en wordt er te laat palliatief gewerkt. Veel respondenten geven aan dat
de zorg palliatief zou moeten zijn vanaf het moment dat een kind in het ziekenhuis komt met een
levensbedreigende of verkortende ziekte, ongeacht de prognose, maar dit is meestal niet het geval
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Soms gaat een arts door met behandelen en wordt er geen palliatieve zorg ingezet. Dit is dan een
wisselwerking tussen ouders die willen dat de arts doorgaat en een arts die niet adviseert om
palliatief te gaan werken, ondanks dat een kind niet meer beter kan worden.

In sommige gevallen heeft de curatieve zorg ook geen aanbod voor kinderen die niet meer beter
kunnen worden, zoals bij progressieve stofwisselingsziekten. De curatieve zorg houdt op zonder
dat de stap naar de zorg die daarna komt kan worden gemaakt.




04 interviews | 94

Om te illustreren hoe ouders de zorg ervaren als er vanuit het ziekenhuis onvoldoende wordt
gecommuniceerd en de ouders onvoldoende betrokken worden bij de zorg, wordt er tot slot van
deze paragraaf nog een stuk uit het boek Jacqueline van Rindert de Vries (2008) geciteerd. Het
betreft hier een citaat uit de klacht die de ouders na het overlijden van hun dochter bij de tuchtcom-
missie hebben ingediend. Volgens de ouders van Jacqueline is hun dochter overleden door een
slechte transitie van de IC naar de kinderafdeling. De artsen op de kinderafdeling hebben op hun
beurt toen het mis ging te laat de hulp van de IC ingeroepen.

In zijn boek vertelt Rindert de Vries over de transitie van de IC naar de kinderafdeling, dat de zorg
niet overgedragen werd en dat ondanks de ernst van de toestand, zijn dochter op de kinderafdeling
geen enkele keer door een arts is onderzocht. De ouders van Jacqueline dachten uiteindelijk in hun
wanhoop dat hun dochter thuis beter af zou zijn aangezien ze op de afdeling geen medische zorg
ontving en het aan warmte en aandacht ontbrak. Het medisch personeel gaf in haar verweer aan
de tuchtcollege aan dat de ouders lastig waren, dat ze veeleisend waren en voortdurend met hun
kind naar huis wilden. De verpleging en de artsen voelden zich daardoor volgens eigen zeggen
geintimideerd en op het verkeerde been gezet. De ouders schreven in reactie op de repliek van het
ziekenhuis aan de medische tuchtraad:
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43 Kennislacunes

In de interviews kwamen een aantal kennislacunes aan bod. Dit zijn onderwerpen waar nog te
weinig kennis over is en waarvan het belangrijk is dat er meer expertise over wordt ontwikkeld. In
een aantal gevallen wordt er op kleine schaal al over nagedacht.

431 Culturele diversiteit

Een duidelijke kennislacune lijkt de culturele diversiteit te zijn. Veel hulpverleners moeten zelf
uitvinden hoe ze het beste rekening kunnen houden met de culturele achtergrond van een kind en
diens gezin. Dit leidt soms tot misverstanden. De ervaringen en de kennis die worden opgedaan
worden op dit moment echter nog nauwelijks gedocumenteerd of gedeeld.

Culturele verschillen kunnen ook tot misverstanden leiden, waardoor er over en weer signalen
verkeerd worden geinterpreteerd. Dat blijkt ook uit het verslag van een vrijwilliger terminale
palliatieve zorg wiens hulp werd ingeroepen bij een gezin met vijf kinderen en een baby’tje wat een
spierziekte had waarvoor geen curatieve zorg meer mogelijk was.
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De vrijwilligster is een aantal malen geweest, heeft de situatie geobserveerd en realiseerde zich dat
ze overbodig was. De verzorgers van het specialistische team hebben zonder de 24-uurs zorg de
zorg tot het overlijden van het kindje thuis kunnen bieden.
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432 Ziekteverloop

Op dit moment is er nog onvoldoende bekend over het ziekteverloop bij kinderen. De meeste
kinderen doormaken de laatste fase van de ziekte niet in het ziekenhuis. Dit heeft tot gevolg dat er
erg weinig wordt gedocumenteerd over het verloop van de laatste fase van de ziekte. Het is
daardoor moeilijk voor zorgverleners, maar ook voor ouders om zich goed voor te bereiden op wat
er komen gaat. Voor zorgverleners zou het een instrument zijn om te kunnen anticiperen op wat er
komen gaat.

In reactie op dit tekort zijn de ouderverenigingen bezig om beschrijvingen van het ziekteproces op
te tekenen aan de hand van de ervaringen van de ouders van de kinderen. De VKS maakt bijvoor-
beeld beschrijvingen van het verloop van alle 160 bekende stofwisselingsziekten. Deze beschrijvin-
gen bestaan niet alleen uit medische informatie, maar ook uit ervaringen van ouders met daarin
informatie over hoe zij er mee om gaan en wat het voor hun leven betekent. Hiermee wil de VKS
ouders de mogelijkheid bieden om zich beter voor te bereiden op wat er komen gaat. Ook voor
ziekenhuizen en voor hulpverleners is dit waardevolle informatie.
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De VOKK heeft een brochure uitgebracht waarin onder andere het stervensproces wordt bes-
chreven. Ouders hebben daar geen kennis over en weten niet wat ze te wachten staat.
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4 33 Indicatoren

Er is geen consensus over de definitie van de palliatieve zorg, maar er zijn ook geen duidelijke
kenmerken afgesproken van een palliatieve patiént. Uitgaande van het principe dat de palliatieve
zorg start bij de diagnose zou je kunnen vaststellen dat niet elke palliatieve patiént uiteindelijk
overlijdt. Dat geldt in elk geval voor bijna driekwart van de kankerpatiéntjes. Toch wordt niet bij alle
kankerpatiéntjes de palliatieve zorg ingezet bij de diagnose kanker. Deze onduidelijkheid zou
kunnen worden opgelost als er duidelijke kenmerken of indicatoren zouden zijn bij welke patiént je
deze zorg nou wel en bij welke niet inzet en vanaf welk moment.

Een heel belangrijke kennislacune is dat er geen goede indicatoren zijn om vast te
stellen op welk moment iemand een palliatieve patiént wordt. Ik denk dat er zowel
vanuit de patiént, als uit de zorgverlener als vanuit de organisatie barriéres zijn om
dat wel goed te kunnen doen. Onderzoeker 4
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434 Epidemiologische gegevens

De integrale kankercentra hebben een vrij duidelijk beeld over de incidentie van kanker bij kinderen
per jaar en de beschikbare zorg en de netwerken die er bestaan. Voor niet oncologische aan-
doeningen, zoals stofwisselingsziekten, is hier veel minder informatie over. De zorg is minder goed
in kaart gebracht en er is geen sprake van regie.
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4.4 Samenvalting

Uit de interviews blijkt dat er weinig consensus is over de definitie van de kinderpalliatieve zorg.

Het wordt in de praktijk vooral opgevat als terminale zorg. Zorgverleners geven aan dat er vooral
ad hoc wordt gewerkt: de zorg is reactief en er wordt onvoldoende geanticipeerd op wat er komen
gaat. Per kind wordt de situatie bekeken en worden beslissingen genomen. Dit lijkt in eerste
instantie recht te doen aan het idee dat elk kind uniek is en elke situatie anders. In de realiteit wordt
op deze manier echter onvoldoende zorg geboden. Hoewel elk kind anders is, zijn er wel degelijk
bepaalde patronen in ziekteverloop die voor bepaalde patiéntengroepen hetzelfde zijn. Hulpverlen-
ers die een gezin begeleiden met een ernstig ziek kind moeten voor hun cliénten de informatie
zodanig kunnen filteren dat de ouders en het kind een goed overzicht krijgen van het aanbod met
daarin alleen informatie die voor hun situatie relevant is. Doordat er geen sprake is van een
gedeelde visie, is er geen duidelijke organisatiestructuur. Er is geen centrale verantwoordelijke en
zorgverleners lijken deze rol niet graag op zich te nemen. Deels is dit omdat zij hun eigen
werkzaamheden niet associéren met de kinderpalliatieve zorg, terwijl zij daar wel onderdeel van
zijn. Een gebrek aan kennis over de effectiviteit van interventies in de kinderpalliatieve zorg maak
het heel moeilijk om de zorg te integreren in het zorgproces en onderdeel te maken van de
standaardprocedure. Hierdoor is de kwaliteit van de geboden zorg uiteindelijk afhankelijk van de
instelling, afdeling, of soms zelfs persoon bij wie ouders en het kind terecht komen. Door het
gebrek aan structuur raakt het principe van gezinsgerichte zorg ondergesneeuwd. De uiteindelijke
verantwoordelijkheid kan terecht komen bij iemand die hier onvoldoende expertise in heeft en soms
nemen de ouders door gebrek aan codrdinatie zelf de verantwoordelijkheid voor het zorgproces en
moeten zij zonder hulp en ondersteuning het allemaal uitzoeken. Ouders ervaren dit achteraf als een
tekortschieten van de zorg omdat er onnodig veel energie en tijd is gaan zitten in het regelen, orga-
niseren en coodrdineren van de benodigde zorg. Dit staat haaks op de behoefte van ouders om er voor
het hele gezin te kunnen zijn: ouders krijgen hierdoor onvoldoende de kans om er als ouder te zijn.

Uit de interviews blijkt ook dat kwaliteit van leven geen geintegreerd onderdeel van de zorg is. Als
er al complementaire zorg aangeboden wordt, dan is deze gericht op fysieke symptoombestrijding.
Psychosociale en spirituele aspecten van de zorg komen alleen aan bod als de ouders en het kind
er om vragen. Ouders en kinderen hebben daardoor geen goed beeld van wat de mogelijkheden
zijn op dit gebied. Dit is een gemiste kans omdat het de kinderen meer zelfbeschikking kan geven
als ze bijvoorbeeld een aantal ontspanningsoefeningen kennen. Op het gebied van sociale vaar-
digheden en communicatie is er veel behoefte aan meer kennis en meer competenties. Dit wordt
aangegeven door zowel de oudervertegenwoordigers als de professionals. Communicatie met
kinderen is niet iets wat iedereen zondermeer kan en in de omgang met de ouders van de kinderen
is het een vereiste dat de zorgverlener op een professionele manier kan omgaan met alle emoties
die ouders ten toon kunnen spreiden. Zorgverleners mogen zich daar niet door laten verrassen en
moeten op alles voorbereid zijn. Het is van het grootste belang dat de zorgverleners met de ouders
in gesprek blijven. Deze vaardigheden kunnen alleen goed ontwikkelen als er in een opleiding
aandacht aan wordt besteed. Hoewel persoonlijkheidskenmerken van belang zijn, is een onder-
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steunende opleiding die de zorgverlener helpt om strategieén te ontwikkelen voor verschillende
situaties onontbeerlijk.

Uit de interviews bleek verder dat op het gebied van de culturele diversiteit er nog veel onbekend is
en dat de zorg niet altijd aansluit bij de belevingswereld van de ouders. Een andere belangrijke
kennislacune is het ontbreken van informatie over het ziekteverloop en bijvoorbeeld het stervens-
proces. Hierdoor kunnen ouders en zorgverleners zich onvoldoende voorbereiden op wat er komen
gaat. De ouderverenigingen VOKK en VKS geven gehoor aan de behoefte aan informatie op dit
gebied en geven bijvoorbeeld brochures uit waarin ervaringen van ouders een belangrijke rol
spelen. Het gebrek aan kennis en standaardisatie heeft tenslotte tot gevolg dat er geen criteria of
indicatoren zijn voor de kinderpalliatieve zorg, waardoor niet overal dezelfde principes gelden en
niet overal dezelfde definities voor kwalitatief goede zorg worden gehanteerd. De basis voor een
breed gedragen visie is de beschikbaarheid van epidemiologische gegevens over het aantal
kinderen met een levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoening. De urgentie van het
onderwerp kan pas echt duidelijk worden gemaakt wanneer er actuele cijfers zijn op basis waarvan
een beleid kan worden afgesproken.

«
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hoofdstuk 05 discussie en aanbevelingen

5.0 Discussie

Uit dit onderzoek blijkt dat er heel veel initiatieven zijn op het gebied van de kinderpalliatieve zorg,
maar dat het merendeel van deze initiatieven niet is onderzocht of geévalueerd. Er is ook geen
duidelijke standaard met criteria waaraan praktijken in de kinderpalliatieve zorg moeten voldoen.
De zorgverlener kan hierdoor niet terugvallen op een breed gedragen aanbod en zich niet baseren
op beschikbare kennis. Hierdoor is de zorg vaak ad hoc op basis van ervaring. Het gebrek aan
duidelijke criteria voor de kinderpalliatieve zorg draagt bovendien bij aan de verwarring rondom de
definitie, waardoor elke arts of instelling zijn eigen criteria hanteert om te beslissen dat de palli-
atieve fase is aangebroken. In de praktijk is dit vaak pas wanneer alle behandelingen stoppen
omdat het kind echt niet meer beter zal worden. De tijd die dan rest is in veel gevallen de terminale
fase waarin palliatieve zorg wordt geboden met het oog op het verzachten van pijn en het verlichten
van lichamelijke ongemakken. De praktijken die in dit rapport zijn beschreven zijn los van elkaar
ontwikkeld en hebben geen gemeenschappelijk uitgangspunt waar de zorg voor ernstig zieke
kinderen aan moet voldoen. Dit heeft als gevolg dat instellingen los van elkaar zelf het wiel opnieuw
moeten uitvinden. Om ieder kind en gezin overal en altijd zorg te bieden die van goede kwaliteit is,
is het van belang dat er een aantal door het veld breed gedragen kwaliteitscriteria worden ontwik-
keld waaraan de zorg moet voldoen. De praktijken die aan deze criteria voldoen kunnen dan
terecht ‘goede praktijken’ genoemd worden.

Bij palliatieve zorg wordt nog erg vaak gedacht aan terminale zorg, ook door de instellingen en
professionals die zelf kinderen met een levensduur verkortende of levensbedreigende aandoening
verzorgen. Hierdoor wordt na de diagnose de behandeling vaak gericht op de aandoening of het
verlichten van de symptomen, terwijl de kwaliteit van leven van het kind en het gezin onvoldoende
aandacht krijgt. Het besef dat ieder kind wat een diagnose krijgt van een levensduurbeperkende of
levensbedreigende aandoening recht heeft op een palliatieve benadering waarin dit centraal staat,
is er niet bij alle professionals. De gedachte hierachter lijkt te zijn dat curatieve zorg en palliatieve
zorg onverenigbaar zijn. Een ander probleem hierin is dat er weinig handvaten zijn om vorm te
geven aan ‘gezinsgerichte zorg’ of ‘zorg gericht op kwaliteit van leven’. Het ontbreekt aan goed
gedocumenteerde kennis op dit gebied. Ook hebben veel professionals onvoldoende competenties
op het gebied van communicatie en sociale vaardigheden. Dit is niet alleen in Nederland het geval,
maar blijkt ook uit de internationale literatuur. Naast onduidelijkheid over de definitie wat palliatieve
zorg nu precies is, is het ook onduidelijk voor wie deze zorg nu precies bedoeld is en om hoeveel
kinderen het eigenlijk gaat. Uitgaande van de definitie van Stichting Pal gaat het om alle kinderen
met een levensduur beperkende of levensbedreigende aandoening. Een deel van de kinderen die
palliatieve zorg krijgen, zal dus niet overlijden. Palliatieve zorg is daarom zeker niet hetzelfde als
terminale zorg. Toch wordt het in de praktijk als zodanig ervaren. In Nederland wordt uitgegaan van
de schatting van ACT/RCPCH (2003) van het aantal kinderen wat palliatieve zorg nodig heeft (4200
kinderen). Er zijn in Nederland geen gegevens beschikbaar op basis waarvan een schatting
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gemaakt kan worden voor de Nederlandse situatie. Als deze gegevens er wel zouden zijn, dan is
het duidelijker voor wie de zorg bedoeld is en wat de zorg zou moeten behelzen.

Een belangrijk aspect van kwaliteit van zorg is dat de geboden zorg effectief is. In de kinderpalli-
atieve zorg is nog maar weinig onderzoek gedaan naar de effectiviteit van de geboden zorg, dit
geldt niet alleen voor de Nederlandse situatie, maar ook internationaal. Voor de kinderpalliatieve
zorg betekend dit dat onvoldoende bekend is of met de praktijken die worden toegepast ook de
doelstellingen worden behaald die men nastreeft: zo hoog mogelijke kwaliteit van leven en het
centraal stellen van het gezin. Op het moment dat er meer duidelijkheid is over de effectiviteit van
bepaalde praktijken, is de kans ook groter dat deze overgenomen worden door anderen.
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51 Aanbevelingen

Uit deze conclusie komt voort dat er veel initiatieven zijn in de kinderpalliatieve zorg, maar dat er
onvoldoende kennis wordt gedeeld. Praktijken die naar tevredenheid worden toegepast worden
daardoor niet verspreid, wat wel noodzakelijk is. Onvoldoende duidelijkheid over de criteria
waaraan de bestaande praktijken moeten voldoen, de definitie van de kinderpalliatieve zorg en de
kinderen voor wie de zorg bedoeld is, leiden ertoe dat niet elk kind en gezin de zorg krijgen waar zij
recht op hebben. Om dit te verbeteren is het van belang dat er betrouwbare actuele epidemiologis-
che gegevens over de doelgroep komen en meer onderzoek wordt gedaan naar de effectiviteit van
de bestaande praktijken. Om de kennis met betrekking tot goede praktijken beter te borgen en
toegankelijk te maken voor anderen worden de volgende aanbevelingen gedaan:

Actuele epidemiologische gegevens

Het is van goot belang om duidelijk te kunnen maken om hoeveel kinderen het gaat en voor wie de
kinderpalliatieve zorg bedoeld is. Actuele epidemiologische gegevens zijn hierbij van belang en
bieden voor het beleid, de instellingen, maar ook voor diegene die zich bezig houden met deze
doelgroep waardevolle stuurinformatie.

Criteria voor de kinderpalliatieve zorg

Om een goed beeld te geven van het aantal kinderen waar het om gaat is het ook van belang dat
er een breed draagvlak komt voor de definitie van kinderpalliatieve zorg. Het moet voor alle
professionals duidelijk zijn op welk moment en aan wie de kinderpalliatieve zorg moet worden
aangeboden. Daarnaast is het van belang dat er criteria worden geformuleerd waaraan de zorg ten
minste moet voldoen. In aansluiting hierop moet ook omschreven worden wat de definities zijn van
gezinsgerichte zorg en complementaire zorg en waaraan deze zorg moet voldoen. Hierbij kan
worden aangesloten bij het lopende onderzoek naar indicatoren voor de palliatieve zorg van het
Nivel en het onderzoek naar best practices in de palliatieve zorg van het kenniscentrum palliatieve
zorg in Nijmegen. Voor zowel het indicatoren traject als het best practices onderzoek is het van
belang om ook de zorg voor kinderen op de kaart te zetten.

Beschrijven van de bestaande praktijken

Om de praktijken die lokaal zijn ontwikkeld beschikbaar te maken voor anderen is het van belang
dat ze worden gedocumenteerd zodat er goede beschrijvingen zijn. Op deze manier is het mogelijk
voor andere instellingen om deze praktijken over te nemen. Het is belangrijk dat beschreven wordt
aan welke randvoorwaarden moet worden voldaan op het gebied van kosten, inzet en expertise,
welk traject moet worden doorlopen, wie er bij elk onderdeel betrokken is, wat de doelgroep is, wat
de doelstelling is en welke concrete resultaten er mogen worden verwacht. Bij de beschrijving hoort
een onderbouwing van de praktijk waaruit blijkt welke resultaten er mee zijn behaald om er draag-
vlak mee te creéren.
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Opstellen van criteria voor goede praktijken

Al deze gedocumenteerde goede praktijken moeten worden beoordeeld aan de hand van een
aantal criteria waaraan moet worden voldaan. Het opstelen van deze criteria is een taak van een
wetenschappelijke commissie. In deze wetenschappelijke commissie moeten naast wetenschap-
pelijke deskundigen ook de professionals en patiéntenorganisaties vertegenwoordigd zijn.

Nationale databank goede praktijken

Goede praktijken die voldoen aan deze criteria kunnen worden opgenomen in een nationale
databank goede praktijken. Deze databank bevat een actueel overzicht van alle goede praktijken
en is voor iedereen toegankelijk.

Wetenschappelijke commissie

Het verzamelen van de bestaande goede praktijken, het samenstellen van de wetenschappelijke
commissie voor het opstellen van de criteria en het beheren van de nationale databank goede
praktijken is een taak voor de kenniscentra palliatieve zorg die verbonden zijn aan de universiteiten.
Stichting Pal kan een belangrijke aanjaagfunctie hebben in de totstandkoming van de wetenschap-
pelijke commissie

Aansluiten bij bestaande initiatieven

Ook op andere gebieden, zoals de richtlijnontwikkeling kan aansluiting gezocht worden bij
bestaande initiatieven in andere sectoren. Richtlijnen voor de palliatieve zorg voor volwassenen
kunnen vertaald worden naar richtlijnen voor kinderen. Richtlijnen uit andere sectoren, zoals voor
verstandelijk gehandicapte of chronisch zieke kinderen kunnen vertaald worden naar de kinderpal-
liatieve zorg.

Competenties

Op het gebied van onderwijs moeten competenties worden omschreven voor de professionals in de
kinderpalliatieve zorg. Dit zijn bijvoorbeeld competenties op het gebied van communicatie met
kinderen en ouders en op het gebied van sociale vaardigheden. Hiervoor kan worden aangesloten
bij bestaande opleidingsmodules waarin deze competenties aan bod komen.

Culturele diversiteit

Vanuit de expertise centra moet speciale aandacht besteed worden aan etnische diversiteit.
Hiervoor kan bijvoorbeeld worden aangesloten bij bestaand onderzoek naar culturele diversiteit bij
chronisch zieke kinderen of culturele diversiteit in de palliatieve zorg.

«
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Expertmeeling

INLEIDING

Op 20 januari 2009 werd er een expertmeeting georganiseerd in het kader van de kennissynthese
‘Op weg naar goede praktijken in de kinderpalliatieve zorg’. De expertmeeting is de afsluiting van
de kennissynthese. Tijdens deze bijeenkomst worden een aantal praktijkprofessionals en deskundi-
gen die niet bij de interviews of de praktijkinventarisatie betrokken zijn geweest, gevraagd om te
reflecteren op de resultaten. In totaal zijn er 20 uitnodigingen voor de expertmeeting verstuurd.

Uit alle professies die betrokken zijn bij de kinderpalliatieve zorg zijn afgevaardigden uitgenodigd,
van de nurse practitioner tot de onderwijsbegeleider, van de medisch specialist tot de managers
van de kinderhospices. 12 mensen gaven gehoor aan de uitnodiging. Er was geen vertegenwoor-
diging van de artsen en de medisch specialisten aanwezig en er waren ook geen verzorgende
(niveau 3) aanwezig.

DE BIJEENKOMST

De genodigden hadden op 18 december 2008 een conceptversie van het rapport ontvangen. Aan het
begin van de bijeenkomst werd er een korte inleiding over de resultaten van het rapport gegeven en
de conclusies en aanbevelingen werden kort toegelicht. Aan de aanwezigen werd gevraagd om op
het stuk te reageren en om aan te geven wat zij de belangrijkste resultaten uit het rapport vonden.
Hierbij werd gevraagd om aandacht te besteden aan zowel de belangrijkste conclusies en aanbev-
elingen voor het veld, de meest relevante praktijken die in het rapport werden besproken (eventueel
aan te vullen met praktijken die niet zijn beschreven), als de belangrijkste kennislacunes

Vervolgens werd de aanwezigen gevraagd om aan te geven op welke manier deze in de praktijk
konden worden verwezenlijkt of aangepast. Drie groepen van vier personen gingen aan het werk
met deze vragen.

HET RESULTAAT
De bespreking van de resultaten is opgenomen en uitgewerkt. Deze bijlage is het verslag hiervan.

ZORGSTANDAARD

Er moet een zorgstandaard komen voor de kinderpalliatieve zorg, zodat het voor alle hulpverleners
duidelijk is op welk moment we het hebben over kinderpalliatieve zorg en wat dat nou precies is.
Op dit moment is niet duidelijk wat palliatieve zorg precies inhoudt en wat dat is voor kinderen.

Ook de definitie van kwaliteit van leven is niet duidelijk. Hoewel voor iedereen de kwaliteit van leven
anders is kan in een zorgstandaard wel worden aangeven dat hier aandacht voor moet zijn. Dit
betekent aandacht voor de leefomgeving van het kind, zoals voor het gezin, de school en vriendjes
en vriendinnetjes en aandacht voor zingeving en spiritualiteit. Dat dit op dit moment onvoldoende
eenduidig is heeft te maken met een cultuur waarin iedereen van alles wil doen, maar waarin
onvoldoende kennis wordt gedeeld. Hierdoor moet iedereen elke keer opnieuw het wiel uitvinden.
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Een belangrijke functie van een zorgstandaard is dat alle kennis gebundeld wordt zodat iedereen
daarvan gebruik kan maken en die zorg kan leveren.

Een ingewikkeld punt hierbij is dat medisch specialisten en artsen afstand lijken te nemen van de
kinderpalliatieve zorg. Ten onrechte gaan artsen en specialisten er van uit dat zij hierin geen rol
spelen. Veel artsen en specialisten denken bij kinderpalliatieve zorg aan terminale zorg waarin
geen plek meer is voor curatief handelen. De brede definitie van palliatieve zorg wordt door hen
niet gedragen. Om die definitie wel door te laten dringen bij deze groep hulpverleners is het van
belang dat ook zij het kind en het gezin centraal zetten. Ook voor kinderen die weer beter worden
of overleven, is het van belang dat gedurende de behandeling aandacht wordt besteed aan de
kwaliteit van leven en het gezin. Door geintegreerde zorg aan te bieden waarbij vanaf het moment
van de diagnose de palliatieve zorg wordt aangeboden in combinatie met de curatieve zorg, is er
meer aandacht voor de kwaliteit van leven en kan het proces ook voor de ouders dragelijker
worden. Wanneer een kind niet meer beter wordt gaat diens ontwikkeling toch door. Een kind zal
daarom naast palliatieve zorg ook revalidatie nodig hebben en de medicatie zal op de ontwikkeling
van het kind afgestemd moeten worden. Naast de lichamelijke ontwikkeling gaat de motorische,
emotionele, sociale, spel- en cognitieve ontwikkeling ook door. Dit betekent dat er binnen het
spectrum van zorg altijd ruimte, tijd en aandacht moet zijn voor onderwijs voor het kind, dan wel
dagbesteding bij kinderen met een laag cognitief niveau.

Volgens de aanwezigen roept palliatieve zorg bij veel artsen en medisch specialisten de associatie
op met terminale zorg. Hierbij wordt de terminale zorg voor volwassenen als uitgangspunt genom-
en. Het moet duidelijk worden dat zorg voor kinderen anders is dan zorg voor volwassenen. Een
zorgstandaard kan hier een rol in spelen. Een ander belangrijk instrument om geintegreerde zorg
meer onder de aandacht te krijgen van de artsen en medisch specialisten is onderzoek doen naar
de effectiviteit ervan. Wanneer er bewezen effectieve interventies komen in de kinderpalliatieve
zorg, dan zullen artsen en medisch specialisten eerder geneigd zijn om deze over te nemen. Er
moet een cultuuromslag komen waarin het vanzelfsprekend wordt dat een kind wanneer het, voor
lange of korte tijd, intensieve zorg nodig heeft, er ook aandacht besteed moet worden aan de
kwaliteit van leven en de gezinsgerichte zorg.

COORDINATIE VAN DE ZORG

Tijdens de expertmeeting was duidelijk dat het van groot belang is dat de zorg centraal wordt
georganiseerd en dat de ouders hierin een belangrijke rol spelen. Het werken met een codrdinator,
casemanager of zorgcoach is een belangrijke interventie in de kinderpalliatieve zorg. Deze persoon
moet goed op de hoogte zijn van het aanbod en de ouders hier doorheen navigeren. De ouders
houden de regie. Zij maken uiteindelijk alle keuzes en nemen de beslissingen. Een belangrijke
factor hierbij is dat de zorg als een keten wordt aangeboden, zodat de overgangen voor het kind en
het gezin zo soepel mogelijk verlopen. Dit vereist samenwerking tussen de artsen en de specialis-
ten in de ziekenhuizen, de huisarts, de thuiszorg en alle andere betrokken partijen. De codrdinator
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van de zorg heeft als taak om iedereen op de hoogte te houden en overleg plaatst te laten vinden
als dat noodzakelijk is. De codrdinator, of het nu een zorgcodrdinator, een casemanager of een
zorgcoach is, is de verbindende factor tussen alle betrokken professionals.

De ketenzorg moet goed georganiseerd zijn om de transitie van zorg naar zorg goed te laten
verlopen. De aanwezigen geven aan dat er eisen met betrekking tot de financiering mogen worden
gesteld aan de zorginstellingen waarbij een goede samenwerking met de ketenpartners daarin een
voorwaarde mag zijn.

NETWERKEN

Om een volledig aanbod te hebben en goed op de hoogte te zijn van de ontwikkelingen is het van
belang dat er goed samengewerkt wordt in de kinderpalliatieve zorg. De kennis die er is moet
zoveel mogelijk gebundeld worden. Het is een klein vakgebied waardoor het risico groot is dat de
kennis versnipperd raakt. Door de bestaande regionale netwerken met elkaar samen te laten
werken, kan kennis gedeeld worden. De aanwezigen vinden het dan wel belangrijk dat de regionale
netwerken locaal goed samenwerken met alle zorgaanbieders en dat ze pro-actief zijn, zodat de
ouders benaderd worden door het netwerk in plaats van andersom.

GEZINSGERICHTE ZORG EN HET KIND CENTRAAL
Alle aanwezigen zijn het er over eens dat het kind centraal moet staan en dat in de basisbehoefte
van het kind moet worden voorzien. Deze worden als volgt samengevat:

Relatie Elk kind heeft er behoefte aan om zijn vertrouwde gezinsomgeving, de mensen met wie het
een relatie heeft om zich heen te hebben. Bij het bieden van de zorg moet daarom zoveel mogelijk
uitgegaan worden van het ouderlijk huis. Eén van de aanwezigen verwijst naar het Internationale
Verdrag voor de Rechten van het Kind: elk kind heeft recht op ouders. De zorg moet dit recht
waarborgen. De behoefte aan relatie is overigens breder dan de behoefte aan de nabijheid van
naasten: het is ook een behoefte aan erkenning en waardering om wie het kind is als mens. De
school speelt hierin een uiterst belangrijke rol. De school fungeert vaak als ‘navelstreng’ naar het
gewone leven. In het ziekenhuis is het kind een patiént, in het gezin is het kind een zieke zoon/
dochter. Op school kan een kind juist een leerling zijn, zoals ieder ander, omdat school vooral een
beroep doet op de gezonde kant van het kind en minder op de zieke kant.

Autonomie het kind moet centraal staan en niet het zorgproces rondom het kind. Het kind heeft
daar zelf ook wensen in. Als hulpmiddel hierbij kan een persoonlijk portfolio worden aangelegd,
waarin de ouders alle voorkeuren, het verloop van de ziekte, maar ook dagelijkse zaken als de
voortgang op school in kunnen beschrijven of uit welk voorleesboek het kind graag voorgelezen
wordt. Alle betrokken hulpverleners, verzorgers en onderwijzers kunnen op deze manier door
middel van één document geinformeerd worden zodat het kind centraal staat en er geen informatie
tijdens de overdracht verloren gaat. Een dergelijk portfolio kan ook alle losse schriftjes en docu-
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menten die van één kind worden bijgehouden vervangen, zodat de informatie gebundeld wordt.
Een portfolio kan bijvoorbeeld ook foto’s bevatten met daarop het kind in de meest ideale slaa-
phouding of zithouding zodat niet iedereen dat elke keer zelf moet uitvinden. Het is een hulpmiddel
bij de continuiteit van de zorg, het vervangt niet het overleg met de ouders.

Competentie kinderen moeten zich blijven ontwikkelen. De opvoeding blijft een rol spelen en
school is heel belangrijk voor kinderen. Ouders moet daarom ook de mogelijkheid voor opvoed-
ondersteuning geboden worden en op scholen moet aandacht besteed worden aan het begeleiden
van een ernstig ziek kind.

FINANCIERING

Tijdens de expertmeeting is een aantal malen vastgesteld dat de financiering een belangrijke rol
speelt bij de uitvoering van de kinderpalliatieve zorg. Verzekeringsmaatschappijen bieden geen
pakketten die ‘op maat’ zijn voor kinderen. Bij de zorgzwaartepakketten voor kinderen neemt een
aantal verzekeraars nog steeds volwassenen als uitgangspunt. Bij kinderen verandert de zorgbe-
hoefte veel sneller, dat kan zelfs per week variéren, waardoor het zinvol is om speciale pakketten te
ontwikkelen voor kinderen waarin rekening wordt gehouden met de ontwikkeling en de groei van
kinderen en de andere behoeften die kinderen hebben ten opzichte van volwassenen. Hierdoor
zouden er ook betere indicaties kunnen worden afgegeven. Dit geldt voor hulpmiddelen, maar
bijvoorbeeld ook voor de basiszorg.

De financiering van de zorg speelt mogelijk ook een rol in het aanbieden van kinderpalliatieve zorg
door artsen en medisch specialisten, omdat de zorg die zij leveren in DBC verantwoord moet
worden. Het besef dat kinderen geintegreerde zorg nodig hebben, moet dus ook door de zorgver-
zekeraars worden gedragen. Dit is een extra reden om onderzoek te doen naar de effectiviteit van
de interventies: bewezen effectieve interventies zullen sneller gefinancierd worden. Het hebben van
actuele epidemiologische gegevens over het aantal kinderen met een levensbedreigende of
levensduurverkortende aandoening is hierbij ook van groot belang.

KENNISOVERDRACHT VANUIT ANDERE SECTOREN

Soms zijn kinderen suicidaal of is er sprake van andere psychiatrische problematiek. In deze
gevallen hebben hulpverleners behoefte aan ondersteuning vanuit de psychiatrie. Ook met andere
sectoren kan overleg en samenwerking zinvol zijn om betere zorg te bieden aan het kind en diens
gezin, bijvoorbeeld met betrekking tot de jeugdzorg, zoals de William Schrikkergroep, MEE en
instellingen voor (verstandelijk) gehandicapten. Scholing en informatie hierin is ook van groot
belang, zowel voor de hulpverleners die de palliatieven zorg bieden als voor hulpverleners uit de
andere sectoren die niet direct palliatieven zorg bieden, maar wel met deze kinderen te maken
hebben. Financién spelen hier ook weer een grote rol.
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SCHOLING

ledereen is het er over eens dat scholing en educatie van groot belang zijn in de kinderpalliatieve
zorg. In de bestaande opleidingen moet voldoende aandacht besteed worden aan het onderwerp
en hulpverleners moeten de kans krijgen om zich bij te scholen wanneer dit nodig is. Ook mensen
die niet direct betrokken zijn bij de kinderpalliatieve zorg moeten voldoende informatie tot hun
beschikking hebben over dit onderwerp. De regionale netwerken kunnen een rol spelen in het
bieden van informatie en expertise aan professionals die onvoldoende kennis hebben op dit gebied.
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DE CONCLUSIES UIT DE EXPERTMEETING

Uit de expertmeeting kwam naar voren dat het rapport ‘Op weg naar goede praktijken in de
kinderpalliatieve zorg’ een aantal goede handvaten biedt om de kwaliteit van de zorg te verbeteren.
Uit de expertmeeting bleek nog eens hoeveel belang professionals zelf hechten aan het hebben
van een zorgstandaard waarin niet alleen de definitie van kinderpalliatieve zorg goed verwoord
wordt, maar ook aandacht wordt besteed aan aspecten van deze zorg, zoals de kwaliteit van leven
en gezinsgerichte zorg. Dat het kind en het gezin centraal moeten staan is voor de aanwezigen op
de expertmeeting een feit. Een zorgstandaard die helderheid biedt over wat kinderpalliatieve zorg
is en hoe deze geboden kan worden is een belangrijk hulpmiddel om de zorg breder te verspreiden.
Daarnaast spelen de netwerken en de zorgketens een grote rol om kennis te bundelen en te
verspreiden. De transities in de zorgketens moeten goed verlopen en de zorg moet goed op elkaar
aansluiten. Een casemanager, zorgcoordinator of zorgcoach kan hier een belangrijke rol in spelen.
Het is dan wel van belang dat de ouders de regie blijven houden, keuzes maken en de belangrijke
beslissingen nemen. Om dit alles te bewerkstelligen is een cultuuromslag nodig waarin niet alleen
de hulpverleners anders moeten gaan werken, maar ook de zorgverzekeraars. Verzekeraars gaan
vaak uit van de palliatieve zorg voor volwassenen, terwijl kinderen hele andere behoeften hebben
dan volwassenen. Kinderen ontwikkelen zich, zowel lichamelijk, mentaal als cognitief, dat stelt
andere eisen aan de zorg en aan de financiering van de zorg. De medisch specialisten en de
artsen hebben een bijzondere positie in deze cultuuromslag omdat zij weinig betrokken zijn bij de
kinderpalliatieve zorg, uitzonderingen daargelaten. Dit gebrek aan betrokkenheid is ten onrechte
volgens de deelnemers, omdat juist de arts en de medisch specialist een belangrijke rol spelen in
het integreren van de curatieve zorg en de palliatieve zorg voor kinderen. Zowel voor de medisch
specialisten en artsen als voor de zorgverzekeraars is het een belangrijke impuls om onderzoek te
doen naar de effectiviteit van praktijken in de kinderpalliatieve zorg en de geintegreerde zorg, zodat
er voorbeelden kunnen komen van bewezen effectieve interventies.

Enkele belangrijke onderwerpen die aan bod zijn gekomen tijdens de expertmeeting en niet
behandeld worden in het rapport zijn de suggestie om te werken met een portfolio wat door de
ouders gemaakt kan worden. Dit portfolio is praktisch voor de zorg en biedt de ouders de mogelijk-
heid alle betrokken hulpverleners te informeren over hun zorgwensen en specifieke kenmerken van
hun kind. De rol van de zorgverzekeraars en overige financiering van de zorg (AWBZ, WMO) wordt
nog eens benadrukt door de aanwezigen. Het delen van kennis met andere sectoren, zoals de
psychiatrie zodat hulpverleners in de kinderpalliatieve zorg weten hoe ze psychiatrische problemen
moeten herkennen en hoe ze er mee om moeten gaan. Andere sectoren die waarmee kennisuit-
wisseling gewenst is zijn de jeugdzorg, het onderwijs en de (verstandelijk) gehandicaptenzorg.

«
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Inventarisatie stichting Pal

1. INLEIDING

Palliatieve zorg voor volwassenen heeft zich in Nederland de afgelopen 10 jaar in een hoog tempo
ontwikkeld. Nu de algemene palliatieve zorg een stevige basis heeft, wordt duidelijk dat er
kwaliteitsimpulsen nodig zijn voor specifieke groepen. Een belangrijke groep is kinderen. Palliatieve
zorg voor kinderen staat nog in de kinderschoenen.

Naar schatting zijn er jaarlijks circa 4200 kinderen die palliatieve zorg nodig hebben. Dit zijn alle
kinderen waarvan de situatie levensbedreigend is maar niet per definitie acuut.

De afgelopen jaren is een start gemaakt met het ontwikkelen van palliatieve zorg voor kinderen.
Inmiddels wordt op beperkte schaal palliatieve zorg geboden op de kinderafdelingen van de
ziekenhuizen en in de universitaire kinderklinieken. De eerste voorzieningen in de vorm van
kinderhospices zijn gekomen en de opkomst van palliatieve zorg door gespecialseerde zorgverlen-
ers in de thuissituatie is zichtbaar. Ook een aantal ouder- en patiéntenverenigingen houdt zich nu
expliciet met palliatieve zorg voor kinderen bezig.

Er verschijnt langzaam meer literatuur over het onderwerp en het onderzoek naar palliatieve zorg
voor kinderen komt op gang. Er zijn reeds diverse scripties geschreven, de eerste boeken zijn
gepubliceerd en er zijn een aantal wetenschappelijke studies verricht.

Het aanwezig zijn van goed schriftelijk materiaal is belangrijk om zicht te krijgen op de problematiek
en om te leren van wat er reeds is gebeurd.

In deze inventarisatie worden de onderzoeken die de afgelopen jaren zijn verschenen samengevat.

2. WAAROM EEN INVENTARISATIE

Het Platform Palliatieve Zorg voor Kinderen (Platform PZK) is in 2006 opgericht. Uit dit platform is
in februari 2007 Stichting Pal onstaan. In Stichting Pal participeren individuen en organisaties die
ieder op hun eigen wijze betrokken zijn bij de zorg voor ongeneeslijk zieke kinderen. Stichting Pal
heeft als doelstelling de erkenning van de eigenheid van palliatieve zorg voor kinderen en de
verankering daarvan in Nederland te bevorderen zodat de best mogelijke kwaliteit van leven en
zorg voor kinderen en hun gezinsleden wordt verkregen.

Stichting Pal heeft een beleidsplan opgesteld dat de richting aangeeft voor de activiteiten die
Stichting Pal wil ontplooien. Het beleidsplan geeft op macro, meso en micro- niveau de ervaren
knelpunten van de leden van Stichting Pal weer in de palliatieve zorg voor kinderen.

Stichting Pal wil voor de komende jaren haar speerpunten gaan bepalen. Zij wil dit doen op basis
van haar beleidsplan en de daarin opgestelde lijst met knelpunten, ondersteund door (wetenschap-
pelijke) onderzoeken en publicaties.

De afgelopen jaren zijn een aantal onderzoeken gepubliceerd (deels door leden van Stichting Pal)
die deze lijst met knelpunten onderschrijven.

De lijst met knelpunten van Stichting Pal geeft in de breedte de knelpunten aan. De beschikbare
onderzoeken zoomen in op specifieke aspecten en/of doelgroepen. Door de verschillende onder-
zoeken naast elkaar te leggen kan een beeld gevormd worden van de zwaarte van de diverse
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knelpunten en kan bepaald worden aan welke zaken prioriteit gegeven moet worden.

De Werkgroep Inventarisatie van Stichting Pal heeft daarom de onderzoeken die de afgelopen
jaren verschenen zijn m.b.t. de zorg voor kinderen met een levensbedreigende of levensverkor-
tende ziekte verzameld. Van ieder onderzoek is een samenvatting gemaakt die in de bijlage van dit
rapport is opgenomen. Vervolgens heeft de Werkgroep Inventarisatie de knelpunten, die zij
verwoord heeft in haar beleidsplan, getoetst aan de uitkomsten van de onderzoeken. Dit wordt
beschreven in paragraaf 5. Op basis van deze gegevens worden in paragraaf 6 de speerpunten
bepaald waaraan Stichting Pal aandacht wil besteden.

3. BESCHIKBARE ONDERZOEKEN

Van de beschikbare onderzoeken medio 2007 is een samenvatting gemaakt. Gekozen is zowel
voor wetenschappelijke onderzoeken als beleids- en praktijkonderzoek.Geéindigd wordt met het
boek van Rob Bruntink “In het teken van leven'.Naast alle onderzoeken is er voor gekozen ook een
samenvatting van dit boek te maken omdat het het eerste boek is dat zo breed beschrijft de
behoeften van ouders en het veel praktische tips bevat voor ouders en hulpverleners.

Conny M. Molenkamp, Jan P.H. Hamers, Annemie M. Courtens (2005) Palliatieve zorg voor kinderen:
maatwerk vereist. Een exploratieve studie naar zorgbehoeften, aanbod, knelpunten en mogelijke
oplossingen. Universiteit Maastricht, Cluster Zorgwetenschappen, Sectie Verplegingswetenschap

Cilia Galesloot, Wilma Stoelinga & Marieke Groot (2008) Van willekeur naar wenselijkheid eindrap-
port project kinder-palliatieve zorg. Uitgave Integraal Kankercentrum Oost (IKO)

VKS (2004) Onderzoeksverslag zorg voor neurodegeneratieve stofwisselingsziekten. VKS
Annemarie Wagemakers en Angelique van der Burgh (2006) Zorg voor kinderen met een neurode-
generatieve stofwisselingsziekte. Inventarisatie Doctoraalstudie neurodegeneratieve ziekten.
Afstudeerscriptie Universiteit van Maastricht, Groningen, 2006

VSN (2005) Onderzoeksverslag Palliatieve terminale zorg voor mensen met chronisch, pro-
gressieve spierziekten, VSN

Geke Dijkstra, Anne-Mei The en Marian Verkerk (2003) Kind, ouder en palliatieve zorg.
Een exploratieve studie naar morele dilemma'’s bij (jonge) kinderen met kanker in de palliatieve
zorg. RUG, Groningen

Theunissen J.M.J. Hoogerbrugge P.M. Van Achterberg T. Prins J.B. Vernooij-Dassen M.J.F.J. and
Van den Ende C.H.M. Symptoms in the palliative phase of children with cancer Pediatr Blood

Cancer DOI 10.1002/pbc, 2006

Bruntink R. In het teken van leven: Zorg voor het ongeneeslijk zieke kind. 2007
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De eerste 2 onderzoeken hebben betrekking op kinderen met een levensbedreigende of levensver-
kortende ziekte. Het eerste onderzoek is een landelijk exploratief onderzoek, uitgevoerd door de
Universiteit van Maastricht. Het tweede onderzoek is gericht op de IKO-regio, de regio van het
Integraal Kankercentrum Oost en betreft een deel van de Provincie Gelderland. Het onderzoek is
ook uitgevoerd door het IKO.

Het derde onderzoek betreft kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsstoornis en is
uitgevoerd door de patiéntenvereniging VKS.

Het vierde onderzoek is een doctoraalstudie uitgevoerd in het Wilhelminakinderziekenhuis in
Utrecht en betreft ook kinderen met een stofwisselingsziekte.

Het vijfde onderzoek betreft mensen met een chronische progressieve spierziekte en is uitgevoerd
door de patiéntenvereniging VSN. Er zijn thans nog geen onderzoeken gedaan naar kinderen met
een chronische progressieve spierziekte. Omdat de Werkgroep Inventarisatie het belangrijk vindt
om in haar inventarisatie ook de problematiek die voortvloeit uit specifieke ziektebeelden te
belichten, is ervoor gekozen dit onderzoek mee te nemen in de inventarisatie.

De laatste 2 onderzoeken betreffen kinderen met kanker. Het eerste is een exploratief onderzoek
en is uitgevoerd vanuit de Universiteit van Groningen, het tweede door de universiteit van Nijmegen
en inventariseert symptomen bij kinderen met kanker.

Tot slot is een samenvatting gemaakt van het boek van Rob Bruntink “In het teken van leven'.

4. KNELPUNTEN

Stichting Pal heeft haar visie geformuleerd met betrekking tot de kinderpalliatieve zorg. Uitgaande
van deze visie zijn de volgende knelpunten geconstateerd in de kinderpalliatieve zorg. Deze zijn
opgenomen in het beleidsplan van Stichting Pal.

Macroniveau

» Eris geen eenduidige visie op alle niveaus wat onder palliatieve zorg voor kinderen wordt verstaan.

» Eris geen landelijk/ regionaal overzicht van het aanbod

» Eris onvoldoende inzicht in hoeverre vraag en aanbod op elkaar aansluiten

» De zorg is niet gestructureerd (de ondersteuningsstructuur is niet samenhangend)

* Bij het Centrum Indicatiestelling Zorg (CIZ ) is te beperkte deskundigheid aanwezig waardoor
indicering voor zorg onvoldoende is

 De financiering van de zorg is niet voldoende geregeld

« Er ontbreken landelijk vastgestelde richtlijnen en protocollen voor het bieden van palliatieve
zorg aan kinderen

Mesoniveau
» Eris onvoldoende inzicht in de wensen van ouders en kinderen
» Er ontbreekt codrdinatie. Na ontslag uit het ziekenhuis is er weinig/ niets geregeld. Met name
de perifere ziekenhuizen zijn niet gewend om ouders de weg te wijzen. Een deel van de ouders
heeft hier wel grote behoefte aan. Zij willen iemand die de cooérdinatie van de zorg op zich
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neemt en die, in overleg met hen, aangeeft wat het aanbod aan zorg is.
+ Eris geen informatiepunt waar zorgverleners terecht kunnen met hun vragen
» Eris geen gericht scholingsaanbod voor zorgverleners
» Er wordt onvoldoende gecoérdineerd multidisciplinair gewerkt
» Er wordt onvoldoende transmuraal gewerkt
 Er zijn geen vanzelfsprekende lijnen met de jeugdgezondheidszorg en de GGZ
* Er zijn onvoldoende mogelijkheden voor het bieden van multidisciplinaire zorg in de thuissituatie
» Het is voor ouders vaak onvoldoende duidelijk waar zij terecht kunnen met hun vragen
» Voor volwassenen is er veel diagnosemateriaal m.b.t. de laatste fase beschikbaar. Voor
kinderen ontbreekt dit nagenoeg
* Eris onvoldoende aanbod van nazorg na het overlijden van een kind

Microniveau

» Eris onvoldoende deskundigheid m.b.t. de diverse specifieke aspecten van palliatieve zorg
voor kinderen. Zowel m.b.t. ieder aspect afzonderlijk als in samenhang met elkaar.

» Eris onvoldoende zicht op hoe ouders en de overige gezinsleden het hebben van een kind met
een levensbedreigende ziekte ervaren

« Eris onvoldoende zicht op hoe kinderen hun levensbedreigende ziekte ervaren

+ Eris geen inzicht of er voor kinderen en hun naasten met een andere culturele achtergrond
behoefte is aan een specifiek(e) aanpak/aanbod

» Voor brussen is er onvoldoende ondersteuningsaanbod

5. DE RESULTATEN VAN DE ONDERZOEKEN EN DE KNELPUNTEN VAN HET STICHTING PAL
In paragraaf 2 “Waarom een inventarisatie” is aangegeven dat Stichting Pal speerpunten wil gaan
bepalen waaraan zij de komende jaren aandacht wil besteden. Zij wil dit doen op basis van de
opgestelde lijst met knelpunten en ondersteund door (wetenschappelijke) onderzoeken.

Uit het verzamelen en samenvatten van de onderzoeken wordt zichtbaar dat het huidige onderzoek
beperkt en divers is. Het zijn exploratieve studies die aangeven nader onderzoek te vereisen,
onderzoek uitgevoerd bij specifieke doelgroepen of onderzoeken uitgevoerd op specifieke aspecten
zoals symptomen bij kinderen met kanker.

Uit de resultaten van de onderzoeken komt een eindeloos lange rij zaken naar voren op welke
aspecten de palliatieve zorg voor kinderen verbeterd kan worden. Het geeft de noodzaak aan voor
de verdere ontwikkeling van deze vorm van zorg. Uit deze lange rij van zaken zijn een aantal
aspecten te destilleren die veelvuldig genoemd worden en waaruit een mate van prioriteit om mee
aan de slag te gaan gehaald kan worden. Het gaat om de volgende onderwerpen:

 ouders vinden dat zij te weinig informatie hebben,

» ouders geven aan dat zij de weg niet wisten om goede zorg en voorzieningen te kunnen krijgen.

* er is onvoldoende kennis bij de hulp/ zorgverleners

 de zorg is vooral fysiek gericht

 er wordt onvoldoende multi disciplinair gewerkt.
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* met name in de thuissituatie is de zorg onvoldoende afgestemd op de behoeften van het kind en
de ouders

» de overdracht van de zorg wordt veelvuldig als een knelpunt ervaren.

* met name de werkers in de zorg geven aan dat er behoefte is aan richtlijnen waarmee gewerkt
kan worden.

Deze onderwerpen komen ook allemaal naar voren in de knelpunten die Stichting Pal heeft
opgesteld. Daarnaast worden in de knelpuntenlijst van Stichting Pal nog zaken genoemd die niet
direct uit de onderzoeken te halen zijn zoals dat er bij het Centrum Indicatiestelling Zorg onvol-
doende deskundigheid is en de aandacht voor kinderen met een andere culturele achtergrond. Dit
betreffen signalen die Stichting Pal heeft uit het veld maar op dit moment niet voldoende gestaafd
worden door onderzoeken.

6. SPEERPUNTEN

Uit de onderzoeken wordt duidelijk dat er de komende jaren gewerkt moet worden aan het creéren,
uitbreiden en verbeteren van voorzieningen, het verbeteren van de inhoud van de palliatieve zorg
voor kinderen en de informatiefunctie. Stichting Pal benoemt onderstaande speerpunten waaraan
zij een bijdrage wil leveren. In een werkplan zal Stichting Pal vastleggen op welke wijze zij deze
bijdrage wil leveren.

1.Oprichten van een steunpunt palliatieve zorg voor kinderen

Een aantal van de knelpunten kan opgelost worden als er een steunpunt palliatieve zorg voor

kinderen is. Dit steunpunt heeft een breed takenpakket. Het is bestemd voor zowel ouders als

zorgverleners.

» overzicht maken/ up to date houden van het aanbod van voorzieningen, kennis en deskundig-
heid (sociale kaart)

 opstellen en bundelen van schriftelijke informatie over palliatieve zorg voor kinderen

* informatie verstrekken

» website voor ouders/ kinderen en zorgverleners beheren

« telefoonlijn om vragen van ouders te beantwoorden

2.0Opstellen van richtlijnen

Er is behoefte aan richtlijnen op alle aspecten van palliatieve zorg voor kinderen. Het SKION is
gestart met het opstellen van richtlijnen voor kinderen met kanker. Stichting Pal wil (evidence
based) algemene richtlijnen laten ontwikkelen voor kinderen met een levensbedreigende of
levensduurbeperkende ziekte door de VIKC in samenwerking met leden van Stichting Pal.
Daarnaast zijn er richtlijnen nodig voor kinderen met een specifiek ziektebeeld.

6.3. Uitvoeren van onderzoek
Palliatieve zorg voor kinderen ontwikkelt zich in de praktijk. Deze praktijk moet gevoed worden
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met de resultaten uit onderzoek om zich verder te kunnen ontwikkelen. En de praktijk wordt weer
onderzocht om vervolgstappen te kunnen zetten in de ontwikkeling van de uitvoering. Kortom,

er moet doorlopend onderzoek gedaan worden om de kwaliteit van de uitvoering op een hoger
niveau te brengen.

Om te werken aan een samenhangend gekwalificeerd aanbod van palliatieve zorg voor kinderen
zal aanvullend onderzoek uitgevoerd moeten worden naar de stand van zaken, de omvang van
de behoefte, het functioneren van de diverse vormen van zorg en de belevingen van de gebrui-
kers van de diverse vormen van zorg.

4.Deskundigheidsbevordering voor diverse beroepsgroepen
Er is behoefte aan scholing voor de diverse beroepsgroepen die werkzaam zijn in de palliatieve
zorg voor kinderen. Er moet een scholingsprogramma komen en uitgevoerd worden.

5.Stimuleren van een dekkend, passend en kwalitatief goed aanbod van palliatieve

zorg voor kinderen

Uit de onderzoeken wordt duidelijk dat er naast het huidige aanbod, behoefte is aan 3 typen

voorzieningen, te weten:

« casemanagers die voor ouders beschikbaar zijn gedurende het palliatieve proces vanaf het
moment van de diagnose tot aan het moment dat ouders aangeven het zelf te kunnen

 service at home teams

» multidisciplinaire kinderpalliatieve consultatieteams voor het informeren/ ondersteunen van
zorgverleners

Daarnaast moet er aandacht besteed worden aan de organisatie van de zorg zoals werken in

multidisciplinaire teams en ketenzorg.
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Bilage | Samenvalting van de onderzoeken

Palliatieve zorg voor kinderen: maatwerk vereist

Een exploratieve studie naar zorgbehoeften, aanbod, knelpunten
en mogelijke oplossingen

Conny M. Molenkamp, Jan P.H. Hamers, Annemie M. Courtens

Universiteit Maastricht, Cluster Zorgwetenschappen, Sectie Verplegingswetenschap

Juli 2005

ONDERZOEKSVRAAG/DOELSTELLING

Dit rapport beschrijft de resultaten van twee elkaar aanvullende onderzoeken: ‘Palliatieve zorg voor
kinderen in Nederland. Zorgbehoeften, zorgaanbod en knelpunten: een ‘quick scan’ en ‘Palliatieve
zorg voor kinderen-2 dat in 2004/2005 is uitgevoerd.

Voor de quick-scan werden drie onderzoeksvragen geformuleerd:

-. Wat zijn de behoeften bij ouders en kinderen met betrekking tot palliatieve zorg bij kinderen in
Nederland?

- Welke vormen van palliatieve zorg zijn beschikbaar voor kinderen in Nederland?

- In welke mate sluit de beschikbare zorg aan bij de behoefte en waar liggen de knelpunten?

De volgende aanvullende onderzoeksvragen zijn geformuleerd bij het tweede onderzoek:

- Zijn er verschillen tussen de behoeften van ouders van kinderen met een oncologische aandoe-
ning en van ouders van kinderen met een niet-oncologische aandoening?

- Hoe kunnen het aanbod en afstemming van de huidige palliatieve zorg naar de mening van
hulpverleners en ouders worden geoptimaliseerd?

DOELGROEP

Met de resultaten van dit onderzoek willen de onderzoekers concrete aanknopingspunten bieden
aan zorgaanbieders en individuele zorgverleners gericht op de optimalisering van een samen-
hangend aanbod van zorg afgestemd op de behoeften van kinderen en ouders.

INFORMATIEBRONNEN

* Literatuur

» Deskundigen, die ervaring hadden met palliatieve zorg voor kinderen
» Zorgverleners

* Ouders

ONDERZOEKSMETHODE(N)
* Interviews met deskundigen uit diverse werkvelden;
+ Vragenlijstafname bij zorgverleners, werkzaam binnen diverse disciplines en specialismen;
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 Diepte-interviews met ouders of ouderparen van kinderen die overleden zijn na een periode
van palliatieve zorg.

RELEVANTIE BEVINDINGEN VOOR DE HELE DOELGROEP
De resultaten zijn niet zonder meer te generaliseren, maar leveren aanknopingspunten voor
verder onderzoek.

RESULTATEN

Zorgbehoeften van ouders en kinderen met betrekking tot palliatieve zorg zijn:
* Er kunnen zijn voor hun kind

» Zorg die op de individuele situatie is afgestemd

» Behoeften t.a.v. zorgverleners

» Behoeften t.a.v. aanbod van zorg

» Behoeften t.a.v. de organisatie van de zorg

De gevonden verschillen in zorgbehoeften tussen ouders van kinderen met een oncologische
aandoening en kinderen met een niet-oncologische aandoeningen vereisen specifieke aandacht bij
de ontwikkelingen binnen de palliatieve zorg, nl

+ Bij een korte intensieve periode van palliatieve zorg lijkt er een grotere behoefte te zijn aan
professionele zorgverleners voor de thuissituatie, die geen inwerkperiode nodig hebben.

+ Bij kinderen met een oncologische aandoening moet bij de inzet van de zorg direct geanticipeerd
worden op wat er mogelijk komen gaat. Bij kinderen met een niet- oncologische aandoening is er
veelal meer tijd om zorg te gaan regelen en te wachten tot het moment dat een probleem zich
dreigt voor te doen.

De behoefte om de zorg voor kortere (enkele uren) of langere tijd (enkele dagen of weken) over
te kunnen dragen aan deskundige zorgverleners (respijtzorg) lijkt groter bij gezinnen met
kinderen met niet-oncologische aandoeningen.

+ Bij kinderen met niet-oncologische aandoeningen is er vaker behoefte aan aanpassingen en
hulpmiddelen voor in huis om het mogelijk te maken het kind thuis te kunnen verzorgen. Dus
meer behoeften ten aanzien van wonen, vervoer en ontspanning.

 Bij ouders van kinderen met een niet-oncologische aandoening treden er in de loop van de tijd
meer veranderingen op in de zorgbehoeften.

» De ouders van kinderen die kortdurend palliatieve zorg nodig hebben (weken tot enkele maanden),
lijken behoefte te hebben aan zorg, die in overleg met hen op maat voor hun geregeld wordt.

» De ouders van kinderen die langdurig palliatieve zorg nodig hebben (meerdere maanden tot

jaren), geven vaker aan behoefte te hebben aan informatie over het mogelijke aanbod van zorg,

zodat zij tijdig op grond van deze informatie het zorgaanbod kunnen kiezen dat het beste bij hun
situatie past.
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Het aanbod van zorg aan kinderen in de palliatieve fase

* Thuis

* (Kinder-)ziekenhuis

* Kinderhospices

* Revalidatiecentra en tehuizen voor gehandicapte kinderen
» Overige voorzieningen

Verschillen in ervaringen met knelpunten

» De ouders van kinderen die overleden zijn aan kanker zijn over het algemeen tevreden met het
aanbod van zorg dat zij gekregen hebben. Bij problemen werden ad hoc oplossingen gevonden,
zoals een verpleegkundige uit het ziekenhuis die vrijwillig thuis kwam waken.

De belangrijkste knelpunten die zij noemden, zijn:

- de zorg is niet altijd snel en flexibel inzetbaar, mede doordat regelgeving en financiering voor
veel onduidelijkheid en vertraging bij de inzet van palliatieve zorg

- eris weinig tot geen opvang voor broers en zussen;

- na het overlijden is er een tekort aan nazorg;

- kennis en vaardigheden bij de zorgverleners waren niet altijd optimaal.«

» De ouders van de kinderen die waren overleden aan diverse andere aandoeningen waren over
het algemeen tevreden met de inzet van de individuele zorgverleners, maar zij ervaarden vrijwel
allemaal meer knelpunten gedurende de palliatieve fase en het zwaartepunt van de knelpunten
lag anders dan bij de ouders van kinderen met kanker.

Knelpunten ten aanzien van zorgbehoeften en zorgaanbod
» Knelpunten m.b.t. zorgbehoeften van ouders
- ouders hebben het gevoel onnodig veel tijd kwijt te zijn aan het organiseren van zorg en
aanpassingen. Dit gaat ten koste van ‘er kunnen zijn voor hun kind’.
- onvoldoende erkenning als belangrijkste zorgverlener
- zorg is onvoldoende afgestemd op de individuele situatie
- de mogelijkheden om deel te nemen aan het normale leven zijn beperkt
- continuiteit van zorg wordt door meerdere factoren bedreigd, zowel bij overgang van zieken-
huis naar thuis als bij overgang van thuis naar een andere voorziening
- informatievoorziening sluit onvoldoende aan op behoefte
- begeleiding bij het ziekteproces is onvoldoende, met name ouders/gezinnen van kinderen met
een niet-oncologische aandoening
- begeleiding na het overlijden wordt als onvoldoende ervaren
* Knelpunten m.b.t. zorgbehoeften t.a.v. zorgverleners
- onvoldoende kennis en vaardigheden bij zorgverleners, m.n. in de thuissituatie
- kwaliteit van de zorg is afhankelijk van de individuele zorgverlener
* Knelpunten m.b.t. behoeften t.a.v. de organisatie van de zorg:
- zorg en aanpassingen zijn niet snel en flexibel beschikbaar, 0.a. door onduidelijkheid in
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regelgeving, financiering en bureaucratie

- onvoldoende waarborg van 24-uurs bereikbaarheid van zorgverleners met specifieke kennis

- in de meeste gezinnen ontbreekt een zorgcodrdinator

- richtlijnen en scholing ontbreken

» Knelpunten m.b.t. aanbod van zorg:

- onvoldoende beschikbaarheid van (gespecialiseerde) zorg thuis

- onvoldoende voorzieningen voor respijtzorg

- regionale verschillen in aanbod

- onbekendheid van zorgaanbod bij zorgverleners, zoals bijvoorbeeld de mogelijkheden voor
respijtzorg

Daarnaast worden in de literatuur en in de interviews als knelpunten onderscheiden:

» Eris over symptoommanagement bij kinderen nog erg weinig ‘evidence’. Ook de niet farmacolo-
gische interventies bij kinderen zijn nog onvoldoende geévalueerd.

» Het duurt vaak (te) lang voor men op de voor ‘dit specifieke kind’ juiste dosering zit. Ook hulpmid-
delen worden vaak (te) laat geleverd door lange procedures.

MOGELIJKE OPLOSSINGEN
* Richtlijnontwikkeling

Er is voor gekozen richtlijnen te schrijven, omdat hiermee inzichtelijk gemaakt kan worden welke

aspecten van belang zijn bij ‘palliatieve terminale zorg voor kinderen’. Het geeft inzicht hoe de

zorg georganiseerd en gestructureerd kan worden.
* Inzet van een ‘codrdinator van zorg”

Om tot codrdinatie en continuiteit van zorg te komen is het voorstel dat een ‘coérdinator van zorg’
wordt ingezet. Deze heeft tot taak deze twee aspecten te waarborgen. In dit project is ervoor
gekozen om de Nurse Practitioner in te zetten. Men ziet de volgende voordelen:

- Het is een generalist op dit gebied.

- Deze kan een breed pakket aan zorg leveren.

- Deze heeft korte communicatielijnen met 1e 2e 3e lijn.

- Deze is makkelijk bereikbaar en kent het gezin en kan door de korte lijnen zorgdragen

voor 24 uur bereikbaarheid.

- De Nurse Practitioner heeft op dit gebied expertise en kan deze door de bundeling van
ervaringen gemakkelijk onderhouden en uitbreiden.

- De Nurse Practitioner maakt deel uit van een interdisciplinair team en kan laagdrempelig
gebruik maken van andere disciplines.

Een belangrijk nadeel kan zijn dat kind en ouders vinden dat het niet ’klikt’ met deze persoon en

zij meer vertrouwen hebben in iemand anders. De wens van kind en ouders zijn hierin doorslag-

gevend. De expertise van de Nurse Practitioner kan dan consultatief worden ingezet.
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CONCLUSIES

Uit literatuuronderzoek

+ Palliatieve zorg voor kinderen blijkt een complexe en veelomvattende zorg, die een specifieke
benadering verdiend.

» Het vraagt specifieke attituden van de hulpverleners en kennis van kinderen, op lichamelijk-,
psychisch- en spiritueel vlak evenals van gezin, sociale context en palliatieve zorg.

» Het is zorg op maat, voor dit kind met deze ouders in deze sociale context. Het vraagt een
holistische, multidisciplinaire en vooral flexibele benadering.

 Eris behoefte aan deskundigen die deze zorg gaan leveren en/of ondersteunen.

» Deze zorg vraagt om een duidelijke structuur waarbij coérdinatie en continuiteit belangrijk zijn, en
waarbij vierentwintig uur bereikbaarheid van een hulpverlener die de situatie kent van groot
belang is. Hierbij wordt de voorkeur gegeven aan een vast aanspreekpunt.

+ Symptoommanagement is een belangrijk onderdeel van palliatieve zorg en ook dit vraagt bij
kinderen specifieke kennis.

» Eris op alle fronten nog veel aanvullend onderzoek nodig.

Uit gesprekken met ouders

» Ouders kunnen aangeven dat zij er nog niet klaar voor zijn om de palliatieve fase in te gaan.
Daar zal door de hulpverlener rekening mee gehouden moeten worden.

» De algemene tevredenheid over bereikbaarheid en coérdinatie van zorg, was bij ouders groot.
Alle ouders hadden één contactpersoon. Vierentwintig uur bereikbaarheid van iemand die de situ-
atie goed kent, werd door ouders vooral in de terminale fase als heel belangrijk ervaren.

+ Bij de kwaliteit van zorg, behoeft de voorbereiding en informatie die ouders willen hebben over
het te verwachten verloop, verbetering.

» Aan snelle en effectieve pijnbestrijding zal gewerkt moeten blijven worden.

* Levering van externe hulpmiddelen en medicijnen moet geoptimaliseerd worden.

» De inzet van maatschappelijk werk ter ondersteuning van financiéle regelingen vraagt aandacht.

+ Bij de nazorg zeggen ouders het prettig te vinden te praten met iemand die dit proces met hen
heeft doorgemaakt zodat niet alles uitgelegd hoeft te worden. In de organisatie van de zorg moet
hiermee rekening gehouden moeten worden.

«
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Van willekeur naar wenselijkheid.
Eindrapport project kinder- palliatieve zorg
Marieke Groot

IKO i.s.m. Kinderhospice De Glind

Juni 2008

ONDERZOEKSVRAAG/ DOELSTELLING

Inventariseren zorgtraject, zorgvragen en de wijze waarop hierin voorzien wordt. Inventariseren van
knelpunten en oplossingsrichtingen. Opzetten van een netwerk van samenwerkende hulpverleners
rond palliatieve zorg aan kinderen. Dit alles binnen de regio van het IKO.

DOELGROEP

Kinderen met een levensbedreigende ziekte. Nader gespecificeerd is het als volgt omschreven: In
het kader van dit project richten we ons op palliatieve zorg voor kinderen en adolescenten met een
progressief verlopend ziektebeeld en een beperkte levensverwachting. Verder richten we ons op de
zorg aan kinderen met een zeer kwetsbare gezondheidssituatie door ziekte en/of handicap(s).

INFORMATIEBRONNEN

+ ouders van ernstig zieke kinderen

» professionals die werken met kinderen met een oncologische aandoening
 professionals die werken met kinderen met een niet-oncologische aandoening

ONDERZOEKSMETHODE(N)

In het onderzoek wordt gebruik gemaakt van verschillende methoden.

Er zijn focusgroepinterviews gehouden met ouders en professionals. Van de transcripten hiervan is
een kwalitatieve inhoudsanalyse gemaakt. Mede op basis van de resultaten van de focusgroepen is
er een vragenlijst ontwikkeld die (deels verschillend qua omvang en inhoud) naar verschillende
(groepen) professionals is verstuurd. Een aantal professionals/organisaties zijn niet bevraagd
middels een vragenlijst maar geinterviewd aan de hand van dezelfde thema'’s uit de vragenlijst.

RELEVANTIE BEVINDINGEN VOOR DE HELE DOELGROEP

Ja. Gedurende het project bleek de scheidslijn iko-regio’ niet zo hard te liggen. Zowel ouders als
professionals komen uit of bestrijken een bredere regio. Daarom zijn de bevindingen tevens
relevant voor buiten de regio. Gezien de beperkte omvang van het onderzoek moeten de bevindin-
gen natuurlijk met enige voorzichtigheid bekeken worden.

RESULTATEN

Zorgtraject: bij een zorgtraject wordt al snel gedacht aan een lineair geheel. Bij KPZ blijkt dit absoluut
niet het geval. Beter is het daarom om te spreken van een zorgnetwerk. Het zorgnetwerk kpz is zeer
complex. De 12 betrokkenen zoals getoond in bijlage 1 vormen de zgn ‘standaard-netwerkleden’. Hier
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bovenop kan er een veelvoud aan andere betrokkenen zijn, op verschillende momenten, met een
verschillende mate van intensiteit en dan weer eens wel en dan weer eens niet. Zie hiervoor bijlage 2.

Knelpunten

De knelpuntenthema’s die uit de analyse naar voren komen bevinden zich op het gebied van
structuur & organisatie, patientenproblemen (kind, ouders, brussen), betrokkenheid & attitude van
professionals en anderen, informatie & deskundigheid. Onderstaand worden de thema’s met hun
aandachtspunten puntsgewijs weergegeven.

> Structuur & organisatie
Geen grote lijnen
Teveel afhankelijk van personen, toeval & ad hoc
Palliatieve zorg # organisatie keuze
Bureaucratie & herhaling
Aansluiting, doorstroom & doorverwijzing zijn onvoldoende
Teveel hulpverleners(?)
> Kind & ouders
kwetsbaar
Missen vraagbaak
Praktische zaken - zorg
Perceptie ouders — hulpverleners
Wel/niet regie
Keuzes maken
Ouders onderling/ouders - kinderen
> Betrokkenheid & attitude van professionals & anderen
Kinderen en dood gaan niet samen
Kwetsbaar
Star
Niet betrokken
Palliatieve zorg hangt er soms ‘een beetje bij’
Weerstand gebruik term palliatieve zorg
Zelf doen — overdragen/overlaten
> Informatie
“Er is gewoon erg weinig”
Onduidelijke & onbekende sociale kaart
Wat = verteld — wat = gehoord!
Uitwisseling van informatie is niet optimaal
Internet
> Deskundigheid
Ouders zijn erg deskundig (soms meer dan andere betrokkenen)
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Regelinstanties hebben ‘schrijnend gebrek aan deskundigheid’
Wordt niet altijd (op de juiste plek) ingezet

Positieve punten en oplossingen. Uit de analyses kwamen wat betreft mogelijke ‘oplossingsrichtin-
gen’ de volgende thema'’s ter sprake: Continuiteit & afstemming, kennis, bewustwording, aandacht,
coordinatie, praktisch. Hieronder zullen deze thema’s, wederom puntsgewijs, inhoudelijk worden
weergegeven.

> Continuiteit & afstemming
Transmuraal werken - specialistische thuiszorgteams
Langdurige band opbouwen
Verhelderen wie doet wat, hoe & wanneer
Samenwerken, elkaar kennen & weten te vinden
< bureaucratie
> Kennis
Wat er is: beschikbaar maken & gebruiken
Wat er niet is: toevoegen
Categoriseren van ‘kinderen & aandoeningen’
‘code rood’
‘mensen volgen in plaats van regels volgen’
> Bewustwording
ouders en hulpverleners
Gebruik term & visie palliatieve zorg
Attitude & vertrouwensbasis
Status palliatieve zorg verhogen
> Aandacht
Contact op- & uitbouwen
Open klimaat ook op ‘onbekende’ & ‘moeilijke’ terreinen
Tijd nemen & luisteren
Ook op niveau van kind
> Codrdinatie
Laagdrempelige ‘spin in het web’
Constante factor, vanaf begin
Individualiseren
Flexibel & doortastend
Feeling met gezin
> Praktisch
‘kraamhulp’
Rouwverlof als standaardvoorziening
Hulp (vroegtijdig) aanbieden & niet moeten zoeken
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Lotgenoten contact
Vraaghaak & meedenken

MOGELIJKE OPLOSSINGEN
Zie resultaten.

CONCLUSIES

Palliatieve zorg voor kinderen is een complex gebied. Dit onderzoek toont aan dat niet alleen het
netwerk, maar ook de knelpunten en oplossingsrichtingen complex van aard zijn. Van belang is het
daarom deze in hun onderlinge samenhang te beschouwen en ook samenhangende verbeteracties
in te zetten.

OVERIGE OPMERKINGEN

Eind 2007 (november) zullen ook de resultaten van de vragenlijsten- en interviewronde bekend zijn.
Dit alles komt samen in een werkconferentie waar met betrokkenen uit het brede veld van de
palliatieve zorg voor kinderen aanbevelingen voor betere zorg geformuleerd zullen worden.

«
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Bijlage Zorgnetwerk




B5 inventarisatie stichting Pal | 150

Onderzoeksverslag zorg voor neurodegeneratieve stofwisselingsziekten
VKS
2004

ONDERZOEKSVRAAG/ DOELSTELLING

Onderzoek doen naar de actuele toestand van de opvang van patiénten met een neurodegene-

ratieve stofwisselingsziekte, waarvoor op zich geen curatieve behandeling beschikbaar is. Te

beantwoorden vragen zijn:

- Aard en duur contacten met specialisten op het gebied van stofwisselingsziekten

- Komen ouders voor de diverse uit het ziektebeeld voortvloeiende problemen bij verschillende
artsen/specialisten/hulpverleners terecht?

- Is de kennis van andere hulpverleners dan stofwisselingsspecialisten adequate over het
ziektebeeld?

- Is de geboden zorg in de ogen van ouders voldoende en vraaggericht?

- Is de geboden begeleiding van ouders voldoende?

- Welke aanbevelingen kunnen worden gedaan om de zorg en begeleiding te verbeteren?

DOELGROEP
Kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsstoornis met een ziektegeschiedenis van meer
dan 2 jaar (niet later dan in 2000 geboren)

INFORMATIEBRONNEN
Ouder(s) van kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsstoornis

ONDERZOEKSMETHODE(N)
Vragenlijst: 112 vragenlijsten terug (39%)/ 105 gescoord (37%)

RELEVANTIE GEGEVENS VOOR DE HELE DOELGROEP
Redelijk, de resultaten van ruim eenderde van de aangeschreven ouders zijn verwerkt.

RESULTATEN

+ Diagnose: 75% van de ouders zijn voor het stellen van de diagnose doorverwezen naar
academisch ziekenhuis, 20% kwam er pas na de diagnose, 5% nooit

» Verwijzers: 52% kinderarts, 17% huisarts, verder 9% oogarts, 4% KNO arts, 2% consultatie-
bureau arts en 16% anderen

» Controle in ziekenhuis: aan 12% van de ouders is een follow-up afspraak niet voorgesteld door
de specialist in het academisch ziekenhuis.
Van de ondervraagden gaat: 67% voor controle naar het academisch ziekenhuis en 27% naar
perifeer ziekenhuis. (kinderarts 50%, kinderneuroloog 24%, 26% andere artsen)
> 6% van de kinderen heeft geen contact meer met een specialist.
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» Frequentie van consulten: 1 (24%) tot meerdere malen ( 45% 2x) per jaar
» Daarnaast gaan de kinderen gemiddeld nog naar 2 andere specialisten, het meest naar
de revalidatiearts.
+ Totale begeleiding van medisch specialisten:
64% goed-zeer goed
30% niet goed-niet slecht
6% slecht
» 33% Van de kinderen verdwijnt uit het zicht van een academisch ziekenhuis
» Andere dienstverlenende en educatieve organisaties: thuiszorg, instellingen, MEE, scholen,
PGB hulpverleners, CIZ, MW, KDC etc. hebben te weinig kennis van de ziekte vindt 55%
van de ondervraagden. Dit heeft volgens 75% invloed op de kwaliteit van de zorg.
Totale begeleiding andere organisaties:
59% goed-zeer goed
31% niet goed-niet slecht
10% slecht

MOGELIJKE OPLOSSINGEN

» Specialist moet alle info geven, ook voor hulpmiddelen, scholen etc. omdat deze het meest van
de ziekte weet (volgens 42% van de ouders)

 Specialist moet verwijzen naar MEE en daar moet men moet goed op de hoogte zijn
(volgens 32% van de ouders)

» Er zou op veel plaatsten informatie te vinden moeten zijn over deze ziektes Allerlei instanties
zouden bij specifieke problemen de helpende hand moeten kunnen bieden (volgens 26% van
de ouders). Dit is dus in tegenstelling tot de mening dat de specialist of MEE alles moet weten.

CONCLUSIES

* Meer multidisciplinaire samenwerking.

+ leder kind met een neurodegeneratieve ziekte moet minimaal 1x per jaar onder controle blijven
in een academisch ziekenhuis. Ook om wetenschappelijk onderzoek naar de ziekte meer
mogelijk te maken.

» Landelijke richtlijnen maken over begeleiding na de diagnose.

OPMERKINGEN

Boven aan het wensenlijstje van ouders staat: informatie over de ziekte, niet alleen bij de diagnose
maar ook verder in het ziekteverloop als het kind ouder wordt.

Verder zijn de meest geuite wensen:

» Goede specialistische hulp.

» Ondersteuning en meedenken van allerlei instanties.

* Woon- en logeervoorzieningen die meer in de ziekte gespecialiseerd zijn.

«
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Inventarisatie Doctoraalstudie neurodegeneratieve ziekten

‘Zorg voor kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte’
Annemarie Wagemakers en Angelique van der Burgh

Universiteit Maastricht, locatie Rijksuniversiteit Groningen.

ONDERZOEKSVRAAG

Wat is de relatie tussen de ervaringen en wensen van ouders met een kind met een neurodegene-

ratieve stofwisselingsziekte

- Wat zijn de ervaringen van ouders met een kind met een neurodegeneratieve stofwisselingziekte
met de hifdige zorgverlening aan kind en ouders?

- Wat zijn de wensen van ouders in de zorg voor hun kind met een neurodegeneratieve stofwis-
selingsziekte en henzelf?

DOELGROEP
Op ouders van kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte.

INFORMATIEBRONNEN
Door ouders van kinderen die voor een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte behandeld worden
in het Wilhelminakinderziekenhuis.

ONDERZOEKSMETHODE(N)

Er zijn vragenlijsten afgenomen bij ouders van kinderen met een neurodegeneratieve stofwissel-
ingsziekte (kwantitatief onderzoek)

Na de afname van de vragenlijst is er een spiegelbijeenkomst (soort focusgroep) georganiseerd
met ouders van kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte (kwalitatief ondrzoek).
Zorgverleners die betrokken zijn bij de zorg voor deze kinderen waren als toehoorder aanwezig.

RELEVANTE BEVINDINGEN VOOR DE HELE DOELGROEP

Dat is niet zonder meer te zeggen. Het betreft een kleine )N°20’ en diverse onderzoekspopulatie.
Het is wel waarschijnlijk dat gevonden resultaten generaliseerbaar zijn, maar een aantal resultaten
zijn mogelijk ook instellingsgebonden.

RESULTATEN
Twintig van de dertig ouderparen waarvan een kind onder behandeling is in het WKZ namen deel
aan het onderzoek.

Kwantitatief onderzoek

» Zorggebruik door de kinderen: fysiotherapie, ergotherapie, logopedie, psycholoog en
orthopedagoog. De therapie vervalt vaak doordat het kind te ziek is.

» De kinderen bezochten met name de metabole arts, de revalidatie arts en de neuroloog.
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» Ervaringen van ouders met de zorgverlening op basis van de resultaten van de MPOC-schaal
(Measure of Processes of Care, NL-versie):

 De instelling schiet tekort in het verstrekken van (specifieke) informatie aan ouders en hun kind.
Ze krijgen wel voldoende informatie over voorzieningen in en rondom de instelling en over de
resultaten van onderzoeken bij hun kind.

* Het niet ontvangen van steun naast het verstrekken van informatie wordt door de ouders als
gemis ervaren.

» De ondersteunende en respectvolle zorg laat echter goede resultaten zien. Ouders ervaren een
gelijkwaardige positie met de zorgverleners en voelen zich partners in de zorg. Wel geven de
ouders aan dat zorgverleners te weinig vooruitlopen op mogelijke problemen door tijdig informatie
te geven, ook als hier niet om wordt gevraagd.

Kwalitatief onderzoek

+ Uit de spiegelbijeenkomst komen 11 punten naar voren:

* Ouders ebben behoefte aan een vast aanspreekpunt

* Ouders hebben behoefte aan een goede, snelle bereikbaarheid van een
deskundige zorgverlener.

» Ouders hebben het gevoel bij hun kind te moeten blijven op de afdeling om zorg te dragen voor
goede zorg.

» Quders ervaren voldoende ruimte om zorg te kunnen geven aan hun kind

» Ouders vinden dat de afdeling onvoldoende ingesteld is op gehandicapte kinderen.

» De informatievoorziening is in de loop van de jaren verbeterd, maar toch blijven ouders nog
regelmatig met vragen achter en laat de informatieverstrekking op de polikliniek te wensen over.
Ouders hebben behoefte aan een open communicatie, Het is belangrijk dat voldoende tijd
genomen wordt voor het geven van informatie.

» Ouders vinden dat ze teveel zelf moeten uitzoeken welke voorzieningen er zijn.

» Een tekort aan informatie komt mede doordat er zeer weinig informatie beschikbaar is.

 Buitenlandse ouders willen graag dat de informatie ingepast wordt in hun cultuur (wijze van
geven, mogelijkheden om het toe te passen).

» Ten aanzien van begeleiding en bejegening willen ouders graag dat deze afgestemd is op de
zorgvrager, dat rekening gehouden wordt met het hele gezin, dat de hulpverlener initiatief neemt
en laagdrempelig is. Dat er aandacht is voor het kind en voor de verwerking van het ziekteproces.

» Ouders willen serieus genomen worden, bijvoorbeeld doordat zorgvuldig met medicatie wordt
omgegaan en onderzoeken voorbereid worden.

» Het geeft ouders een gevoel van zekerheid als ze betrokken worden bij het beleid en begrijpen
waarom bepaalde onderzoeken noodzakelijk zijn.

MOGELIJKE OPLOSSINGEN
» Het gebruik van een medisch protocol (behandeling en onderzoek) en een zorgprotocol
(afstemmen van zorg).



B5 inventarisalie stichting Pal | 154

* Het instellen van een vast aanspreekpunt op de afdelingvoor alle kinderen

» Het instellen van een verpleegkundig spreekuur

» Frequenter een spiegelbijeenkomst organiseren zodat ouders ervaringen en wensen uit kunnen
wisselen.

CONCLUSIES

* Informatievoorziening van het WKZ aan ouders met een kind met NDSZ laat tekortkomingen zien

» Een vast aanspreekpunt wordt gemist

» Verwacht wordt dat een vast aanspreekpunt bijdraagt aan een betere informatievoorziening en
tevens de onzekerheid van ouders vermindert en dat de ondersteuning en afstemming van zorg
verbetert

* Om beter te kunnen aansluiten bij de behoeften van kinderen en ouders en de zorg beter
inpasbaar te maken in de thuissituatie moeten ouders meer betrokken worden bij het opstellen
van een behandelplan

OPMERKINGEN
Er is een vragenlijst gebruikt die bij vervolg/onderzoek goed bruikbaar is (NPOC/lijst). Deze lijst
richt zich op ervaringen van ouders met zorgverleners.

«
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Onderzoeksverslag Palliatieve terminale zorg voor mensen met
chronisch, progressieve spierziekten.

VSN

maart 2005

ONDERZOEKSVRAAG/ DOELSTELLING

- Het in kaart brengen van zorgbehoefte (vragen, wensen, eisen) en van knelpunten in de
palliatieve zorg voor volwassenen vanaf twintig jaar met een chronische progressieve spierziekte
in hun laatste levensfase, en van hun naasten;

- Op grond van deze inventarisatie formuleren van aanbevelingenten aanzien van de zorg voor
deze doelgroep

- Het implementeren van de vijf belangrijkste aanbevelingen voor het verbeteren van de kwaliteit
van de zorg

DOELGROEP

Het onderzoek richt zich op mensen vanaf 20 jaar met een chronische- en progressieve spierziekte.
De implementatie van de onderzoeksresultaten is gericht op mensen met een spierziekte,
hulpverleners betrokken bij de palliatieve fase en hulpverleners gespecialiseerd in spierziekten.

INFORMATIEBRONNEN

* Mensen met een spierziekte in de laatste levensfase

* Nabestaanden

» Mensen met een specifieke deskundigheid op het gebied van spierziekten en de laatste
levensfase

ONDERZOEKSMETHODE(N)

Gestart is met interviews bij mensen met een spierziekte in de laatste levensfae, nabestaanden en
mensen met een specifieke deskundigheid op het gebied van spierziekten en de laatste levensfase.
Vervolgens is een workshop gehouden waaraan nabestaanden meededen gevolgd door een
schriftelijke ronde bestaande uit een schriftelijke vragenlijst met gesloten vragen of stellingen. Deze
vragen of stellingen zijn gebaseerd op de knelpunten en oplossingen die in de workshop naar voren
zijn gekomen. Dit leverde en lijst met knelpunten en zorgbehoeften vanuit pati€éntenperspectief op
en een overzicht van oplossingsmogelijkheden en aanbevelingen.

RELEVANTIE GEGEVENS VOOR DE HELE DOELGROEP

De oplossingsmogelijkheden en aanbevelingen zijn in een workshop voorgelegd aan vertegen-
woordigers van hulpverlenende organisaties en door hen getoetst op haalbaarheid. Dit heeft ertoe
geleid dat de vijf belangrijkste aanbevelingen zijn geformuleerd die tevens praktisch haalbaar zijn.
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RESULTATEN
De volgende belangrijkste knelpunten worden genoemd:

Het verkrijgen van voorzieningen:

Het aanvragen van voorzieningen verloopt moeizaam, men krijgt te maken met lange wacht-
tijden en er is vaak weinig medewerking van de leveranciers. Ook wordt als knelpunt genoemd
dat het advies van hulpverleners niet door het RIO wordt overgenomen.

De verzorging thuis en de organisatie van de zorg.

Er komen te veel verschillende hulpverleners vanuit thuiszorg en vaak hebben zij niet voldoende
kennis van de zorg voor mensen met een spierziekte.

Het uitvoeren van handelingen bij de verzorging thuis:

Bij praktisch alle handelingen die hulpverleners van de thuiszorg uitvoeren worden problemen
gesignaleerd zoals tilliften of omgaan met de tillift; omgaan met beademingsapparatuur, uitzui-
gen, verzorgen van de PEG-sonde en/ of het voedsel toedienen, in bed leggen of in bed om-
draaien, en hulp bij toiletgang.

Het contact met de huisarts:

Vooral de bereikbaarheid van de huisarts in het weekend en avonduren en in crisissituaties levert
problemen op, evenals het feit dat de vervangende huisarts vaak niet over de juiste informatie
over de patiént beschikt. Als knelpunt wordt ook ervaren dat de huisarts geen initiatieven neemt
of geen codrdinerende taken op zich neemt.

PEG-sonde en beademing:

In het algemeen is bij patiénten waar een PEG-sonde is geplaatst of waar beademing is
toegepast de informatie over deze ingrepen goed en tijdig gegeven. Wat wel als een knelpunt
wordt genoemd is dat er in het ziekenhuis te weinig rekening mee wordt gehouden dat de
bijpehorende onderzoeken belastend zijn voor de patiént.

MOGELIJKE OPLOSSINGEN
De volgende belangrijkste suggesties worden genoemd:

Het vergroten van de deskundigheid van hulpverleners over spierziekten:Dit kan o.a. bereikt
worden door het informatiepakket van de VSN beschikbaar te stellen, de huisarts uit te nodigen
dor het revalidatieteam, het bijhouden van een dagboek of een kaart met informatie zodat
verplegers/ verzorgers in het verpleeghuis of de Intensive Care. Ook wordt de suggestie gedaan
om binnen opleidingen aandacht te schenken aan spierziekten.

Het maken van duidelijke en concrete afspraken en het kenbaar maken van de eigen wensen:
Het gaat vooral om het maken van afspraken met thuiszorg en de huisarts, het maken van goede
afspraken over keuzes rondom PEG-sonde, beademing en opname op de Intensive Care. Ook
het tijdig schriftelijk vastleggen van wensen is belangrijk.

Ontlasten van de mantelzorg: Genoemd zijn o.a. het inschakelen van een nachtzuster, het
verdelen van taken over meerdere familieleden, de regie in eigen hand houden, het aanstellen
één persoon als aanspreekpunt, zoeken naar mogelijkheden of voorzieningen waar de patiént
gedurende ene bepaalde periode opgevangen kan worden.
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» Het aanvragen en krijgen van voorzieningen efficiénter laten verlopen:
Een aantal van de voorstellen die gedaan zijn: VSN een codrdinerende functie in de procedure
geven, het opstellen van een standaardprocedure voor ziektebeelden die een min of meer gelijk
verloop h ebben, het hanteren van een apart protocol voor spierziekten met een progressief,
agressief verloop zodat voorzieningen met spoed geleverd kunnen worden , het bieden van
ondersteuning aan patiént en familie bij het wegwijs raken in het aanvragen van voorzieningen.

CONCLUSIES

De hulpverleners die aan de workshop hebben deelgenomen zijn het erover eens dat de volgende

vijf oplossingen wenselijk zijn en binnen afzienbare termijn haalbaar:

» Samenstellen van informatiepakketten voor patiénten zelf

» Ontwikkelen van een hulpmiddel (bijvoorbeeld een checklist) aan de hand waarvan duidelijke
en concrete afspraken worden gemaakt tussen patiént, hulpverleners en mantelzorgers

» Realiseren dat er één aanspreekpunt is of dat er een codrdinator wordt aangesteld

» Onderzoeken van de mogelijkheden zodat de eerste lijn wordt ondersteund door het
revalidatieteam

» Realiseren dat informatie voor hulpverleners bij de patiénten aanwezig is

«
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Kind, ouder en palliatieve zorg.

Een exploratieve studie naar morele dilemma’s bij (jonge) kinderen
met kanker in de palliatieve zorg

Geke Dijkstra, Anne-Mei The en Marian Verkerk

Rijksuniversiteit van Groningen

Augustus 2003

ONDERZOEKSVRAAG/ DOELSTELLING

- Inzicht verkrijgen in de ervaren (morele) problemen/dilemma’s alsook de zorgbehoeften van
kinderen en jong volwassenen, hun ouders en de betrokken hulpverleners.

- De primair explorerende studie diende uit te monden in onderzoeksvragen voor mogelijk ver-
volgonderzoek.

DOELGROEP
Kinderen met kanker, hun ouders en de betrokken hulpverleners.

INFORMATIEBRONNEN

Via de 1e onderzoeker op basis van de gegevens die zij verzameld door voornamelijk observatie
van de kinderen, door gesprekken met de ouders en de hulpverleners en het bijwonen van overleg
en gesprekken tussen ouders en zorgverleners.

ONDERZOEKSMETHODE(N)
Het betreft kwalitatief onderzoek door middel van open interviews, veldnotities en observaties.
De validiteit wordt ondersteund doordat het onderzoek heeft plaatsgevonden in “the real context’.

RELEVANTIE GEGEVENS VOOR DE HELE DOELGROEP

De resultaten zijn niet zonder meer te generaliseren, maar leveren aanknopingspunten voor verder
onderzoek.

De onderzoeksgroep is klein: n=6 en de leeftijd van de kinderen was 2-10 jaar.

Het onderzoek is uitgevoerd binnen 1 ziekenhuis.

RESULTATEN

+ Tijdens diagnose en behandeling is de communicatie zo open mogelijk. M.n. de behandeling en
het perspectief van hoop krijgen veel aandacht (dit betreft de curatieve fase).

» De intentie van de hulpverleners is goed maar deze intenties blijken niet altijd aan te sluiten bij
de behoeften van ouders en kinderen.

* Praten over dood en ziekte wordt vermeden. Hoewel de intentie goed is, is de communicatie
vaak veel minder open dan bedoeld. Verantwoordelijkheid voor het praten wordt doorgeschoven.
ledereen richt zich op zijn eigen taak. Of er met het kind gepraat wordt over zijn situatie,
gevoelens en de dood lijkt athankelijk van het toeval.
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» Het karakter van de palliatieve zorg is ‘trial and error’.

» Overige resultaten: Communicatie is vaak één-richting verkeer van hulpverlener (veelal arts) naar
ouder dan wel kind.

» Eris in het ziekenhuis weinig ervaring met de uitvoering van palliatieve zorg omdat de meeste
kinderen in de palliatieve fase naar huis gaan.

* Wanneer er een discrepantie bestaat tussen de wensen van de ouders en die van het kind, dan
kiezen zorgverleners voor de ouders ook als daardoor het kind in de steek wordt gelaten.

* Er bestaat vaak een discrepantie over de opvattingen t.a.v. opvoeden tussen ouders en
hulpverleners.

+ Palliatieve zorg voor kinderen met kanker is complex, mede doordat er vaak geen duidelijke
overgang is tussen curatief en palliatief.

» Volgens de WHO definitie (1998) start palliatieve zorg voor kinderen ten tijde van de diagnose.
Voor oncologen en het team van hulpverleners is palliatieve zorg synoniem met terminale zorg.

MOGELIJKE OPLOSSINGEN

Wat betreft de communicatie wordt aangegeven dat een interpretatief of/ en deliberatief zorgproces
het beste past in de situatie van het kind met kanker. De zorg is dan een proces met een actieve rol
van de zorgverlener in een dialogische relatie tussen zorgverlener en zorgvrager samen op zoek
naar een antwoord.

CONCLUSIES

Het ontwikkelen van een visie op multidisciplinaire palliatieve zorg voor kinderen moet hoge
prioriteit krijgen. Vier deelvragen die daaruit voortkomen betreffen communicatie, de betekenis van
hoop en de plaats van hoop in de communicatie, het concept (wederzijds) vertrouwen en het kind al
dan niet als deel van een gezin. Kwalitatief ethisch onderzoek wordt gezien als de meest
aangewezen onderzoeksmethode.

Hulpverleners hebben training nodig over dit onderwerp. Hiervoor moet een trainingsmodule
worden ontwikkeld voor het werken binnen de palliatieve zorg voor kinderen.

«
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Symptoms in the palliative phase of children with cancer

J.M.J. Theunissen e.a. Department of Pediatric Hematology/Oncology, Radboud University
Nijmegen Medical Centre The Netherlands

2006

ONDERZOEKSVRAAG/ DOELSTELLING
Maken van een uitvoerig overzicht van fysieke, psychische en sociale symptomen van kinderen
met kanker en hun ouders in de palliatieve fase.

DOELGROEP
Kinderen die 1 tot 3 jaar geleden zijn overleden aan kanker en behandeld zijn in het Radboud
ziekenhuis in Nijmegen en een palliatieve fase hebben gehad.

INFORMATIEBRONNEN
Ouders hebben de onderzoeksvraag beantwoord evenals zorgverleners.

ONDERZOEKSMETHODE(N)
Er is gebruik gemaakt van een gestructureerde schriftelijke checklist met symptomen gedurende de
palliatieve fase van het kind. Het betreft retrospectief onderzoek.

RELEVANTIE GEGEVENS VOOR DE HELE DOELGROEP

De ouders van 32 kinderen, in totaal 59 ouders hebben aan het onderzoek meegedaan.

Het onderzoek includeert niet ouders waarvan hun kind minder dan 1 jaar geleden is overleden.
De gegevens van de ouders zijn mogelijk bevooroordeeld omdat de gegevens van de ouders
gebaseerd zijn op hun observaties bij hun kinderen.

Alleen ouders hebben aan het onderzoek meegedaan van wie het kind meer dan 6 maanden zorg
in het radbout ziekenhuis heeft gehad. Om bovenstaande redenen levert het onderzoek geen
relevante gegevens op voor de gehele doelgroep.

RESULTATEN

Symptomen bij het kind gedurende de palliatieve fase:

» Het gemiddeld aantal fysieke symptomen per kind was 6.3. In totaal zijn 202 symptomen ge-
noemd. Meest genoemde zijn: pijn, moe, slechte eetlust, braken en ontbreken van mobiliteit

» Het gemiddeld aantal psychische symptomen per kind was 3.2. In totaal noemden ouders
103 symptomen
Psychisch: verdrietig, moeilijk met ouders kunnen praten over hun gevoel m.b.t. hun ziekte en
dood, angst m.b.t. alleen zijn, verlies van perspectief en verlies van onafhankelijkheid

» Het gemiddeld aantal psychische symptomen per ouderpaar tijdens de palliatieve fase van hun
kind was 5.5. In totaal zijn 175 symptomen genoemd. Meest genoemde zijn: bang voor de dood
van hun kind,, bang voor fysieke problemen van het kind, bedroefd, somber en boos.
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» Na de dood van hun kind geven ouders aan gevoelens te hebben van boosheid en depressie

* Het onderzoek wijst uit dat kinderen > 12 jaar meer last hebben van psychische problemen dan
kinderen < 7 jaar.

» Het onderzoek geeft tevens aan of er professionele zorg gegeven is aan de symptomen en wat
de effecten hiervan waren.

» Ouders geven aan dat na aandacht van professionals voor de symptomen deze deels
(tot max. een kwart) verdwijnen.

* Het aandacht geven aan de symptomen kan niet bereiken dat een groot deel van de
symptomen verdwijnen.

* Medische hulpverleners richten zich vooral op de fysieke symptomen van het kind.

» De belasting door symptomen tijdens de palliatieve fase is voor kinderen en ouders hoog.

» De meeste symptomen zowel bij kinderen als bij ouders worden niet erkend door de medische
hulpverleners. Als ze erkend worden, dan gaat meer dan de helft niet over.

* Voor sommige symptomen zijn er beperkte behandelmethoden.

MOGELIJKE OPLOSSINGEN

» Medische hulpverleners moeten zich ook focussen op de problemen van de ouders gedurende
de palliatieve fase.

» Optimale zorg voor de ouders in de palliatieve fase kan direct leiden tot een betere palliatieve
zorg voor een kind met kanker en kan mogelijk gecompliceerde rouw bij ouders voorkomen.

» Aandacht voor psychologische aspecten in de palliatieve zorg is nodig.

CONCLUSIES
Verder onderzoek is nodig naar de aard, omvang en intensiteit van symptomen en interventies om

de palliatieve zorg af te stemmen op de behoefte van kinderen en hun ouders.

«
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In het teken van leven: Zorgen voor het ongeneeslijk zieke kind.
Rob Bruntink
2007

ONDERZOEKSVRAAG

In dit boek staat geen onderzoeksvraag centraal, maar meer een ‘informatievraag’. Door het
in 2006 gehouden onderzoek van gezondheidswetenschapper en kinderverpleegkundige
Jacqueline Theunissen, is duidelijk geworden dat er een ‘grote en brede informatiebehoefte
bestaat’. Dit boek wil hierin voorzien door als een ‘gids voor ouders en andere betrokkenen
door het ‘niemandsland” te dienen.

DOELGROEP
Ouders en zorgverleners die te maken krijgen met de situatie waarin genezing van een kind niet
meer mogelijk is.

INFORMATIEBRONNEN
Gesprekken met ouders (+ 1 broer) en zorgverleners. Verder is er literatuurstudie verricht en heeft
de auteur een stage gelopen in Engeland.

RESULTATEN

Het boek wil dienen als een gids. Het kan daarom ‘stukje bij beetje’ en in willekeurige volgorde
gelezen worden. De opbouw en inhoud van het boek is als volgt:

‘Hoofdstuk 1 beschrijft de ‘nieuwe situatie’ waarin ouders terecht zijn gekomen. Hoofdstuk 2 gaat in
de op de emoties en onzekerheden die in de eerste tijd ervaren kunnen worden. Hoofdstuk 3 staat
stil bij wat het kind door zijn ziekte kan ervaren en wat het met de relatie tussen ouders en kind
doet. Hoofdstuk 4 bespreekt het leven met het zieke kind in huis: wat doet dat met het gezinsleven?
En met de familie en vrienden daaromheen? Hoofdstuk 5 gaat in op wat er komt kijken bij de
thuisverzorging van het kind: wat moet er geregeld worden en welke professionele zorgverleners
zijn in te schakelen? Hoofdstuk 6 beschrijft op welke voorzieningen kan worden teruggevallen als
het thuis even niet meer gaat. Hoofdstuk 7 gaat over de allerlaatste levensfase van het zieke kind.
Hoofdstuk 8 handelt over het afscheid nemen. Hoofdstuk 9 beschrijft een groot aantal zaken die bij
de verwerking van het verlies kunnen spelen. Daarna volgen twee (theoretische) hoofdstukken die
speciaal voor zorgverleners zijn geschreven.’

OVERIGE OPMERKINGEN

Ondanks het gegeven dat dit boek geen resultaten van wetenschappelijk onderzoek bevat, verdient
het aanbeveling de bespreking ervan wel op te nemen in de inventarisatie van Stichting Pal. Het
boek omvat namelijk een zeer uitgebreide bespreking van een redelijk jong en nog vrij onontgon-
nen (onderzoeks)terrein. Het put niet alleen uit de ervaring van de auteur maar maakt gebruik van
vele bronnen om de informatie in het boek te onderbouwen.

«
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Topic list

ORGANISATIE VAN DE ZORG

Definities

Goede praktijken in de palliatieve zorg

Zorg thuis

Zorg in Hospices

Zorg in andere setting

Multidisciplinaire samenwerking

Levend netwerk kinderpalliatieve zorg (uit rapport IKO)

Doelstelling 2b van het kenniscentrum Nijmegen: onderzoek naar best practices in KPZ

KWALITEIT VAN LEVEN

Medische zorg (wordt niet besproken) vs kwalitatieve zorg
Complementaire zorg
Psychosociale zorg in de laatste levensfase

GEZINSGERICHTE ZORG

Het hele gezin

COMMUNICATIE EN TRANSITIE

Transitie curatieve zorg naar palliatieve zorg
Communicatie naar de ouders en naar het kind

OVERIG

«

Kennislacunes
Culturele diversiteit
Ontwikkelingsfasen en palliatieve zorg



	Op weg  naar goede  praktijken  in de  kinderpalliatieve zorg 
	Inhoudsopgave 
	Samenvatting 
	Hoofdstuk 01 inleiding 
	1.0 Kennissynthese kinderpalliatieve zorg 
	1.1 Doelstelling & Vraagstelling 
	1.2 Relevantie 
	1.3 Kennissynthese 
	1.4 Plan van aanpak 

	Hoofdstuk 02 achtergronden
	2.0 De visie van stichting Pal 
	2.1 Definities 
	2.2 De kinderen 
	2.3 De zorg internationaal 
	2.4 Samenvatting 

	Hoofdstuk 03  literatuur  overzicht
	3.0 Internationale literatuur 
	3.1 Resultaten uit de zoekactie 
	3.1.2 Kwaliteit van leven in de palliatieve fase 
	3.1.3 Zorg gericht op het gezin 
	3.1.4 Communicatie en transitie 

	3.2 Goede praktijken uit de internationale literatuur 
	3.3 Goede praktijken in Nederland 
	3.3.1 Praktijken in Nederland 

	3.4 Onderzoeken en scripties 
	3.5 Overige publicaties 
	3.6 Van lokale praktijken naar goede praktijken 
	3.6.1 Kinderhospices 
	3.6.2 Bestaande initiatieven in Nederland en België 
	3.6.3 Kinderafdelingen van de academische ziekenhuizen 

	3.7 Lopend onderzoek 
	3.8 Praktijkinventarisatie in Nederland 
	3.9 Samenvatting 

	Hoofdstuk 04 interviews
	4.0 De geïnterviewden 
	4.1 De definitie van kinderpalliatieve zorg 
	4.2 De praktijk 
	4.2.1 Organisatie van de zorg 
	4.2.2 Kwaliteit van leven 
	4.2.3 Gezinsgerichte zorg 
	4.2.4 Communicatie en transitie 

	4.3 Kennislacunes 
	4.3.2 Ziekteverloop 
	4.3.3 Indicatoren  
	4.3.4 Epidemiologische gegevens 

	4.4 Samenvatting 

	Hoofdstuk 05 discussie en  aanbevelingen
	5.0 Discussie 
	5.1 Aanbevelingen 

	Bijlagen
	B1 Literatuuroverzicht 
	B2 Relevante websites 
	B3 Literatuur bij § 3.1 
	B4 Expertmeeting 
	B5 Inventarisatie stichting Pal 
	B6 Topic list 


