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Hoofdstuk 01 Inleiding
1.1 Aanleiding onderzoek

Palliatieve zorg voor kinderen richt zich op de best mogelijke kwaliteit van leven van kinderen die 

zeer waarschijnlijk niet volwassen worden en hun gezinsleden3. Kinder-palliatieve zorg is niet 

specifiek gericht op het stervensproces, maar is juist bedoeld om kinderen en de gezinnen er-

omheen te helpen leven met een complexe medische aandoening4. Het is een zorgfilosofie én een 

organisatievorm5. Palliatieve zorg voor kinderen treft niet alleen het kind en het gezin, maar heeft 

ook impact op de zorgverleners.

De problematiek van kinderen die palliatieve zorg behoeven is meestal complex en de zorg van 

ouders gaat vaak gepaard met onzekerheden en morele dilemma’s. Het vraagt specifieke deskun-

digheid en vaardigheid om kind en ouders hierin te begeleiden. De zorg kan versnipperd raken, 

doordat zoveel verschillende disciplines bij de zorg betrokken zijn. De afgelopen jaren zijn de 

eerste Nederlandse studies gepubliceerd over 

kinderen die palliatieve zorg behoeven. Uit deze 

studies blijkt dat ouders zich vaak genoodzaakt 

zien om een coördinerende rol op zich te nemen6-8. 

Het is echter zeer de vraag of ouders deze zware 

en intensieve taak op hun schouders zouden 

moeten hebben, omdat ze hierdoor minder tijd met 

hun kind kunnen doorbrengen. Als kinderen zeer 

langdurig ziek zijn kunnen ouders behoefte hebben 

om de intensieve zorg voor hun kind zo nu en dan 

even over te dragen. 

Een casemanager kan mogelijk een structurele 

bijdrage leveren aan de verbetering van de 

kwaliteit van de kinder-palliatieve zorg. Het is 

daarom van belang om na te gaan of het aantal 

knelpunten vermindert als casemanagement wordt 

ingezet. Daarvoor moet eerst onderzocht wat 

casemanagement bij zou kunnen dragen aan de 

oplossing van knelpunten in de organisatie en 

coördinatie van de kinder-palliatieve zorg en wat de 

succes- en faalfactoren van casemanagement zijn. 

In oktober 2008 kreeg de Stichting Palliatieve Zorg 

voor Kinderen (Stichting Pal) subsidie van het 

ministerie van Volkgezondheid, Welzijn en Sport 

voor een kortdurend project over casemanagement 

in de palliatieve zorg voor kinderen. Dit vooronderzoek is een eerste stap in de ontwikkeling van 

een casemanagement model voor kinder-palliatieve zorg in een multidisciplinaire, transmurale 

setting. Het onderzoek is explorerend en beschrijvend van opzet.

Ik zit met haar tegenover de oncoloog. Hij, bijna verle-

gen, onzeker, naar woorden zoekend, vertelt haar het 

slechte nieuws. In die ogenblikken heb ik onze elfjarige 

dochter volwassen zien worden. Een groter verdriet 

kun je niet meemaken dan als je kind iets overkomt dat 

haar het kind-zijn ontneemt en haar in een volwassen 

wereld brengt van pijn en angst voor de dood. Als ze 

betrokken wordt in een wereld die nooit de hare had 

mogen worden1.

A. was tot drie maanden na zijn geboorte een gewone, 

gezonde baby. Na zijn eerste inenting kreeg hij epilep-

sieaanvallen, die alsmaar toenamen en zijn hersenen 

beschadigden. Een stofwisselingsziekte kwam daar 

nog bij. Tot zijn derde jaar ontwikkelde hij zich erg lang-

zaam, maar hij was vrolijk en hij genoot van het leven. 

Daarna kwam het verval. Medicijnen hielpen niet meer 

en hij ging steeds verder achteruit. Hij is nu tien en 

heeft soms tientallen epileptische aanvallen op een 

dag. Tot voor kort kon hij nog zelf drinken uit een fles, 

dat kan hij nu niet meer. Hij gaat minder vaak zitten, 

soms ligt hij alleen nog maar2.
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1.2 Vraagstelling

De volgende vraagstellingen staan centraal in dit vooronderzoek:

•	 Wat wordt verstaan onder kinder-palliatieve zorg?

•	 Welke knelpunten worden ervaren in de organisatie en coördinatie van de kinder-palliatieve zorg?

•	 Welke casemanagement modellen worden beschreven in de literatuur?

•	 �Op welke manier wordt transmuraal casemanagement in de (kinder)palliatieve zorg in Nederland 

en België vormgegeven?

•	 Wat zijn de uitgangspunten voor casemanagement kinder-palliatieve zorg in Nederland?

In de literatuur en praktijk worden veel verschillende termen gehanteerd voor de casemanager, 

waaronder zorgcoördinator en keyworker. Vanwege de leesbaarheid zal steeds de term casema-

nager aangehouden worden, behalve wanneer termen met elkaar vergeleken worden. 
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1.3 Opbouw van dit rapport

De opbouw van het rapport is als volgt: hoofdstuk 1 bevat een algemene inleiding. In hoofdstuk 2 

wordt ingegaan op de palliatieve zorg voor kinderen, zoals de definitie(s) en de doelgroep. In 

hoofdstuk 3 wordt besproken wat de (inter)nationale richtlijnen zijn wat betreft de organisatie en 

coördinatie van kinder-palliatieve zorg. Daarnaast wordt beschreven wat de knelpunten zijn op dit 

gebied en wat in Nederland wordt gedaan om deze knelpunten op te lossen. Hoofdstuk 4 beschrijft 

het concept casemanagement. In hoofdstuk 5 komt casemanagement in de palliatieve zorg voor 

kinderen aan bod. Hoofdstuk 6 geeft een overzicht van Nederlandse en Belgische initiatieven van 

transmurale kinder-palliatieve zorg. In hoofdstuk 7 worden de uitgangspunten van casemanage-

ment kinder-palliatieve zorg beschreven op basis van dit vooronderzoek. Het rapport wordt afgeslo-

ten met een samenvatting van de resultaten en aanbevelingen voor de praktijk en vervolgonder-

zoek in hoofdstuk 8.
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1.4 Methode van onderzoek

Exploratieve literatuursearch

Eerst werd een algemene zoekactie uitgevoerd met behulp van de literatuurdatabases PubMed, 

Embase, CINAHL en PiCarta en de zoekmachine Google gezocht naar studies en andere infor-

matie over palliatieve zorg voor kinderen en casemanagement. Hierdoor werd een beeld verkregen 

over de betekenis en definities van palliatieve zorg en casemanagement. Vervolgens werd de 

zoekactie toegespitst op casemanagement en palliatieve zorg. De volgende zoekstrategie werd 

gebruikt voor PubMed:

(“Patient Care Planning”[Mesh] OR (manag* caseload*) OR (manag* case-load*) OR key-worker* 

OR care-coordinator* OR case-manag*) AND (“Palliative Care”[Mesh] OR “Terminal 

Care”[Mesh:NoExp] OR “Hospice Care”[Mesh] OR Bereavement-Care OR end-of-life OR palliative 

OR palliative care OR supportive-care) AND (pediatr* OR paediatr* OR child OR children OR 

“Child”[Mesh] OR “Infant”[Mesh] OR “Adolescent”[Mesh] OR “Pediatric Nursing”[Mesh])

Daarna werd met een vergelijkbare zoekstrategie gezocht in de databases Embase, PiCarta, 

CINAHL en Cochrane Database of Systematic Reviews.

De zoekactie had niet als doel systematisch en volledig te zijn en is dus niet uitputtend. Het doel 

van de search was om een algemeen beeld te kunnen schetsen van casemanagement in de 

palliatieve zorg voor kinderen. Gezien het korte tijdsbestek dat beschikbaar was voor dit vooronder-

zoek, werden alleen online full-text verkrijgbare artikelen bestudeerd. Relevante artikelen uit de 

referentielijsten van de geselecteerde artikelen werden ook meegenomen in het literatuuronderzoek.

Semi-gestructureerde interviews

Met enkele professionals op het gebied van palliatieve zorg (voor kinderen), casemanagement of 

beide gebieden werden semi-gestructureerde interviews gehouden op basis van de vraagstellingen 

van dit vooronderzoek. De interviews werden op de werkplek van de professional uitgevoerd en 

met toestemming op de band opgenomen. Daarna werden de interviews volledig uitgeschreven. 

Parallel aan dit vooronderzoek over casemanagement werd, ook in opdracht van de Stichting Pal, 

een tweede onderzoek uitgevoerd: ‘Op weg naar goede praktijken in de kinder-palliatieve zorg’. 

Voor dat onderzoek werden een aantal open interviews met deskundigen gehouden over ‘goede 

praktijken’ in de kinder-palliatieve zorg9. Omdat casemanagement één van deze goede praktijken 

zou kunnen zijn, werden in het kader van dit vooronderzoek de banden van die interviews afgeluis-

terd op zoek naar informatie over casemanagement. Bruikbare interviews werden volledig uitge-

schreven. De volgende interviews vonden plaats: 
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In het Universitair Medisch Centrum Groningen werd enkele jaren geleden onderzoek verricht naar 

morele dilemma’s in de palliatieve zorg voor kinderen met kanker10. De transcripten van observaties 

van gesprekken tussen ouders, kinderen en oncologen en de transcripten van de interviews van die 

studie werden beschikbaar gesteld ten behoeve van dit vooronderzoek. De betreffende tekstbe-

standen werden doorgelezen op relevante informatie. Het ging hierbij om interviews met ouders 

(ouders), kinderoncologen (kinderoncoloog 2 en 3); kinderverpleegkundigen (Vpk), pedagogisch 

medewerkers (PM) en maatschappelijk werkers (MW).

Focusgroep interview

Met de leden van de werkgroep visie van de Stichting Pal, tevens begeleidingscommissie van dit 

vooronderzoek, werd een semi-gestructureerd focusgroep interview gehouden. Een belangrijk 

voordeel van een focusgroep is dat de deelnemers reageren op uitspraken van elkaar. Een 

groepsinterview kan daardoor andere informatie opleveren dan een individueel interview. De 

topiclist voor het focusgroep interview bestond uit de vraagstellingen van dit vooronderzoek. 

De deelnemers van de focusgroep waren inhoudelijk deskundig op het gebied van palliatieve zorg 

voor kinderen. De bijeenkomst van de focusgroep werd op de band opgenomen en volledig 

uitgeschreven. 

FUNCTIE AANTAL CITAAT

Kinderoncoloog 1 Kinderoncoloog 1

Onderzoeker casemanagement Multiple Sclerose en ouderen 1 Onderzoeker CM

Onderzoeker kinder-palliatieve zorg 1 Onderzoeker PZK

Manager en kinderverpleegkundige kinderteam thuiszorg 2 Thuiszorg

Hoogleraar palliatieve zorg en pijnbestrijding 1 Prof PZ

Kinderarts metabole ziekten 1 Kinderarts

Projectleider palliatieve zorg, Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker 1 Oudervertegenwoordiger

Huisarts 2 Huisarts
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De focusgroep bestond uit: 

Analyse interviews

Van zowel de semi-gestructureerde interviews als het focusgroep interview werden relevante 

fragmenten uit het ruwe materiaal per thema gerubriceerd en geanalyseerd. De uitkomsten van 

deze analyses zijn per thema terug te vinden onder het kopje ‘interviews’. Sommige citaten uit de 

interviews zijn ter illustratie in de tekst opgenomen. Deze citaten staan steeds aan het eind van een 

paragraaf om de leesbaarheid van het rapport te vergroten.

Werkbezoeken

Om inzicht te krijgen in de werkzaamheden van een nurse practitioner Kind en Jeugd, die ook als 

casemanager kinder-palliatieve zorg fungeert, werd een werkbezoek afgelegd. De resultaten van 

dit werkbezoek zijn verwerkt in een casus (zie paragraaf 6.5). Een tweede werkbezoek vond plaats 

bij het Koesterproject in Universitair Ziekenhuis in Gent, samen met leden van de begeleidings-

groep van de Stichting Pal en een tweede oudervertegenwoordiger van de Vereniging Ouders, 

Kinderen en Kanker. De resultaten van het werkbezoek in Gent worden beschreven in de vorm van 

een overzicht van het Koesterproject (zie paragraaf 6.6). 

Het concept eindrapport is besproken met de begeleidingscommissie. De opmerkingen en aan-

vullingen van deze deskundigen zijn verwerkt in dit eindrapport.

«

FUNCTIE

Adviseur palliatieve zorg en onderzoeker Integraal Kankercentrum

Onderzoeker palliatieve zorg voor kinderen

Projectleider palliatieve zorg Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker

Verpleegkundig specialist oncologie thuiszorg en onderzoeker

Nurse practitioner Kind en Jeugd

Coördinator Stichting Palliatieve zorg voor kinderen
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Hoofdstuk 2 Palliatieve zorg voor kinderen
2.1 Wat wordt verstaan onder palliatieve zorg voor kinderen?

2.1.1 Literatuur
In de literatuur wordt de definitie van palliatieve zorg voor kinderen van de World Health Organiza-

tion (WHO) een goed uitgangspunt geacht om de behoeften van kinderen met een levensbe-

dreigende aandoening te behartigen. Hoewel sommige definities van kinder-palliatieve zorg, zoals 

de WHO-definitie, internationaal gebruikt worden, is niet eenduidig wat onder kinder-palliatieve zorg 

wordt verstaan3. Ook de definitie van palliatieve zorg voor volwassenen is niet eenduidig. Een 

recent artikel geeft aan dat voor zorgverleners helder moet worden wat precies met palliatieve zorg 

bedoeld wordt11. De term ‘palliatieve zorg’ wordt al meer dan 30 jaar gebruikt12. Door de jaren heen 

werd de definitie van palliatieve zorg regelmatig aangepast en daarmee ook de bijbehorende taken 

en doelen. In een recent artikel werd beschreven dat er 37 Engelstalige en 26 Duitstalige definities 

van palliatieve zorg zijn en dat over geen enkele definitie consensus bestaat12. De auteurs vonden 

enkele sleutelelementen die de definitie van palliatieve zorg bepalen: de doelgroep, structuur, taken 

en expertise. Het verlichten van symptomen, preventie van lijden en verbetering van kwaliteit van 

leven bleken de belangrijkste speerpunten van palliatieve zorg. De gebruikte terminologie is ook 

afhankelijk van het perspectief. Binnen de kinderoncologie gebruiken clinici bijvoorbeeld de term 

palliatieve chemotherapie in de informatievoorziening naar ouders toe, maar ouders hanteren deze 

term niet13.

In dit onderzoek wordt de volgende definitie van palliatieve zorg voor kinderen gehanteerd. Het is 

de visie van de Stichting Pal, gebaseerd op de definitie van de WHO:

“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 gecoördineerde, 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 een aandachtspunt dat aanwezig dient te zijn in de contacten tussen kind/

gezin en betrokken zorgverleners. Nazorg is een essentieel onderdeel van deze zorg”. 

Uit de definitie van de Stichting Pal volgt dat palliatieve zorg voor kinderen gericht is op alle 

kinderen met een levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoening. De actieve en totale 
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benadering van zorg voor kind en gezin wordt ingezet bij de diagnose en gaat door tot na het 

overlijden van het kind. De zorg van het multidisciplinaire team is gericht op een zo hoog mogelijke 

kwaliteit van leven van kind en ouders. Om te zorgen dat continu voldaan wordt aan de behoeften van 

het kind en het gezin, dient deze multidisciplinaire zorg gecoördineerd te worden.

In de literatuur worden een aantal basisprincipes van kinder-palliatieve zorg beschreven4,14: 

•	 kinder-palliatieve zorg is gericht op het kind, het gezin, en op relaties tussen gezinsleden;

•	 �kinder-palliatieve zorg is gericht op verlichting van symptomen en verbetering van de kwaliteit van 

leven van het kind en het gezin; 

•	 �kinder-palliatieve zorg wordt verleend aan een kind als uniek individu en het gezin als functionele 

eenheid; 

•	 �kinder-palliatieve zorg geïntegreerd in de medische zorg, of de zorg nu een curatieve intentie heeft of niet; 

•	 kinder-palliatieve zorg wordt continu gecoördineerd en deze coördinatie is sectoroverstijgend; 

•	 �kinder-palliatieve zorg is in overeenstemming met de waarden en normen van kind, ouders en 

zorgverleners; 

•	 �een interdisciplinair team kinder-palliatieve zorg is continu bereikbaar voor het gezin, waardoor 

continuïteit gewaarborgd is; 

•	 �het faciliteren en documenteren van communicatie is een belangrijke taak van het interdiscipli-

naire team; 

•	 respijtzorg en ondersteuning zijn essentieel voor gezinnen én zorgverleners; 

•	 rouwbegeleiding wordt gegeven zolang dat nodig is.

2.1.2 Interviews 
Ook in de interviews kwam de discussie over de definitie van kinder-palliatieve zorg naar voren. De 

kinderoncoloog gaf aan dat onderzoek gedaan moet worden naar de definitie van kinder-palliatieve 

zorg. Het gaat hierbij niet alleen om een semantische kwestie. Hoe tegen kinder-palliatieve zorg 

aangekeken wordt lijkt gerelateerd aan de categorie kinderen waar de geïnterviewden bij betrokken 

zijn. Binnen de kinderoncologie lijkt het bij palliatieve zorg vooral te gaan om terminale palliatieve 

zorg, omdat meestal met een curatieve behandeling gestart wordt. Supportive care is van groot 

belang in de curatieve fase. Bij kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte lijkt een 

duidelijk onderscheid gemaakt te kunnen worden tussen palliatieve en terminaal palliatieve zorg. 

Ook het onderscheid en de overlap tussen supportive care en palliatieve zorg werd tijdens de 

interviews besproken. Supportive care en palliatieve zorg zijn twee verschillende begrippen, maar 

kunnen afhankelijk van het ziektebeeld van het kind, tegelijkertijd worden toegepast. Bij supportive 

care wordt vooral gekeken naar symptomen en kwaliteit van leven. Bij palliatieve zorg worden de 

ouders ook voorbereid op het feit dat ze hun kind op enig moment moeten loslaten. Palliatie is 

volgende de focusgroep gericht op kwaliteit van leven gegeven een levensbedreigende of levens-

duurbeperkende aandoening. De oudervertegenwoordiger gaf aan dat ouders het niet hebben over 

palliatie of de palliatieve fase. 
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> 						�    Ik hecht wel waarde aan het begrip supportive care met de combinatie niet-cu-

ratieve fase. Als je dat dan al supportive care noemt, wat het wel is, maar is denk 

ik toch een subgroep daarbinnen. Je wilt kwaliteit om de volgende kuur te kunnen 

geven, dus je offert veel meer op, ook binnen supportive care. Bijvoorbeeld, ga je 

een schimmelinfectie behandelen, nou als je een volgende kuur moet geven en je 

denkt dat de patiënt genezen kan worden, dan ga je dat doen natuurlijk, ook al kost 

het drie ton, ook al ligt de patiënt op de IC. Dat verandert allemaal als je zegt, ik 

kan deze patiënt niet meer genezen. En behoort dit bij zijn kwaliteit van leven? 

Supportive care en palliatieve zorg zijn wel twee verschillende dingen, en het zou 

onder andere interessant zijn om te kijken of die begrippen gescheiden moeten 

worden. Voor de kinderoncologie is supportive care een begrip, vooral als onders-

teunende behandeling in de kinderoncologische behandeling, dat is echt wel een 

term die wij gebruiken (kinderoncoloog 1)

>						�    Toen hij wist dat er niks maar aan te doen was, toen hebben ze hem – ik weet niet 

meer de naam van de medicatie- toen kreeg hij dusdanige medicatie dat hij weer 

helemaal opvrolijkte en zijn vermoeidheid was weg. Hij voelde zich weer lekker en 

hij kreeg weer eetlust. Het leek wel of er een omslag was en dat zette zich dat 

weekend door. Dat was de dexamethason (ouders).
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2.2 Welke kinderen komen in aanmerking voor palliatieve zorg?

2.2.1 Literatuur: gegevens Centraal Bureau voor de Statistiek
In 2007 zijn 1.333 kinderen (0-20 jaar) van de in totaal 3.957.103 kinderen overleden in Nederland 

(www.cbs.nl). In het kader van kinder-palliatieve zorg is het interessant om te weten welke deel van 

die overleden kinderen mogelijk palliatieve zorg heeft gekregen. Naar schatting zijn 1095 kinderen 

overleden aan de gevolgen van een levensbedreigende ziekte. Dit aantal werd berekend door 

kinderen die overleden zijn als gevolg van infectieziekten, parasitaire ziekten en uitwendige 

oorzaken buiten beschouwing te laten. Het grootste deel van de kinderen met een levensbe-

dreigende ziekte overleed tijdens de perinatale periode (428 kinderen). Congenitale afwijkingen 

(253 kinderen) en nieuwvormingen (116 kinderen) staan respectievelijk op de tweede en derde 

plaats van primaire doodsoorzaken bij kinderen met een levensbedreigende ziekte (Tabel 1). 
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Tabel 1

De meest voorkomende primaire doodsoorzaken in 2007 bij kinderen in de leeftijd van 0-20 jaar

PRIMAIRE DOODSOORZAAK (2007) 0 JAAR 1-5 JAAR 5-10 JAAR 10-15 JAAR 15-20 JAAR TOTAAL

Totaal 736 146 88 110 253 1333

Infectieuze en parasitaire ziekten 7 8 1 3 2 21

Nieuwvormingen 7 24 26 28 31 116

Ziekten bloed, bloedvormende organen 

en immuunsysteem

2 4 2 2 3 13

Endocriene ziekten, voedings- en 

stofwisselingsziekten

10 8 2 7 6 33

Psychische en gedragsstoornissen - - 1 - 4 5

Ziekten zenuwstelsel 26 16 7 9 14 72

Ziekten hart- en vaatstelsel 11 4 4 6 15 40

Ziekten oor en mastoïd - 1 - - - 1

Ziekten ademhalingsstelsel 5 3 6 3 13 30

Ziekten spijsverteringsstelsel 3 5 4 - 9 21

Ziekten botspierstelsel en bindweefsel - 2 - 1 3 6

Ziekten urogenitaal stelsel - - - 1 1 2

Aandoeningen perinatale periode 428 - - - - 428

Congenitale afwijkingen 197 26 13 8 9 253

Symptomen, afwijkende klinische 

bevindingen

22 13 3 6 10 54

Uitwendige oorzaken ziekte en sterfte 18 32 19 36 133 238
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2.2.2 Andere literatuur
Kinderen die palliatief behandeld worden hebben een grote diversiteit aan levensbedreigende of 

levensduurbeperkende aandoeningen, variërend van stofwisselingsziekten tot kwaadaardige 

aandoeningen. Voor dit vooronderzoek is het interessant te weten hoeveel kinderen in Nederland 

gebruik zouden (kunnen) maken van kinder-palliatieve zorg. Exacte gegevens over het aantal 

kinderen dat in Nederland gebruik maakt van palliatieve zorg zijn echter niet beschikbaar. In eerder 

onderzoek werd op basis van gegevens uit Groot Brittannië geschat dat in Nederland per jaar 

ongeveer 4200 kinderen enige vorm van palliatieve zorg nodig hebben8. Deze ruwe schatting wordt 

in veel studies en rapporten gebruikt, het is de enige beschikbare schatting. 

Kinderen met levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoeningen kunnen worden in-

gedeeld in vier categorieën15,16.

•	 Categorie 1  �levensbedreigende aandoeningen die curatief worden behandeld, waarbij de kans 

bestaat dat deze behandeling mislukt. Voorbeelden van ziekten die onder deze 

categorie vallen zijn kanker en complexe hartafwijkingen.

•	 Categorie 2  �levensbedreigende ziekten die langdurig intensief worden behandeld om het leven 

te verlengen en een zo goed mogelijke kwaliteit van leven te bereiken, maar waarbij 

rekening gehouden wordt met vroegtijdig overlijden. Voorbeelden van ziekten die 

onder deze categorie vallen zijn cystic fibrosis, HIV/AIDS, ernstige maagdarmziek-

ten, ernstige immuundeficiënties en spierdystrofie.

•	 Categorie 3  �progressieve aandoeningen waarvoor geen curatieve behandeling bestaat. De 

behandeling is vanaf de diagnose palliatief van opzet en kan vele jaren duren. 

Voorbeelden van ziekten die onder deze categorie vallen zijn stofwisselingsziekten 

zoals de ziekte van Gaucher, chromosomale aandoeningen zoals trisomie 13 en 

ernstige vormen van osteogenesis imperfecta.

•	 Categorie 4  �ernstige, maar niet-progressieve aandoeningen. Deze aandoeningen kunnen leiden 

tot ernstige afwijkingen. Deze groep kinderen heeft een verhoogde kans op compli-

caties, waarbij rekening gehouden moet worden met een vroegtijdig overlijden. 

Voorbeelden van deze categorie zijn extreme prematuriteit, ernstige neurologische 

gevolgen van infectieziekten en malformaties van de hersenen.

De ziektescenario’s voor de verschillende ziektecategorieën kunnen zeer uiteenlopen. Scenario’s 

van hetzelfde ziektebeeld kunnen echter ook verschillen. Het beloop van de ziekte kan bijvoorbeeld 

beïnvloed worden door: de conditie van het kind (zoals genetische factoren, stadium van de ziekte 

en respons op behandeling), leeftijd en ontwikkelingsfase van het kind, relaties tussen de gezin-

sleden en sociale steun3,17. 

Vanwege de beperkte omvang van dit vooronderzoek worden twee ziektebeelden als uitgangspunt 

genomen, namelijk kanker (categorie 1) en neurodegeneratieve stofwisselingsziekten (categorie 3). 

Voor deze twee ziektebeelden is gekozen, omdat de scenario’s van deze ziektebeelden erg van 
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elkaar verschillen, onder andere in de duur van de palliatieve fase en het soort problematiek dat 

kinderen en ouders ervaren. Een overeenkomst is dat veel verschillende professionele zorgverle-

ners bij de zorg voor deze kinderen met kanker en neurodegeneratieve stofwisselingsziekten 

betrokken zijn. 

Kanker bij kinderen is een zeldzame aandoening. Per miljoen kinderen (0-14 jaar) krijgen ongeveer 

140 kanker18. Op dit moment geneest ongeveer tweederde van de kinderen van deze ziekte. De 

genezingskans kan per ziektebeeld zeer verschillen. Ook de behandeling kan per ziektebeeld en  

stadium van de ziekte variëren, maar is vrijwel altijd intensief en ingrijpend19. 

Neurodegeneratieve stofwisselingsziekten zijn een zeer heterogene groep van aandoeningen. Ze 

kenmerken zich door het verlies van cognitieve functies en progressieve neurologische 

afwijkingen20,21. Ook deze aandoeningen komen zelden voor. In Nederland worden per jaar on-

geveer 400 nieuwe patiënten met een erfelijke stofwisselingsziekte gediagnosticeerd. De symp-

tomen van de ziekte kunnen acuut, chronisch of intermitterend zijn en de ernst van deze sympto-

men kan sterk variëren21.

2.2.3 Interviews
In verschillende interviews werd opgemerkt dat de palliatieve zorg voor kinderen met een niet-

oncologische of een oncologische aandoening van elkaar verschilt. De niet-oncologische aan-

doeningen kunnen onderling sterk verschillen, waardoor de expertise per ziektebeeld moeilijk 

up-to-date te krijgen is. Daarnaast hebben niet-oncologische aandoeningen vaak een langduriger 

verloop, zoals bij neurodegeneratieve stofwisselingsziekten. Dit maakt dat de palliatieve fase 

anders verloopt, wat weer gevolgen heeft voor de (bereidheid tot) inzet van zorgverleners en de 

verhouding draagkracht/draaglast van ouders. 

In de focusgroep werd besproken dat de zorg voor kinderen met cystic fibrosis (CF) eigenlijk niet tot 

de kinder-palliatieve zorg behoort. De behandeling van CF is de laatste jaren zoveel beter ge-

worden dat veel kinderen tegenwoordig ruim de volwassen leeftijd bereiken. 

 

>						�    Dit was een afzienbaar gebeuren, er was een eind in zicht. Als dat eind niet in 

zicht is is dat heel moeilijk. We hebben vroeger ook wel kankerpatiënten begeleid 

die terminaal waren. En dan zeg je wanneer gaan we 1x in de week, wanneer 

gaan we 2x in de week, wanneer gaan we iedere dag, komen we ’s avonds nog 

aan. Het legt best wel een heel beslag op je om zomaar te zeggen. Ik denk dat 

het wel anders is als je niet weet hoe lang die palliatieve fase gaat duren, zoals 

bij kinderen met een spierziekte (huisarts).

>						�    Als je een periode kunt overzien van een aantal maanden, wellicht even stoppen 

met werken als ouders allebei werken. Maar deze ouders kunnen dat vaak niet. 

De ouders vinden het ook onterecht dat er zo weinig publieke waardering is voor 

het leed dat hen treft, alle aandacht gaat naar de oncologie (kinderarts).



02 palliatieve zorg voor kinderen | 20

> 		 				�   Afhankelijk van het contact wat je hier hebt opgebouwd heb je ook contact thuis. 

Ik heb wel eens gehad dat mensen naar huis gingen waar het kind zou overli-

jden, dat ik met hen afsprak: ‘ik bel elke dag zo en zo laat op om te kijken of alles 

loopt zoals jullie het willen. Als er dan iets niet goed gaat of ik moet iets voor jullie 

doen of iets regelen dan kun je het me zeggen’. En dat vonden ze een rustig 

idee, dat ik elke dag…soms was het 5 minuten, want het was druk genoeg met 

alle mensen die er waren (MW).
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2.3 Wanneer moet palliatieve zorg voor kinderen worden ingezet?

2.3.1 Literatuur
Volgens de definitie van palliatieve zorg van de World Health Organization (WHO) en de visie van 

de Stichting Pal start palliatieve zorg op het moment dat de ziekte wordt gediagnosticeerd22. In de 

definitie van de Stichting Pal staat dat palliatieve zorg start op het moment dat een kind wordt 

gediagnosticeerd met een levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoening. In een 

werkboek over ondersteunende zorg in de kinderoncologie wordt beschreven dat palliatieve zorg 

begint als duidelijk is dat genezing niet meer mogelijk is. In de meeste gevallen wordt eerst een 

curatieve behandeling ingezet23. Bij andere typen aandoeningen is dat lang niet altijd het geval. Bij 

neurodegeneratieve stofwisselingsziekten is geen curatieve behandeling mogelijk en is de behan-

deling vanaf de diagnose palliatief van opzet. 

In de wereld van de palliatieve zorg in Nederland wordt momenteel veel gesproken over het 

‘nieuwe zorgmodel’ in de palliatieve zorg (figuur 1). Dit model benadrukt dat: “palliatieve zorg niet 

alleen beschikbaar moet zijn in de terminale fase, maar zo vroeg mogelijk wordt ingezet. Dit 

voorkomt dat palliatieve zorg in een eindtraject als sluitstuk en crisiszorg wordt ingezet. Om 

palliatieve zorg vroegtijdig in te zetten, moet elke zorgverlener betrokken bij de zorg voor patiënten 

met een levensbedreigende aandoening de principes van palliatieve zorg kennen. Zij moeten 

patiënten die palliatieve zorg nodig hebben kunnen herkennen en ook in staat zijn deze zorg te 

verlenen, zonodig tegelijkertijd met curatieve zorg” (http://www.zonmw.nl/nl/onderwerpen/alle-pro-

gramma-s/palliatieve-zorg/zorgmodel). Ook op het 2e nationaal congres palliatieve zorg in Lunteren 

in 2008 kwam dit nieuwe zorgmodel steeds weer terug in presentaties en discussies (http://www.

nationaalcongrespalliatievezorg.nl). 

Figuur 1: zorgmodel Lynn & Adamson24
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In de palliatieve zorg voor kinderen zou een gecombineerd zorgmodel, waarbij facetten van een 

behandeling gericht op curatie of levensverlenging hand in hand gaan met facetten van palliatieve 

zorg, mogelijk een zinvolle benadering van het zorgmanagement kunnen zijn17,25,26. Door een 

vroege integratie van kinder-palliatieve zorg kunnen ouders mogelijk beter worden voorbereid op de 

terminaal palliatieve fase. Gezinnen die beter weten wat ze kunnen verwachten in die laatste 

levensfase, zijn meer tevreden over de zorgverlening. Bovendien geven ouders aan dat het 

waardevol is dat ze met hun kind over de naderende dood hebben kunnen praten27. 

2.3.2 Interviews
Bij sommige ziekten, zoals de lysosomale stapelingsziekten, is bij het stellen van de diagnose al 

100% zeker dat geen genezing mogelijk is en dat palliatieve zorg de enige optie is. Dit traject 

verloopt bij elk kind met een dergelijke ziekte weer anders, maar het is vanaf het begin duidelijk dat 

het ziekteproces niet zal stoppen en het kind alleen maar verder achteruit zal gaan. Met de ouders 

wordt dan besproken dat de toekomst somber is en dat hun kind uiteindelijk aan de ziekte zal 

overlijden. Het is echter niet standaard dat bij alle levensbedreigende en levensduurverkortende 

ziektebeelden bij de diagnose een mogelijk overlijden besproken wordt. De geïnterviewden vroegen 

zich ook af of dat in alle gevallen zou moeten. Omdat bij kinderen met kanker meestal eerst een 

curatieve behandeling ingezet, zou op dat moment besproken moeten worden dat de behandeling 

mogelijk niet aanslaat. Daarmee zou je ouders de hoop op genezing kunnen ontnemen. 

De kinderoncoloog gaf aan dat de prioriteit van onderzoek ook niet uit zou moeten gaan naar 

zorgmodellen van begin tot eind, omdat niet bekend is of de kwaliteit van de kinder-palliatieve zorg 

daarmee verbetert. Die tijd zou beter besteed kunnen worden aan de ontwikkeling van de inhoud 

van de zorg. Dat neemt niet weg dat ook een model kinder-palliatieve zorg ontwikkeld moet 

worden. De kinderoncoloog vond dat het verschil tussen curatieve en palliatieve zorg duidelijk moet 

zijn. In de kinderoncologie is dat onderscheid vaak ook duidelijk te maken, maar dat is zeker niet 

altijd het geval. Het is dus wel zinvol om het markeringspunt te beschrijven. Een ander punt dat 

werd aangekaart was dat ouders van een kind met kanker zich niet altijd realiseren dat hun kind 

ook kan overlijden door de behandeling. In de focusgroep kwam naar voren dat curatieve en 

palliatieve zorg naast elkaar gegeven kunnen worden, waarbij gedurende het hele ziekteproces 

elementen van de palliatieve zorg worden toegepast. Palliatieve zorg wordt daarbij als een attitude 

gezien. Daarbij werd het volgende concrete voorbeeld aangegeven. Een ernstig geretardeerd kind 

heeft recidiverende longontstekingen. Deze longontstekingen worden steeds opnieuw met succes 

behandeld. Naarmate deze infecties vaker voorkomen wordt het wel of niet curatief behandelen 

punt van discussie. De longinfecties zijn te genezen, maar de onderliggende aandoening, in dit 

geval een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte, niet. Het kind zal alleen maar verder verslech-

teren. In een dergelijke situatie is de taak van de zorgverlener, zeker als hij of zij een palliatieve 

focus heeft, om de grenzen van ouders te bewaken en deze grenzen regelmatig met hen te 

bespreken.

Volgens de hoogleraar palliatieve zorg is het nieuwe zorgmodel vooral bedoeld als educatief model. 

Met dit model kan mensen duidelijk gemaakt worden hoe de zorg gegeven zou kunnen worden. 
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Het model wordt in de palliatieve wereld (nationaal en internationaal) veel gebruikt. De hoogleraar 

palliatieve zorg merkte op dat mogelijk is dat het model op den duur, op basis van voortschrijdend 

inzicht, waarschijnlijk ook weer zal worden aangepast. 

>						�    Het is natuurlijk de vraag wanneer is de curatieve fase beëindigd. Als wij een 

behandeling geven waarvan we denken dat die 5% kans op succes biedt omdat 

er patiënten beschreven zijn die genezen zijn van die behandeling, is dat curatief. 

Ja, de kans op succes bij de behandeling is heel klein maar er zijn patiënten 

beschreven die het wel gehaald hebben met deze behandeling. Als je een behan-

deling hebt die 60-70% op curatie biedt, dan is wat je doet dus 30% palliatie 

(kinderoncoloog 2).

> 						�    Het is een groot grijs gebied tussen wat is een curatieve behandeling en wat is in 

feite de terminale fase, de start van de symptomatische behandeling. Ik denk zelf 

dat, dat van dokter tot dokter gigantisch verschilt. Misschien niet in één zieken-

huis, maar wel per ziekenhuis. In een ziekenhuis zul je elkaar als team toch wel 

zodanig beïnvloeden dat dat redelijk dicht bij elkaar komt. Met ieders persoonlijke 

voorkeur en afkeer van zaken. Maar per ziekenhuis kan er toch wel weer aardig 

verschil liggen (kinderoncoloog 3)

>						�    In langdurige ziektetrajecten kunnen curatieve en palliatieve zorg naast elkaar 

gegeven worden. In het curatieve traject zouden elementen van de palliatieve 

zorg geïntegreerd kunnen worden. Maar bij oncologische kinderen ligt dit lastiger, 

als een curatief traject wordt ingezet wordt meestal niet over mogelijk overlijden 

gesproken. Waarschijnlijk is het zelfs niet eens goed om in die fase al te antici-

peren op een mogelijk overlijden. Als je kind behandeld wordt om te genezen van 

kanker en je moet tegelijkertijd anticiperen op de dood is dat een schizofrene 

situatie (focusgroep). 

>						�    Als je vanaf de diagnose een beetje een open perspectief houdt op genezing, 

kun je bespreken dat de intensieve behandeling de moeite waard is. Maar er kan 

een moment komen waarop je met ouders moet bespreken dat de kans op 

genezing zo klein is dat je je af moet vragen of je de behandeling op die wijze zou 

moeten doorzetten. Je moet steeds laten zien op welk spoor je wandelt en duidelijk 

maken dat je met elkaar voor dit spoor kiest. Er kunnen kruispunten komen waar je 

een te volgen spoor opnieuw met elkaar moet bespreken (focusgroep)
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>						�    Ze wist dat ze kwam te overlijden. De ouders durfden zelf de stap niet te nemen 

om dat te zeggen. Totdat ze zelf op een gegeven moment zei: ‘ ik ben nu toch 

wel bang, misschien ga ik wel dood!’. De ouders durfden er niet over te beginnen 

en wij kwamen net om de hoek kijken. En dan kun je niet zeggen: ‘weet je het al?’ 

Je zat daar wel van moet ik het nu wel bespreken…het komt vanzelf hoop je dan 

maar. En gelukkig kwam het ook vanzelf, maar stel je voor dat ze het niet had 

aangekaart, ja dan was het wel heel eenzaam geweest. Dan hadden die ouders 

niets gezegd. Je houdt altijd hoop op leven en als je al aan het begin gaat 

zeggen, joh daar is het end, je kunt eraan doodgaan, ja, je weet natuurlijk nooit! 

Je haalt de hoop weg (huisarts). 

 

«
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hoofdstuk 03
organisatie en coördinatie van de kinder-palliatieve zorg

3.1 Knelpunten

3.1.1 Literatuur
Het wetenschappelijk onderzoek over kinder-palliatieve zorg staat in Nederland nog in de kinder-

schoenen. In enkele rapporten werden een aantal knelpunten beschreven op het gebied van de 

organisatie en coördinatie van deze zorg. 

In 2002 en 2005 heeft de universiteit van Maastricht in opdracht van het ministerie van Volks- 

gezondheid, Welzijn en Sport twee inventarisatiestudies gedaan naar de stand van zaken op het 

gebied van palliatieve zorg voor kinderen8,28. Uit deze inventarisatiestudies blijkt dat de organisatie 

en coördinatie van de palliatieve zorg moeizaam verloopt. Ouders moeten veel zelf regelen en dit 

gaat ten koste van de tijd die ze met hun kind zouden willen doorbrengen. Het aanvragen van 

voorzieningen is arbeidsintensief door complexe regelgeving en bureaucratie. Bovendien geven 

ouders aan dat zorgverleners expertise missen op het gebied van palliatieve zorg voor kinderen en 

dat zorgverleners niet op korte termijn en flexibel beschikbaar zijn. Er blijkt ook onvoldoende 

samenwerking te zijn tussen de 1e-, 2e en 3e lijn. 

Uit literatuuronderzoek van de Universiteit van Maastricht naar symptoommanagement in de 

palliatieve zorg, blijkt dat ouders een groot deel van de dagelijkse zorg en ook complexe verpleeg-

kundige zorg op zich nemen. Ze zouden graag verpleegkundigen willen zien die competent zijn op 

het gebied van palliatieve zorg, zodat zij daar terecht kunnen voor ondersteuning, advies en 

verpleegkundige zorg. In de praktijk blijkt deze expertise echter onvoldoende aanwezig te zijn29. Uit 

ander Nederlands onderzoek blijkt dat palliatieve zorgverleners vooral gericht zijn op fysieke 

symptomen van het kind, maar dat het psychologisch functioneren van kind en ouders nog te 

weinig aandacht krijgt6. 

Interviews uit een studie over morele dilemma’s in de palliatieve zorg voor kinderen met kanker, 

laten zien dat ouders graag een centraal aanspreekpunt zouden willen hebben, die het hele 

ziekteproces, vanaf de diagnose tot na het overlijden, met hen meeloopt10. 

Aan de Universiteit van Utrecht loopt sinds 2004 een KWF-project (UU 2004-2992): ‘Experiences, 

needs and coping strategies of parents caring at home for their child with cancer in the palliative 

phase’. Het doel van dit KWF-project is inzicht te krijgen in de ervaringen van ouders die thuis voor 

een kind met kanker in de palliatieve fase zorgen. Daarbij wordt de wijze waarop ouders voor hun 

kind (willen) zorgen en met welke hulp ouders zich het beste gesteund voelen in kaart gebracht. 

Daarnaast wordt onderzocht in hoeverre hulpverleners oog hebben voor de behoeften van ouders 

en in hoeverre ze daaraan tegemoet komen. Op dit moment zijn nog geen resultaten gepubliceerd 

over deze kwalitatieve studie. De eerste artikelen zijn recent naar tijdschriften gestuurd. Uit één van 

deze artikelen blijkt dat de voor ouders de essentie van het palliatieve proces is dat ze stapsgewijs 
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leren omgaan met het komende verlies van hun kind. Ouders die de overgang van ‘vasthouden’ 

naar ‘loslaten’ kunnen maken, zijn zich beter bewust van de werkelijke situatie en de behoeften van 

hun kind. Hier ligt een begeleidingstaak voor de zorgverleners30. 

In 2008 verscheen het eindrapport van het onderzoek van het Integraal Kankercentrum Oost en 

kinderhospice De Glind. Zij deden onderzoek naar het zorgtraject voor ernstig zieke kinderen in de 

regio; naar de specifieke zorgvragen van deze kinderen en hoe daar met het zorgaanbod op wordt 

ingespeeld. Structuur en organisatie bleken belangrijke knelpunten te zijn in de kinder-palliatieve 

zorg. De zorg wordt vaak gestuurd door professionals die daar bijzondere belangstelling voor 

hebben en door ad hoc besluitvorming. Bij veel organisaties is kinder-palliatieve geen speerpunt, 

waardoor geen specifiek beleid op dit gebied ontwikkeld wordt. Richtlijnen of protocollen blijken niet 

aanwezig of worden niet of sporadisch gebruikt. Uit het onderzoek wordt duidelijk dat kind en 

ouders te maken krijgen met een groot aantal zorgverleners en instanties, die van elkaar vaak niet 

weten dat ze hulp bieden en waar die hulp uit bestaat. De onderzoekers noemen de volgende 

betrokken personen en organisaties: orthopedagogen, respijtvoorzieningen (kinderhospice), artsen, 

verpleegkundigen, psychosociale hulpverleners, pijnteam, zorgverleners alternatieve genezers, 

peuterspeelzaal/kinderdagverblijf, organisaties voor zieke kinderen zoals de Stichting Doe een 

Wens, revalidatiecentra, therapeuten (muziek, drama, fysiotherapie etc.), vervoersvoorzieningen, 

werkgever ouder(s), ouderorganisaties, jeugdzorginstellingen, uitvaartverzorgers, onderwijsvoor-

zieningen (zoals de basisschool en ziekenhuisschool). Al deze zorgverleners/organisaties kunnen, 

afhankelijk van het ziektebeeld van het kind, contact hebben met het kind en het gezin. Daarnaast 

kunnen deze zorgverleners ook onderling weer contact hebben. Deze studie bevestigt dat ouders 

een ‘vraagbaak’ missen. Ouders zouden graag een beroep op iemand kunnen doen die alle regels, 

procedures en organisaties kent en die expertise heeft van specifieke problemen van kinderen in 

de palliatieve fase7.

3.1.2 Afstudeerscripties
In 2006 werd een afstudeeronderzoek over de organisatie en coördinatie van zorg voor kinderen 

met een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte uitgevoerd in het kader van de studie Verplegings-

wetenschap aan de Universiteit van Maastricht. Het doel van het onderzoek was te achterhalen  

wat ouders van de professionals in het ziekenhuis verwachten. Het onderzoek bestond uit een 

literatuur-studie, een vragenlijst (Measure of Processes of Care: MPOC) en spiegelbijeenkomsten. 

De belangrijkste conclusies van dit onderzoek waren dat er een vast aanspreekpunt voor de ouders 

moet komen en dat zorgverleners beter bereikbaar moeten zijn20.

In 2008 werd voor de Vervolgopleiding Kinderverpleegkunde aan het Wenckebach Instituut van het 

Universitair Medisch Centrum Groningen een kwaliteitsproject uitgevoerd naar palliatieve zorg voor 

kinderen op kinderafdelingen van twee perifere ziekenhuizen. Het project bestond uit een litera-

tuurstudie en een enquête onder de verpleegkundigen van beide kinderafdelingen. De belangrijkste 

conclusie van dit kwaliteitsproject was dat ouders het prettig vinden een vaste persoon te hebben 
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waarmee ze alles kunnen bespreken en regelen, maar dat een dergelijke professional in de praktijk 

niet aanwezig is. In beide ziekenhuizen wordt nu actief nagedacht over een vorm van (transmurale) 

zorgcoördinatie. Een tweede belangrijke uitkomst was dat het voor verpleegkundigen van de 

betreffende kinderafdelingen niet altijd duidelijk was wanneer een kind palliatief behandeld werd. 

Palliatieve zorg werd voornamelijk geassocieerd met terminale zorg31.

3.1.3 Interviews 
Volgens de oudervertegenwoordiger zijn behoefte aan informatie, behoefte aan psychosociale 

ondersteuning en behoefte aan adequate symptoombestrijding de drie pijlers van palliatieve zorg. 

Ouders vinden dat zorgverleners op alle drie fronten tekort schieten. Andere knelpunten die in de 

interviews regelmatig naar voren kwamen waren de hiaten in de continuïteit van zorg en de 

overdracht van het ziekenhuis naar thuis, en andersom. Eén van de oorzaken van die hiaten is dat 

zorgverleners die de kinder-palliatieve zorg in de thuissituatie overnemen niet altijd voldoende 

expertise hebben. Een huisarts maakt bijvoorbeeld maar één of twee keer in de loopbaan mee dat 

een kind uit de praktijk overlijdt. Bovendien zijn huisartsen niet altijd bereid om de terminaal 

palliatieve fase van een kind intensief te begeleiden, juist omdat ze ervaring missen of omdat ze 

parttime werken. In het interview met de huisartsen kwam naar voren dat dit ook met een bepaalde 

instelling te maken heeft. Je moet bereid zijn een deel van je vrije tijd op te offeren om deze 

intensieve zorg te kunnen verlenen. Sommige collegae vinden het moeilijk om een stuk van zichzelf 

te laten zien. Volgens deze huisartsen kun je daar echter niet omheen als je een kind begeleidt in 

de laatste levensfase. 

 

>						�    De scoop van het academisch centrum is het kind wat in het ziekenhuis sterft. En 

dat is de oorzaak van het probleem wat ouders ervaren, want die gaan naar huis 

en die worden overgedragen naar de eerstelijnszorg. En dat centrum denkt, nou 

het is nu over naar de eerstelijnszorg, klaar. En de eerstelijnszorg is de huisarts 

die 1 of 2 keer in zijn hele leven meemaakt dat een kind gaat overlijden aan 

kanker, dus die geen ervaring heeft. De ene keer tref je d’r eentje die daar met 

heel zijn ziel en zaligheid het beste van gaat maken, die ook nog empatisch is, 

die heel veel vrije tijd daarvoor wil gaan opofferen, die zich ongelooflijk verant-

woordelijk voelt, die het gezin toevallig al kent, en dat is dan geluk hebben. In de 

meeste gevallen, in meer dan 50%, gaat het dus niet zo en komen ouders er heel 

bekaaid van af (oudervertegenwoordiger).

> 						�    Vanaf die vrijdag zei hij: ‘ik wil naar huis’. Daar zat alleen het weekend tussen en 

in dat weekend moest dus alles geregeld worden en dat was heel veel omdat hij 

zo ziek was. Hij kon geen gewone voeding meer hebben en hij moest heel veel 

medicijnen hebben en ze hadden een Hickman-catheter aangelegd. Recht-

streekse lijnen had hij en daar kreeg hij medicijnen door of sondevoeding. Alles 

ging rechtstreeks naar binnen zeg maar. Daar kwam ook nog bij dat al die 
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pompen en apparatuur mee naar huis moesten. Dus het was niet zo simpel, van 

hij gaat naar huis en er hoeft alleen maar een bed te komen (ouders).

>						�    De thuiszorg is ontzettend belangrijk bij het transfer. Zij weten precies wat er 

geregeld moet worden om de zorg thuis te kunnen leveren. We hebben al een 

A4-tje vol met zaken die niet goed geregeld werden toen een kind in zorg kwam. 

Het ging toen maar om één casus. Hoeveel je dan niet heen en weer moet bellen. 

In het ziekenhuis realiseren ze zich niet dat je in je keukenkastje niet een extra 

slangetje, kraantje, stopje of NaCl hebt. Je moet aan alles denken (thuiszorg).

> 						�    Als de zorg in het ziekenhuis ophoudt en het wordt door de thuiszorg overgenom-

en, dan moet er wel een goede begeleiding zijn. Die hoge kwaliteit die geboden 

was die moet ook doorlopen. Kennis was er niet bij de thuiszorg. Uiteindelijk 

hebben ze toen vier verpleegkundigen die geen kinderverpleegkundigen waren, 

zodanig geïnstrueerd dat ze toch precies wisten hoe ze moesten handelen. Wil je 

een beetje een goede palliatieve zorg bieden dan moet dat traject gewoon goed 

zijn. Anders beland je van de wal in de sloot (ouders).

> 						�    Het belangrijkste hiaat in de zorg voor kinderen met een stofwisselingsziekte is 

volgens ouders de telefonische bereikbaarheid van de medisch specialist. 

Daarnaast missen ouders een vast aanspreekpunt. Een zorgcoördinator, maar 

ouders verwoorden dat ook op een andere manier dat ze zeggen ja, we krijgen 

van jullie alleen maar een telefoontje als er slecht nieuws is, maar we zouden het 

ook op prijs stellen dat er een keer een telefoontje komt van nou, hoe gaat het. 

En dat is een vorm van zorg die wij eigenlijk niet gewend zijn om te leveren 

(kinderarts).
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3.2 Mogelijke oplossingen voor knelpunten

3.2.1 Literatuur
In eerder onderzoek werden verschillende suggesties van zorgverleners beschreven om de 

knelpunten in de organisatie en coördinatie van zorg op te lossen8:

•	 �Transmurale zorg door zorgverleners uit de 3e lijn in de thuissituatie of waarbij de zorg opgestart 

wordt door gespecialiseerde verpleegkundigen en in tweede instantie thuiszorg verpleegkundigen 

worden ingeschakeld en geschoold. 

•	 Een transmurale casemanager vanaf de diagnose tot na het overlijden van het kind;

•	 Personeel tussen thuis en ziekenhuis uitwisselen;

•	 Palliatieve teams voor kinderen opzetten;

•	 Draaiboek, richtlijnen en protocollen ontwikkelen;

•	 Het Persoonsgebonden Budget (PGB) moet meer bekendheid krijgen;

•	 �Het aanbod van ondersteuning (door o.a maatschappelijk werk en pedagogisch medewerkers) 

voor het hele gezin in de thuissituatie moet uitgebreid worden;

•	 Mogelijkheden voor respijtzorg uitbreiden;

•	 Rouwbegeleiding moet gegeven worden door vertrouwde zorgverleners.

Ook in het rapport van Galesloot e.a. worden een aantal oplossingen aangedragen voor de 

knelpunten op het gebied van organisatie en coördinatie van zorg7: 

•	 Goede afstemming tussen professionals, omdat kinder-palliatieve zorg zorgsetting overstijgend is.

•	 �Voordat concreet sprake is van ontslag of overplaatsing vanuit het ziekenhuis moet in kaart 

gebracht worden hoe de verdere zorg eruit gaat zien, wie deze zorg kan gaan geven en waar 

deze zorg gegeven gaat worden.

•	 Iemand moet de verantwoordelijkheid nemen om te regelen, te bespreken en af te stemmen.

•	 �Om een vertrouwensband met kind en ouders te ontwikkelen, moet de thuiszorg vroegtijdig 

ingeschakeld worden, ook al is medisch-/verpleegtechnisch handelen nog niet noodzakelijk. 

•	 �De zorgprofessional die de overdracht vanuit het ziekenhuis regelt moet rekening houden met de 

expertise van de professionals van de ontvangende setting.

•	 Een checklist of (transmuraal) protocol voor overdracht/ontslag kan zinvol zijn.

3.2.2 Palliatief protocol kinderen
Om de organisatie en coördinatie van de palliatieve zorg zo optimaal mogelijk te laten verlopen 

wordt in het Emma Kinderziekenhuis (EKZ) AMC op de afdeling kinderoncologie gewerkt met de 

leidraad palliatieve zorg. In het protocol wordt “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. Ook al is de duur van de palliatieve 

fase meestal onvoorspelbaar, de problemen die mogelijk gaan komen en de behoefte aan profes-

sionele hulp kunnen deels worden voorzien”. De eerste invulling van de leidraad leidt tot een 
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basisdocument over de patiënt. 

Het protocol bestaat uit de volgende onderdelen:

•	 contactgegevens van de patiënt/ouders en betrokken professionals intra- en extramuraal

•	 onderwerpen die eenduidig in de gesprekken naar voren / kunnen moeten komen

•	 mogelijke fysieke symptomen van ziekte en of behandeling 

•	 psychosociale aspecten van kind, ouders en gezin

•	 een gedeelte waar mogelijke acties/afspraken worden vastgelegd.

Het protocol is na het invullen op papier beschikbaar voor ouders en zorgverleners. Het gaat mee in 

de pendelstatus en wordt dus ook transmuraal gebruikt. Binnenkort wordt dit document voor een 

individuele patiënt digitaal beschikbaar voor transmurale documentatie door de betrokken hulpverlen-

ers. De toepassing van deze leidraad bij 20 kinderen die palliatief behandeld zijn wordt nu geëva-

lueerd. Binnen het Emma Kinderziekenhuis AMC zal in het komende jaar worden bezien of en op 

welke manier een verbreding van de leidraad naar andere subspecialismen van de kinderge-

neeskunde mogelijk is.

3.2.3 Protocol palliatieve zorg Stichting Kinderoncologie Nederland
Binnen de Stichting Kinderoncologie Nederland (SKION) heeft een multidisciplinaire werkgroep met 

medewerkers uit diverse kinderoncologische centra zich in het afgelopen jaar geconcentreerd op 

een leidraad voor kinderoncologische palliatieve zorg. De betrokkenen uit diverse disciplines 

hebben hierbij overleg met hun achterban in landelijke overlegorganen. Er heeft terugkoppeling 

plaatsgevonden met de Vereniging Ouders, Kinderen en Kanker.

Het betreffende document heeft eveneens de werkvorm van een anticiperende leidraad met 

aandachtspunten voor elke beroepsgroep, zodat een palet van palliatieve zorg ontstaat. De 

informatie zal online beschikbaar komen op de website van de SKION. Momenteel wordt onder-

zocht in hoeverre een dynamisch invuldocument voor de gebruiker verantwoord beschikbaar kan 

komen vanaf de website. Per discipline zal een samenvatting van inhoudelijke achtergrond infor-

matie beschikbaar zijn. 

3.2.4  Multidisciplinaire casuïstiekbesprekingen zorg levenseinde
Op de afdeling kinderoncologie van EKZ AMC worden sinds een jaar multidisciplinaire casuïstiekbe-

sprekingen gehouden na het overlijden van een kind, de ‘zorg levenseinde besprekingen’. In die 

besprekingen brengt een professional de casus in en geeft aan hoe de palliatieve fase is begonnen, 

welke problemen er in het beloop waren en wat de sterke en zwakke punten van het traject waren. 

De coördinatie van zorg blijkt bij die besprekingen steeds terug te komen. Het gaat dan voornamelijk 

over communicatieproblemen tussen alle betrokken zorgprofessionals. Als het palliatief protocol een 

web-based vorm zou krijgen, zou dit een grote verbetering kunnen zijn voor de onderlinge communi-

catie. Uit een Amerikaanse evaluatie van dergelijke casuïstiekbesprekingen blijkt dat slechte 

zorgcoördinatie een belangrijke oorzaak is van inadequate kinder-palliatieve zorg32. 
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3.2.5 Protocol kinderen met een metabole ziekte
Op de afdeling metabole ziekten van het Universitair Medisch Centrum Utrecht wordt op basis van 

de resultaten van zorgonderzoek (zie paragraaf 3.1.2) een zorgprotocol ontwikkeld. Dit standaard 

protocol heeft als doel het kind en ouders zo goed mogelijk te begeleiden en de kwaliteit van leven 

te bewaken. In het protocol zijn verschillende onderdelen uitgewerkt, zoals epilepsie, obstipatie, wel 

of geen sondevoeding en slikproblemen. Volgens dit protocol is de maatschappelijk werker altijd 

aanwezig bij een slechtnieuwsgesprek, zodat zij de ouders na het gesprek kan opvangen. Een 

doktersassistente met een uitgebreider takenpakker is volgens het protocol het eerste aanspreek-

punt voor ouders. Het protocol is nog niet tot in detail uitgewerkt. Het protocol is ook bedoeld om 

kennis en ervaring met andere ziekenhuizen te delen die ook kinderen met metabole ziekten in zorg 

hebben. Het is uiteindelijk de bedoeling dat de zorg in alle ziekenhuizen op dezelfde manier verloopt. 

3.2.6 Interviews
In de interviews werden verschillende opties aangedragen die de knelpunten zouden kunnen 

oplossen. Omdat het centrale thema van de interviews casemanagement was, kwam een casem-

anager vanzelfsprekend als belangrijke mogelijke oplossing naar voren. Een huisarts die recent 

casemanager was geweest bij een kind in de terminaal palliatieve fase, vond dat duidelijk afgespro-

ken moest worden wie het aanspreekpunt is in een dergelijke situatie en dat iedereen zich vervol-

gens ook aan die afspraak houdt. In de praktijk bleken sommige hulpverleners in de thuiszorg het 

moeilijk te kunnen accepteren dat de huisarts de rol van casemanagers had, omdat ze dat niet 

gewend waren. Ouders gaven aan dat het belangrijk is dat iemand de zorg in het ziekenhuis en 

thuis coördineert, een persoon waar ze op terug kunnen vallen. De transferverpleegkundige levert 

ook een bijdrage aan een goede overdracht van ziekenhuis naar thuis. 

De geïnterviewde huisartsen hadden ervaring opgedaan met het palliatief protocol van het EKZ en 

gaven aan het waardevol te vinden dat in het protocol expliciet vermeld staat of met het kind 

besproken is dat het gaat overlijden. De Amsterdamse thuiszorgverpleegkundigen kenden de 

leidraad palliatieve zorg niet, maar dachten dat dit een waardevolle bijdrage zou kunnen leveren 

aan de overdracht van zorg, die nu vaak te wensen overlaat. Bij de landelijke organisatie Kinder-

ThuisZorg wordt nu ervaring opgedaan met 24-uurs zorg. De huisartsen hadden hier positieve 

ervaringen mee, al blijft het een probleem dat een gezin in deze situatie veel verschillende zorgver-

leners over de vloer krijgt. De kinderthuiszorg teams werden als een goede ontwikkeling in de 

kinder-palliatieve zorg gezien. 

> 						�    Ouders zeggen ook steeds, we willen één contactpersoon. Die moet dat maar 

trechteren. Die moet deel uitmaken van een multidisciplinair team, die moet 

natuurlijk terug kunnen vallen op, maar wij worden knettergek van het gecoör-

dineer van al die zorgverleners die van elkaar niet weten wat ze gaan doen.  

Die elkaar inhuren voor één handeling, die alleen maar zicht hebben op dit  

kleine aspect. Terwijl de zorg in de palliatieve fase, nog meer dan daarvoor, 

holistisch benaderd zou moeten worden. Want dat is wat ouders willen  

(oudervertegenwoordiger).
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>		 				�   In het palliatief protocol stond dat niet met haar besproken was dat ze dood zou 

gaan. En dat is moeilijk hoor, want je merkt, dit kind is zo wijs, die weet dat. De 

laatste avond hadden we toch heel duidelijk de indruk dat ze afscheid aan het 

nemen was van het leven. En ze zei tegen mij: ‘kom eens hier, kom eens 

dichterbij’. Ik zeg: “ ja, wat is er dan?” “Ik wil even aan je voelen!” Toen aaide ze 

me over m’n wang (huisarts).

>						�    Ouders vinden het ook heel prettig om een stukje privacy terug te krijgen. Want je 

kunt je voorstellen dat als je hier al jarenlang bent, of een half jaar. Je privacy is 

natuurlijk helemaal verdwenen. Iedereen bemoeit zich met je om het zomaar te 

zeggen. Dus zo’n laatste fase waarin geen stress meer is over de behandeling, 

waarin geen stress meer is over alles dat je moet. Waarin je met elkaar kunt zijn 

zonder druk. Dat kan ook intimiteit teruggeven aan het gezin (MW).

> 						�    Waarom kunnen wij als in Soedan een dijk breekt daar binnen 6 uur een volledig 

ziekenhuis opbouwen, en kunnen we dat hier bij één patiënt thuis niet? (prof PZ)
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3.3 Kernstandaarden zorgcoördinatie

Zorgcoördinatie is één van de mogelijke oplossingen die aangedragen worden om knelpunten op 

het gebied van organisatie en coördinatie van palliatieve zorg op te lossen. Verschillende organisa-

ties formuleerden kernstandaarden op het gebied van zorgcoördinatie.

3.3.1 International Meeting for Palliative Care in Children (IMPaCCT)
In 2007 werden met het doel de kwaliteit van de kinder-palliatieve zorg te verbeteren, Europese 

‘minimum core standards’ geformuleerd. Deze standaarden kwamen voort uit een consensusmeet-

ing over kinder-palliatieve zorg van zorgprofessionals uit Europa, Canada, Libanon en de VS, the 

International Meeting for Palliative Care in Children (IMPaCCT). De IMPaCCT adviseert alle 

Europese landen om de beschreven standaarden te implementeren22. Eén van de kernstandaarden 

is gericht op casemanagement: 

•	 �één professionele zorgverlener uit het palliatieve zorgteam wordt aangesteld als casemanager 

voor het gezin

•	 �deze zorgverlener helpt het gezin om een bij de situatie passend zorgsysteem van professionele 

zorgverleners op te bouwen en te handhaven, zodat het gezin een beroep kan doen op sociale 

voorzieningen, praktische hulp (inclusief de juiste hulpmiddelen en huisaanpassingen), geestelij-

ke verzorging en respijtzorg.

•	 �Deze zorgverlener is de belangrijkste schakel tussen gezin en hulpverlening: hij/zij zorgt voor de 

continuïteit en verzekert dat de zorg beantwoordt aan de behoefte van het kind en het gezin. 

3.3.2 Association for Children’s Palliative Care (ACT)
Ook in het charter van de Britse Association for Children’s Palliative Care (ACT) staat als standaard 

vermeld dat voor elk gezin een coördinerende professional beschikbaar moet zijn die de zorg van 

de professional(s) en mantelzorger(s) op elkaar afstemt en die goed bereikbaar is 

(http://www.act.org.uk/index.php/about-act/charter.html).

3.3.3 National Institute for Clinical Excellence (NICE)
Het Britse National Institute for Clinical Excellence (NICE) publiceerde in 2004 een richtlijn voor 

supportive care en palliatieve zorg voor volwassenen. De richtlijn werd opgesteld door zorgprofes-

sionals en patiënten. In de richtlijn is een apart onderdeel over zorgcoördinatie opgenomen. Eén 

van de adviezen in het kader van zorgcoördinatie is dat zorgverleners zich moeten inzetten voor 

een effectieve communicatie over besluiten die door het multidisciplinaire team genomen zijn. Dit 

betekent dat iedereen die daarvan op de hoogte zou moeten zijn daar ook daadwerkelijk kennis 

van heeft, inclusief een specifiek aangewezen casemanager voor elke patiënt. 
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3.4 Zorgcoördinatie versus casemanagement

3.4.1  Literatuur
In de literatuur en de praktijk worden de termen zorgcoördinatie en casemanagement door elkaar 

gebruikt. Er zijn inderdaad overeenkomsten, maar ook verschillen. Bij zowel zorgcoördinatie als 

casemanagement gaat het om patiënten met complexe en/of continuïteitsproblematiek. Bij beide 

vormen staat de patiënt centraal, maar beide modellen verschillen wezenlijk van elkaar. Bij zorg-

coördinatie kijkt iedere discipline en instelling vanuit de eigen deskundigheid naar de patiënt en 

diens behoeften en benoemt de eigen bijdrage aan de zorgverlening. De patiënt staat centraal als 

object van de zorg. De zorgcoördinator zorgt ervoor dat de aangeboden zorg en de behoeften van 

de patiënt op elkaar worden afgestemd. De functies van de zorgcoördinator zijn: het tot stand 

brengen van een samenhangend zorgpakket (linking), het erop toezien dat de patiënt de zorg krijgt 

die in het zorgplan is vastgelegd (monitoring) en vaststellen of de geboden hulp het bedoelde effect 

heeft (evaluation). Het gevaar van dit model is dat professionals of instellingen kunnen gaan 

strijden om hun eigen domein te bewaken of zelfs te vergroten. Dan staat de patiënt dus eigenlijk 

niet centraal, maar de professional of instelling33.

Bij casemanagement schakelt de patiënt met behulp van een casemanager instellingen of deskun-

digen in voor de zorg zoals in het zorgplan omschreven. De patiënt staat centraal als uitgangspunt 

en niet als object. De taken van de casemanager bestaan uit: in kaart brengen van de behoeften 

van de patiënt en het netwerk (assessment), het opstellen van het hulp- en dienstverleningsplan 

(planning), het betrekken van relevante professionals bij de uitvoering van het zorgplan (linking), 

het erop toezien dat contracten worden uitgevoerd (monitoring) en het vaststellen of de geboden 

hulp efficiënt en effectief is (evaluation)33. 

Gezien deze omschrijvingen van zorgcoördinatie en casemanagement, sluit casemanagement het 

meest aan bij wat in de kinder-palliatieve zorg nodig is. De patiënt staat centraal als uitgangspunt 

en niet de professional of instelling. In het volgende hoofdstuk zal het concept casemanagement 

verder worden uitgediept.

 

«
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hoofdstuk 04 Het concept casemanagement
4.1 Definitie van casemanagement

4.1.1 Literatuur
Casemanagement is een vorm van organisatieontwikkeling om de versplintering in het zorgaanbod 

tegen te gaan34. Het is ontstaan als reactie op het verschijnsel dat steeds meer cliënten met 

complexe en langdurige problematiek behoefte hadden aan iemand die begeleiding kon bieden bij 

de afstemming tussen hun behoefte aan zorg en het aanbod van hulp- en dienstverleners33. 

Casemanagement is het organiseren van een samenhangend hulppakket rond een bepaalde, 

meestal complexe hulpvraag van een patiënt. In Nederland bestaat geen consensus over een 

bepaalde definitie van casemanagement. Deskundigen vinden dat casemanagement meer is dan 

alleen het organiseren en coördineren van de benodigde hulp- en dienstverlening. Het is een 

raamwerk waarbinnen hulp- en dienstverlening met en voor mensen met meervoudige en con-

tinuïteitsproblematiek kan worden opgezet, uitgevoerd en getest33. Casemanagers worden in 

Nederland ingezet in verschillende vakgebieden, zoals: bij (kinderen van) drugsgebruikers, in 

re-integratietrajecten, in gezinnen waar sprake is van huiselijk geweld, ter ondersteuning van 

demente ouderen, in de begeleiding van chronisch zieken, maar bijvoorbeeld ook in de palliatieve 

thuiszorg voor volwassenen. Iedere casemanager vult de functie in op basis van het vakgebied, 

de cliënten/patiënten, de context en de organisatiestructuur35. 

4.1.2 Interviews
De onderzoeker casemanagement omschrijft de casemanager als iemand die naast de patiënt 

staat. De casemanager staat dus eigenlijk los van discipline of organisatie. De patiënt kijkt samen 

met de casemanager naar de gezondheidsproblemen als gevolg van de ziekte en naar wat daar de 

beste oplossingen voor zijn. De casemanager gaat daarbij uit van de behoeften en voorkeuren van 

de patiënt, dus los van organisatiebelangen. De hoogleraar palliatieve zorg ziet het nut van 

casemanagers wel in, maar vindt het eigenlijk de omgekeerde wereld dat ze nodig zijn. Die 

casemanager moet alle punten en komma’s, alle uitzonderingen van de wetteksten en regels van 

de zorgverzekeraars op elkaar aan laten sluiten. Als al die regels er niet waren, zou dit onderzoek 

niet uitgevoerd te hoeven worden. 

>		 				   �Ik vind dat schandelijk voor een maatschappij. Dat patiënten een speelbal 

worden van de individuele beleidslijnen van de zorgverzekeraars. Ik denk dat 

daar echt keuzes in gemaakt moeten worden, want als jij een ziek kind thuis hebt 

waarvan jij weet dat de kans bestaat dat het overlijdt, zou je toch niet meer 

geconfronteerd moeten worden met we moeten het bed aanpassen, we moeten 

dit of zus, nee dan is alleen het leven van dat kind nog belangrijk. Als je als 

maatschappij dan alles moet uitwringen als een citroen tot de laatste druppel en 

maar blijven controleren dan zijn we verkeerd bezig. Ik denk dat we het lef 

moeten hebben om te zeggen, dit kind heeft nog zes maanden te leven, vanaf nu 

is geld geen issue, dat is onze verantwoordelijkheid (prof PZ).
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4.2 Basiskenmerken en uitgangspunten casemanagement

4.2.1 Literatuur
In de verschillende definities zijn een aantal basiskenmerken van casemanagement te herkennen. 

In de sector zorg en welzijn zijn dit36:

•	 assessment (zorgdiagnostiek: de zorgvraag verhelderen);

•	 planning (individueel zorgplan opstellen);

•	 linking (uitvoering en coördinatie van het zorgplan);

•	 evaluatie en monitoring (evaluatie van de uitvoering, eventueel bijstellen zorgplan);

•	 advocacy (belangenbehartiging).

Daarnaast worden een aantal centrale uitgangspunten van casemanagement genoemd33:

•	 er is een case: zonder case (cliëntsysteem, zorgvrager) geen casemanagement;

•	 managen is: regelen, coördineren en organiseren van de benodigde hulp;

•	 casemanagement omvat het hele traject van behoefte naar aanbod;

•	 �casemanagement wordt alleen toegepast als sprake is van complexe problematiek of con-

tinuïteitsproblematiek;

•	 de casemanager heeft een onafhankelijke positie ten opzichte van zorgvrager en zorgverlener;

•	 casemanagement is niet beroepsgebonden.
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4.3 Casemanagement modellen

4.3.1 Literatuur
In de literatuur wordt onderscheid gemaakt in casemanagement modellen op basis van: 

•	 intensiteit van het contact met de zorgvrager

•	 focus op het aandachtsgebied van de casemanager 

•	 visie op zorg en op de zorgvrager. 

Deze categorieën kunnen weer onderverdeeld worden in verschillende modellen. In de praktijk 

worden onderstaande modellen in verschillende vormen en combinaties gebruikt37.

De indeling op basis van intensiteit komt in de literatuur het meeste voor34,37. Enkele voorbeelden 

van intensiteit modellen:

•	 �Het brokerage of patient advocacy model, waarin een speciaal daarvoor aangestelde hulpver-

lener vanuit een onafhankelijke positie en een organisatie overstijgende benadering een indivi-

dueel zorgplan voor de zorgvrager ontwikkelt en de zorgverlening coördineert38-39.

•	 �Het integrative case management model combineert casemanagement met zorgverlening. De 

zorg wordt gecoördineerd en uitgevoerd door een team van hulpverleners onder verantwoorde-

lijkheid van een teamleider39.

•	 �Het self-managed care model is gericht op empowerment van de zorgvrager door het zelfvertrou-

wen en de kennis te stimuleren39.

Ook kan onderscheid gemaakt worden in modellen op basis van het aandachtsgebied van de 

casemanager zijn40: 

•	 �Het medical case management model richt zich alleen op de medische problematiek van de 

zorgvrager en op de medische zorgverlening. De casemanager is daardoor ook meestal een arts 

of een nurse practitioner. Dit model wordt vooral in ziekenhuizen gebruikt.

•	 Het sociomedical model richt zich zowel op medische als niet medische problemen.

Tenslotte kan onderscheid gemaakt worden op basis van visie op zorg en de zorgvrager41:

•	 �Vraaggericht of zorgvrager-gericht casemanagement gaat uit van de zelfbeschikking van de 

zorgvrager en de aandacht voor het sociale netwerk.

•	 �Bij aanbodgericht of instellingsgericht casemanagement maken instellingen onderling afspraken 

over de zorg en de behandelplannen. 
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4.4 Diseasemanagement 

4.4.1 Literatuur
Diseasemanagement is een multidisciplinaire systematische aanpak van specifieke ziekten. Een 

diseasemanagement programma loopt van preventie tot en met palliatieve zorg en maakt gebruik 

van managementinstrumenten, zoals evidence based richtlijnen, informatiemanagement, verzeker-

ingsstelsel en kwaliteitssystemen. Het doel van een diseasemanagement programma is de kwaliteit 

en doelmatigheid van de zorg te bevorderen37;42. De casemanager handelt vanuit evidence-based 

richtlijnen, voor zover die aanwezig zijn. Casemanagement, diseasemanagement en richtlijnen 

hangen nauw met elkaar samen34.
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4.5 Multidisciplinaire teams in de gezondheidszorg

4.5.1 Literatuur
In de gezondheidszorg wordt gewerkt met verschillende teams, elk met een eigen samenwerk-

ingsstructuur en filosofie: multidisciplinair, interdisciplinair of transdisciplinair. De casemanager is 

vaak onderdeel van een teamconstructie.

Een multidisciplinair team bestaat uit verschillende disciplines, die vanuit hun eigen professionele 

rol expertise inbrengen. Multidisciplinair slaat dan vooral op de veelheid van specialismen. Het 

team is vaak gericht op een specifieke taak en de werkwijze kan beïnvloed worden door professio-

nele hiërarchie43.

In een interdisciplinair team zijn de professionele rollen minder strikt. Beslissingen worden door het 

hele team genomen en daarover bestaat consensus. De professionals hebben respect voor elkaars 

deskundigheid. Interdisciplinair betekent dat de teamleden goed met elkaar communiceren. Ze 

kennen hun eigen grenzen en kunnen zich verplaatsen in de positie van een ander. Optimale 

communicatie (mondeling en schriftelijk) en coördinatie is essentieel voor de continuïteit van de 

behandeling en het therapeutisch effect (www.oncoline.nl). Deze vorm van teamwork wordt steeds 

meer ingezet in allerlei zorgsettings, waaronder de palliatieve zorg.

In een transdisciplinair team zijn de professionele rollen vervaagd. De verschillende disciplines zijn 

geïntegreerd, zodat elk lid van het team in principe de taak van een ander lid kan overnemen 

(http://members.lycos.nl/stapvoorstap/experiences0.html). Een transdisciplinair team werkt disci-

plineoverschrijdend. 

De IMPaCCT heeft kernstandaarden voor het zorgteam kinder-palliatieve zorg geformuleerd22:

•	 �Het zorgteam bestaat minimaal uit een arts, een verpleegkundige, een maatschappelijk werker, 

een orthopedagoog of psycholoog en een geestelijk verzorger.

•	 �Het zorgteam heeft respect voor de individualiteit van elk kind en elk gezin en hun waarden, 

wensen en overtuigingen, tenzij deze het kind of zijn verzorgers zouden blootstellen aan vermijd-

bare schade.

•	 �Het zorgteam waarborgt continuïteit van de zorg thuis, in het ziekenhuis en in het kinderhospice 

door afstemming en overleg over het plan van aanpak.

•	 �Palliatieve zorg experts dienen 24 uur per etmaal en 365 dagen per week beschikbaar te zijn 

voor zorg, ondersteuning en advies.
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4.6 Integrated care model

4.6.1 Interviews
In het interview met de onderzoeker casemanagement werd uitgebreid over casemanagement in 

de Verenigde Staten gesproken. In de Verenigde Staten heeft Kaiser Permanente het ‘integrated 

care model’ voor chronisch zieken ontwikkeld. Kaiser Permanente is een organisatie waarin een 

verzekeringsmaatschappij en een zorgverleningsysteem geïntegreerd zijn (www.kaiserpermanente.

org). Het principe van dit model is mogelijk bruikbaar binnen de organisatie van het casemanage-

ment kinder-palliatieve zorg. Vanwege de zeer uiteenlopende ziektebeelden van kinderen die 

palliatieve zorg krijgen, zou het namelijk kunnen zijn dat sommige kinderen met ernstige proble-

matiek continu een casemanager nodig hebben, terwijl dit voor andere kinderen niet het geval is. 

Bij Kaiser Permanente is daar over nagedacht.

In het ‘integrated care model’ is het uitgangspunt dat patiënten met een chronische ziekte het 

grootste deel van hun leven thuis zijn. Ze zijn maar korte periodes in het ziekenhuis of in contact 

met de hulpverleners. Het contact tussen medisch specialist en zorgvrager is meestal een één op 

één gebeuren in de spreekkamer en in de praktijk gaat het vaak om een actieve dokter en een 

passieve patiënt. Daardoor wordt meestal niet optimaal gebruik gemaakt van dat contact. In het 

‘integrated care model’ zijn ze daarom overgestapt op een teambenadering. Patiënten komen voor 

een aantal uren in het ziekenhuis en in die tijd worden allerlei verschillende zaken geregeld door 

het team. Ieder teamlid heeft daar zijn eigen rol in. Is er een probleem in de relatie, dan gaat de 

patiënt naar de maatschappelijk werker, is aandacht nodig voor de rolstoel dan gaat de patiënt naar 

de fysiotherapeut en/of ergotherapeut. De rolstoel wordt dan als het kan direct aangepast. 

Bij Kaiser Permanente maken ze gebruik van een geïntegreerd dossier. De medisch specialist 

noteert zijn bevindingen in een online dossier en als de patiënt naar de volgende hulpverlener gaat 

kan die hulpverlener weer gebruik maken van de nieuwe gegevens in het dossier. Ook de patiënt 

heeft toegang tot dit dossier en kan nog eens nalezen wat besproken is. 

Bij Kaiser Permanente hebben ze de verzekerden ingedeeld in drie groepen, de KP Triangle 

(figuur 2). De basislaag van de driehoek, de grootste groep, bestaat uit patiënten die geen risico 

hebben op exacerbaties en grote gezondheidsproblemen. De tweede laag bestaat uit de disease-

management groep. Dit zijn patiënten met één chronische aandoening die een verhoogd risico 

hebben op exacerbaties en een toename van zorgkosten. Deze categorie patiënten kan gebruik 

maken van een care manager voor een periode van maximaal zes maanden voor een bepaald 

probleem. Het topje van de driehoek bestaat uit de categorie patiënten die extreme risico’s loopt op 

gezondheidsproblemen of die al voortdurend ontspoort, de patiënten met co-morbiditeit. Deze 

groep krijgt een casemanager toegewezen, die continu begeleiding biedt. 

De care manager wordt dus ingezet voor één specifiek probleem. Welke professional dat probleem 

begeleidt, is afhankelijk van het probleem. De care manager maakt deel uit van het healthcare 

team, en het hele team biedt continuïteit. De persoon van de care manager kan wisselen. 

Kaiser Permanente investeert enorm veel in preventie en daar valt zelfmanagement ook onder. 

Preventie loopt parallel aan de driehoek (figuur 2). 
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Figuur 2: KP Triangle

Uitleg figuur 2

Niveau 1		 �de patiënt heeft weinig gezondheidsrisico’s en ontvangt basiszorg van team. Die 

basiszorg bestaat uit routine zorg, scholing in zelfmanagement, ondersteuning bij 

het leren omgaan met de ziekte en training in het gebruik van gezondheidszorg 

en sociale bronnen.

Niveau 2 	 �de patiënt heeft enig risico op complicaties en exacerbaties en krijgt care 

management aangeboden. Deze zorg is gebaseerd op een diseasemanagement 

programma, gericht op een specifieke aandoening. 

Niveau 3 	 �de patiënt loopt grote risico’s en er is sprake van multipathologie/comorbiditeit. 

De patiënt krijgt intensive casemanagement. De casemanager biedt continu 

monitoring, schakelt beschikbare bronnen in (medisch en psychosociaal), 

coördineert de zorg en is een vaste begeleider.

Preventie is een vast onderdeel van alle niveaus. 

>						    �De zorg is vraaggestuurd, omdat de casemanager in dienst staat van de zorgvrag-

er. Bij aanbodgericht sluit je aan bij wat de belangen van een organisatie zijn. 

Misschien weet je het nog uit de beginjaren van de verpleging, dan moest de 

patiënt midden in de nacht gewassen worden, omdat om half acht de dokter langs 

kwam en dan moesten de patiënten gewassen en gestreken in bed liggen. En dat 

is aanbodgericht, dan is het etenstijd, dan is het po-tijd. Bij vraaggericht sluit je 

aan bij de behoeften en voorkeuren van een zorgvrager, vanuit de gedachte dat 

dit voor de zorgvrager het beste is. De casemanager legt uit wat voor aanbod er 

is. Vervolgens kiest de zorgvrager uit die mogelijkheden (onderzoeker CM).



04 Het concept casemanagement | 44

4.7 Factoren die casemanagement succesvol maken of belemmeren

4.7.1 Literatuur
Kinder-palliatieve zorg

In het artikel over het FOOTPRINTSSM model44 (zie paragraaf 5.2.1) worden een aantal knelpunten 

beschreven die in de ontwikkeling van dit palliatieve zorg programma aan het licht kwamen. Een 

paar van deze knelpunten zijn van belang voor het casemanagement:

•	 Gebrek aan kennis en ervaring bij zorgverleners over kinder-palliatieve zorg.

•	 �Ontwikkeling van multidisciplinaire zorgteams en zorgcoördinatie: 1) een verantwoordelijke arts 

moeilijk aan te wijzen is als meerdere subspecialisten betrokken zijn, 2) artsen weerstand hebben om 

aanvullende taken op zich te nemen, 3) ziekenhuisartsen geen huisbezoeken afleggen en 4)  

het moeilijk is om verpleegkundigen te vinden die de rol van zorgcoördinator op zich kunnen nemen. 

•	 �Het was niet haalbaar om een patiëntendatabase (elektronisch patiëntendossier) te ontwikkelen 

die kon samenwerken met het ziekenhuisinformatiesysteem. Het bijhouden van alle bevindingen 

van de verschillende zorgverleners en het informeren van elkaar hierover nam veel tijd in beslag.

Er is vanwege het beperkte aantal studies nog weinig bekend over succes- en faalfactoren van 

casemanagement in de kinder-palliatieve zorg. Bij andere categorieën patiënten in de volwassenen-

zorg is echter wel ervaring opgedaan. De uitkomsten van twee van die studies worden hieronder 

genoemd.

Onderzoek dementie

Naar aanleiding van een studie naar de aanpak en effecten van casemanagement bij dementie 

werden de volgende aanbevelingen gedaan36:

•	 �De taken van de casemanager moeten bestaan uit zorgdiagnostiek en coördinatie. Daarnaast 

intervenieert de casemanager op fysiek, sociaal en emotioneel gebied. 

•	 �Voor acceptatie en succes van de casemanager is het noodzakelijk dat het casemanagement 

georganiseerd wordt vanuit een formeel samenwerkingsverband tussen zorgaanbieders. Dit 

samenwerkingsverband moet gebaseerd zijn op een eenduidige visie en gezamenlijke (ook 

financiële) input van de belanghebbenden. 

•	 �Om de functie van casemanager zoveel mogelijk te laten aansluiten bij de vraag c.q. behoefte van 

de cliënt is het actief betrekken van cliënten en mantelzorgers bij het opzetten en evalueren van 

casemanagement noodzakelijk. 

•	 �Inbedding in de zorgketen en invloed op schakels hierin is een voorwaarde voor het slagen van de 

functie. De casemanager werkt vanuit een samenwerkingsverband met breed draagvlak.

•	 �Structureel, regelmatig overleg met artsen en psychologen, al dan niet ingebed in een multidisci-

plinair team, is van grote toegevoegde waarde om de kwaliteit van zorg te waarborgen en de 

slagvaardigheid van de casemanager te vergroten.

•	 Een diagnostisch team met daarin een casemanager draagt bij aan de continuïteit van zorg. 



04 Het concept casemanagement | 45

•	 �Huisartsen zijn een belangrijke en bijzondere groep professionals in een netwerk van een 

casemanager: het is verstandig hen vroeg in het proces te betrekken en veel energie te stoppen 

in een goede relatie.

•	 �Een casemanager heeft een HBO denk- en werkniveau nodig om de taken uit te voeren,  

eventueel met een aanvullende cursus/opleiding toegespitst op de doelgroep.

4.7.2	Interviews
Onderzoek Multiple Sclerose (MS)

In het Universitair Medisch Centrum Groningen werd een randomized controlled trial (RCT) 

uitgevoerd naar het effect van casemanagement bij patiënten met MS. De ene groep patiënten 

kreeg standaardzorg, de andere groep werd begeleid door een casemanager, een nurse practitio-

ner. De resultaten van dit onderzoek tonen aan dat kennis en ervaring van de casemanager 

belangrijke succesfactoren zijn voor het slagen van de functie. Daarnaast is het van groot belang 

dat de casemanager geaccepteerd wordt door de hulpverleners en invloed kan uitoefenen op de 

besluitvorming. Uit dit onderzoek blijkt ook dat niet elke categorie MS-patiënten continu casema-

nagement nodig heeft. Als casemanagement bij elke patiënt wordt ingezet, wordt weinig effect 

gezien van de interventie. Als casemanagement wordt ingezet bij patiënten die het echt nodig 

hebben, wordt een significant effect van de interventie gezien. 

 

«
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hoofdstuk 05 
Casemanagement kinder-palliatieve zorg

5.1 Definitie casemanager kinder-palliatieve zorg

5.1.1 Literatuur
Ouders van kinderen met kanker willen graag een hulpverlener die naast het gezin staat en die 

meeloopt in de laatste levensfase van het kind. Deze hulpverlener ondersteunt het gezin in alle 

opzichten, niet alleen medisch, lichamelijk, maar vooral ook psychisch, emotioneel, spiritueel en 

met respect voor andermans sociale context en cultuur45. Ouders blijken behoefte te hebben aan 

één centrale hulpverlener vanaf de diagnose46. Deze casemanager is cruciaal om het gezin goed te 

kunnen ondersteunen en daarnaast tussenpersoon en belangenbehartiger te zijn voor de rest van 

de betrokken zorgprofessionals. Binnen de gehandicaptenzorg voor kinderen met complexe 

problematiek erkent men het belang van een centraal aanspreekpunt. Slechts een derde van de 

gezinnen blijkt echter de beschikking te hebben over een casemanager47. De casemanager kan 

gezien worden als de teamleider van het gezin, maar ook als contactpersoon voor andere zorgver-

leners (http://www.ccnuk.org.uk). De rollen van casemanagers zijn48: 

•	 informatievoorziening; 

•	 identificeren van zorgbehoeften kind en ouders; 

•	 zorgen dat aan zorgbehoeften van kind en ouders voldaan wordt; 

•	 coördinatie van multidisciplinaire zorg; 

•	 emotionele ondersteuning; 

•	 belangenbehartiging van kind/gezin.

De casemanager werkt pro-actief en heeft daardoor regelmatig contact met het gezin. De zorg is 

gezinsgeoriënteerd. De casemanager heeft een ondersteunende en open relatie met kind en 

ouders en houdt rekening met de verschillende perspectieven, waarbij uitgegaan wordt van de 

kracht van het gezin. Het is van belang dat de casemanager regelmatig wordt gesuperviseerd, 

zowel professioneel/klinisch als op het gebied van de managementtaken. Voor kind en ouders moet 

duidelijk zijn wat de verantwoordelijkheden van de casemanager zijn en wat zij van de casema-

nager mogen verwachten(http://www.ccnuk.org.uk). 

In de literatuur op het gebied van casemanagement in de kinder-palliatieve zorg worden veel 

verschillende termen voor de casemanager gehanteerd. Ondanks al deze verschillende termen is 

helder wat de belangrijkste taak is van een dergelijke functionaris, een ‘spin in het web’ die alle 

facetten van de zorg naadloos op elkaar aan laat sluiten. Een casemanager zou een belangrijke 

bijdrage kunnen leveren aan de oplossing van organisatorische knelpunten8. 

5.1.2 Interviews
Ook in de interviews kwamen veel verschillende termen voor de casemanager voorbij: caseman-

ager, zorgcoördinator, care manager, personal coach, zorgmakelaar, key worker, koesterverpleeg-

kundige, eerst verantwoordelijke verpleegkundige, liaisonverpleegkundige, gezinsbegeleider, 

zorgcoach, trajectbegeleider, zorgmanager en ‘spin in het web’. De focusgroep maakte zich zorgen 
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over de term casemanager in de context van de kinder-palliatieve zorg. Casemanager klinkt 

zakelijk, alsof de zorg puur van achter een bureau geregeld kan worden. De casemanager moet 

echter heel dicht bij het gezin staan en daarnaast inhoudelijk deskundig zijn. Een oudervertegen-

woordiger zegt dat ouders hun kind niet als ‘case’ willen zien. Een ‘casemanager’ lijkt voor het 

gevoel verder van het gezin af te staan dan een ‘keyworker’. De keyworker is iemand die het gezin 

kent en die doet geen consult op afstand. De focusgroep heeft meer een koesterverpleegkundige 

(zie paragraaf 6.4) of gezinsbegeleider voor ogen dan een ‘casemanager’. De inhoud van de 

functie vindt men weliswaar belangrijker dan de benaming voor de functie, maar dat neemt niet weg 

dat over de naamgeving goed moet worden nagedacht. De focusgroepleden achten het van belang 

dat de casemanager bij het diagnose gesprek aanwezig is. Het geeft een eerste indruk van de 

copingstrategieën van het gezin. Daarnaast bepalen de woorden en intonatie van de specialist 

vaak de interpretatie van het gesprek door kind en ouders. Als de casemanager bij het diagnosege-

sprek is geweest kunnen bepaalde interpretaties zonodig worden bijgeschaafd. 

De basistaak van de casemanager is het opstellen van een zorgplan en de bewaking van de 

uitvoering daarvan. De casemanager heeft de coördinatie en de regie. Per ziektebeeld kan de 

behoefte aan bepaalde taken van een casemanager anders zijn. Bij een levensbedreigende ziekte 

kan de casemanager zich bijvoorbeeld inzetten voor de coördinatie en organisatie van de beno-

digde technische zorg bij de overdracht van ziekenhuis naar thuis. Bij een levensverkortende ziekte 

kan een casemanager vooral nodig zijn bij de vele markeringspunten in het ziektebeloop, zoals 

wanneer het kind rolstoelafhankelijk wordt of als ouders behoefte hebben aan een (gedeeltelijke) 

uithuisplaatsing van hun kind.  

> 						    �Nadat ouders tegen ons hadden gezegd, ja, dat kan zo niet want uh we zijn van de 

polikliniek weggegaan en we hebben de auto aan de kant gezet en we hebben 

daar anderhalf uur staan janken in de auto en pas toen konden we weer doorrijden. 

Vanaf dat moment hebben we gezegd, vanaf het moment dat we het zien aanko-

men dat we dat gesprek gaan voeren en dat weten we een tijdstip en een moment, 

dan vragen we het maatschappelijk werk om erbij te zijn (kinderarts).

> 						�    Je maakt protocollair kennis en dan leg je uit wat maatschappelijk werk voor 

mensen kan doen. Dat heeft een aantal praktische componenten en een aantal 

begeleidingscomponenten. Hoe beleven mensen dat en hoe kunnen ze dingen 

hanteren en zoeken we eigenlijk naar wat hebben mensen nodig om deze 

situatie aan te kunnen. De eerste fase is natuurlijk een overweldigende fase van 

angst en paniek. Opeens beseffen ze dat ze een kind hebben dat een dodelijke 

ziekte heeft. Dus die panieksituatie dan kijk ik altijd van goh, wat moet er geor-

dend worden? Hoe kunnen we weer een beetje de boel in het gareel krijgen. Dat 

mensen zich even ziek melden op het werk, is er hulp thuis, kunnen we vergoed-

ingen voor een aantal dingen in touw zetten. Dat soort dingen bekijk ik dan. Maar 

mensen kunnen ook bij me uithuilen als ze daar behoefte aan hebben (MW).



05 casemanagement kinder-palliatieve zorg | 49

5.2 �Gepubliceerde studies over casemanagementmodellen  
palliatieve zorg 

5.2.1 Literatuur
Een recent systematisch review over casemanagementmodellen in de palliatieve zorg voor 

volwassenen toont aan dat gespecialiseerde palliatieve zorg voor terminaal zieke patiënten evident 

een meerwaarde heeft ten opzichte van standaardzorg. Het is echter niet duidelijk of het ene 

casemanagementmodel (kosten)effectiever is dan het andere. Het blijkt lastig om studies te 

vergelijken, vanwege methodologische tekortkomingen van de studies en doordat de palliatieve 

programma’s erg van elkaar verschillen49.

Er bestaat geen systematisch review over casemanagementmodellen in de kinder-palliatieve zorg. 

Wel zijn enkele studies gepubliceerd over geïntegreerde palliatieve zorgprogramma’s waar 

casemanagement een belangrijk deel van uitmaakt. Deze studies zijn samengevat in Tabel 2. Dit 

overzicht laat zien dat interdisciplinaire teams de basis vormen van de palliatieve zorg programma’s 

en dat de rol van casemanager door verschillende disciplines kan worden uitgevoerd. De program-

ma’s zijn voornamelijk gericht op palliatieve zorg voor alle kinderen met een levensbedreigende of 

levensduurbeperkende aandoening, behalve het Fetal Concerns Program dat gericht is op perina-

tale zorg voor kinderen met voornamelijk genetische afwijkingen. Twee van de projecten besteden 

aandacht aan post-palliatieve zorg, het Partners in Care, Together for Kids project en het FOOT-

PRINTSSM project. De projecten die geëvalueerd zijn laten positieve resultaten zien. De effecten 

variëren van een verbetering van kwaliteit van leven in alle domeinen50, minder ziekenhuiso-

pnames26 tot een betere belangenbehartiging van kind, gezin en zorgverleners44.

Slechts één van de beschreven projecten werd gesubsidieerd door de overheid. De andere 

projecten werden gefinancierd door fondsen of de projectmedewerkers werden vanuit hun functie 

betaald door werkgevers of zorgverzekeraar. 
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Tabel 2: Publicaties case management modellen in de kinder-palliatieve zorg 

Auteur(s) Naam project Ziektecategorie, 
team en interventievorm

Casemanagement Resultaten/opmerkingen

Hays e.a., 2006, USA, 
Children’s Hospital and 
Regional Medical 
Center-Seattle.

Seattle Pediatric 
Palliative Care Project 
(SPPCP)

Palliatieve zorg voor alle 
kinderen (0-21 jaar) met 
potentieel levensverkortende 
ziekte. 
Interdisciplinair team. 
Drie componenten: besluit-
vorming, educatie zorgverlen-
ers en administratie/co 
casemanagement. De 
Decision-making Tool (DMT) is 
uitgangspunt besluitvorming. 
Educatie voor verpleegkundi-
gen, maatschappelijk werk, 
kinderartsen en subspecialis-
ten. Daarnaast consultatieteam 
voor specialisten en 1e lijn over 
palliatieve zorg, symptoomb-
estrijding en ethische 
besluitvorming. 

Samenwerking tussen clinici en 
zorgverzekeraars (co-casem-
anagement). Projectpersoneel 
bestaat uit 2 artsen, 2 nurse 
practitioners met expertise in 
pijnmanagement en hospice 
zorg en 1 maatschappelijk 
werker. Het project heeft 1 full 
time coördinator. In de regio 
zijn hospice verpleegkundigen 
case manager. De project-
medewerkers geven advies, 
maar verlenen geen zorg. Het 
zorgplan is gebaseerd op 
Decision Making Tool: 
voorkeuren kind/ouders, 
medische overwegingen, 
kwaliteit van leven en de 
context (gezin, bevolkingsgroep 
en spiritueel milieu).

In 2 jaar 41 patiënten (0-22 
jaar) met 31 verschillende 
diagnoses geïncludeerd. 34% 
had vorm van kanker. Kwaliteit 
van leven 41 kind gemeten met 
PedsQLTM (afhankelijk van 
leeftijd door kind of ouders) bij 
start programma en drie 
maanden na stop programma. 
Effecten op gezinstevredenheid 
gemeten met zelf ontwikkelde 
vragenlijst (31 vragen). 
Van 21 patiënten was een 
voor- en nameting compleet. Er 
was een verbetering van 
kwaliteit van leven in alle 
domeinen (fysiek, emotioneel, 
sociaal en school). Verschil in 
emotioneel welbevinden 
statistisch significant. Bij 14/31 
items van de gezinstevreden-
heid vragenlijst was tevreden-
heid na programma significant 
beter.
Project gesubsidieerd door 
fonds.

Jennings, 2005, USA, 
St. John’s hospital 
Detroit

Pediatric Supportive 
Care program

Palliatieve zorg voor kinderen 
met een chronische ziekte die 
complexe zorg nodig hebben, 
die lijden aan een levensduur-
beperkende aandoening of die 
terminale zorg behoeven.
Interdisciplinair team (thu-
iszorg, hospices, kankercen-
trum, kinderafdeling)
Consultatieteam, palliatieve 
zorg unit, educatie, ondersteun-
ing verpleegkundige staf. 

Verpleegkundig specialist 
kinderen is coördinator. 
Kinderoncoloog gespeciali-
seerd in palliatieve zorg is 
hoofd van het team. Intake 
wordt gedaan door maatschap-
pelijk werker.
Alle medewerkers geven 
palliatieve zorg vanuit hun 
huidige functie.
Wekelijks teamoverleg voor 
assessment, implementatie, 
evaluatie en bijstellen zorgplan.

Medewerkers declareren 
kosten vanuit hun functie 
(kinderarts bijvoorbeeld bij 
zorgverzekeraar). Sommige 
kosten vallen onder de kosten 
van de opname (zoals 
verpleging, maatschappelijk 
werk). Complementaire zorg 
wordt betaald uit een subsidie.
Project is niet officieel 
geëvalueerd.

Knapp e.a, 2008, USA, 
Florida, hospices.

Partners in Care: 
Together for Kids 
(PIC:TFK)

Palliatieve zorg vanaf de 
diagnose bij kinderen met een 
levensduurbeperkende 
aandoening. Multidisciplinair 
team.
Psychosociale begeleiding, 
activiteitenbegeleiding, 
symptoombestrijding, 
persoonlijke zorg, verpleegkun-
dige zorg, respijtzorg, 
post-palliatieve zorg en 
educatie. 

Zorgcoördinator Children’s 
Medical Services Network 
(CMSN). Diagnoses geclassifi-
ceerd met ICD-10 In samen-
werking met Agency for Health 
Administration (AHCA) en 
hospices. 
Alle medewerkers hebben een 
opleiding kinder-palliatieve zorg 
gevolgd. Jaarlijks op herhaling.

Vanaf januari 2008, 468 
kinderen geïncludeerd. 85% 
van de ouders tevreden met 
het programma, 95% zou het 
andere ouders aanbevelen.
Evaluatie project door middel 
van surveys en een database.

Gesubsidieerd door overheid.
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Auteur(s) Naam project Ziektecategorie, 
team en interventievorm

Casemanagement Resultaten/opmerkingen

Leutner & Lamberg 
Jones, 2007, USA, 
children’s hospital of 
Wisconsin

Fetal concerns 
program (FCP)

Perinatale palliatieve zorg voor 
het hele gezin, waarbij de baby 
in potentie letale genetische 
afwijkingen heeft. 
Multidisciplinair team. Breed 
pakket interventies, van 
psychosociale begeleiding tot 
educatie. 

Verpleegkundig coördinator is 
aanspreekpunt voor de 
gezinnen en bewaakt het 
zorgplan. Is de schakel tussen 
alle hulpverleners. 

Resultaten niet beschreven in 
het artikel. Project is niet 
geëvalueerd.

Toce & Collins, 2003, 
USA, St. Louis SSM 
Cardinal Glennon 
Children’s hospital 
(tertiair ziekenhuis)

FOOTPRINTSSM Palliatieve zorg voor kinderen 
met een levensbedreigende 
aandoening. De nadruk ligt op 
advance care planning 
(anticipatoir denken) en gedeel-
de besluitvorming (als het kan 
ook met het kind). Zorg is 
gericht op het hele gezin 
(inclusief broers/zussen en 
grootouders). 
Interdisciplinair team is 
geschoold in palliatieve zorg. 
Advance care planning, 
zorgcoördinatie, educatie van 
zorgverleners in alle settings, 
spirituele zorg, post-palliatieve 
zorg. 

Kinderarts in het ziekenhuis 
(continuity physician) 
coördineert de zorg tijdens alle 
opnames en in de thuissituatie. 
Advance care wordt gedocu-
menteerd in een overzicht 
(discharge order sheet). Dit 
overzicht wordt ook aan kind en 
ouders meegegeven bij 
ontslag. Dit plan wordt in alle 
zorgsettings gebruikt. 

Programma manager, 
onderzoeksmanager, 
administratiemedewerker, 
docent verpleegkunde, 
onderzoeksassistent, en 
consultant epidemiologie zijn 
gesubsidieerd. Medisch en 
verpleegkundig personeel 
wordt betaald door St. Louis 
University (artsen) en Cardinal 
Glennon Children’s Hospital 
verpleegkundigen en geestelijk 
verzorger).
Meer dan 90% van de 
zorgverleners en gezinnen 
vinden dat voldaan werd aan 
behoeften kind, gezin en 
zorgverleners door het 
advanced care planning proces 
en het schriftelijke zorgplan.
Evaluatie project door surveys, 
review medische status, 
interviews families. 

Ward-Smith e.a, 2007, 
USA, Kansas City, 
Children’s Mercy 
Hospital and Clinics

Pediatric Advanced 
Comfort Care Team 
(PACCT)

Palliatieve zorg voor kinderen 
met een lenvensbedreigende of 
levensduur verkortende 
aandoening, vanaf de 
diagnose.  Zorg is gericht op 
het hele gezin. 
Multidisciplinair team.
Op consultatieve basis in heel 
ziekenhuis. Klinische aspecten, 
educatieve aspecten en 
onderzoeksaspecten stonden 
centraal bij ontwikkeling 
programma. Doel van PACCT: 
versnippering in de zorg 
voorkomen; preventie van 
ethische crises tijdens het 
ziekteproces en/of terminale 
fase; adequate pijnbestrijding.

PACCT-services alleen in 
samenwerking met 1e lijnszorg. 
Gecoördineerd individueel 
zorgplan, met curatieve en 
palliatieve elementen. Uit het 
artikel wordt niet helder wie de 
zorg coördineert. 

Bij de naamgeving van het 
team is palliatief vermeden, 
omdat dit woord een negatieve 
sfeer oproept. Men heeft 
bewust gekozen voor comfort 
care. 
Evaluatie project door middel 
van review medische gegevens 
en administratieve gegevens 
van geleverde zorg door 
PACCT.
Pilot in 2 afdelingen van het 
ziekenhuis. Resultaten: betere 
pijncontrôle, betere coördinatie 
polikliniekbezoeken en minder 
opnamedagen. 

«
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Hoofdstuk 06 
Initiatieven transmurale (palliatieve) zorg voor 
kinderen in Nederland en België

In Nederland en België zijn enkele initiatieven ontplooid op het gebied van transmurale zorg voor 

kinderen. In dit hoofdstuk worden deze projecten eerst globaal beschreven. Vervolgens wordt naar 

aanleiding van twee werkbezoeken een uitgebreider beeld geschetst van de zorgverlening van de 

projecten in Apeldoorn en Gent.

6.1 Sophia Kinderziekenhuis Rotterdam

Het Sophia Kinderziekenhuis heeft in de regio Rotterdam een coördinerende rol in de palliatieve 

zorg voor kinderen. Twee verpleegkundig consulenten hebben de rol van casemanager. Zij maken 

in principe kennis met alle patiënten in de curatieve fase. Bij de start van de palliatieve terminale 

fase worden deze consulenten betrokken bij het multidisciplinaire overleg en zij regelen de over-

dracht van het ziekenhuis naar de thuissituatie. Daarnaast onderhouden ze de contacten met de 

thuiszorg. Incidenteel wordt een huisbezoek afgelegd. Ouders kunnen de verpleegkundig consu-

lenten bellen als ze vragen hebben of bijvoorbeeld als het contact met de huisarts of thuiszorg niet 

goed verloopt51. De verpleegkundig consulenten zijn vier dagen per week bereikbaar. De huisartsen 

overleggen in de praktijk het meeste met de kinderoncoloog. Het Sophia Kinderziekenhuis is aan 

het inventariseren of er behoefte is aan een kinderconsultatieteam palliatieve zorg in de regio. 
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6.2 �Zorg voor chronisch zieke kinderen Juliana  
Kinderziekenhuis Den Haag

Het Juliana Kinderziekenhuis vindt dat chronisch zieke kinderen zoveel mogelijk in hun eigen 

leefomgeving behandeld moeten worden. Om dit te realiseren heeft het ziekenhuis een speciaal 

team van verpleegkundigen aangesteld dat zorg verleent, kinderen en ouders begeleidt en in-

strueert met het doel om deze chronisch zieke kinderen uit het ziekenhuis te houden. Deze 

transmurale zorg projecten zijn opgezet voor kinderen met diabetes mellitus en voor kinderen met 

CF, dus het gaat om meer dan alleen palliatieve zorg. Op de website van het Juliana Kinderzieken-

huis wordt vermeld dat het ziekenhuis in samenwerking met organisaties voor thuiszorg deze vorm 

van transmurale zorg verder gaat uitbreiden (http://www.hagaziekenhuis.nl/nl/patienten/juliana.php).
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6.3 �Nurse practitioner Kind en Jeugd,  
Gelre Ziekenhuizen lokatie Apeldoorn

De nurse practitioner Kind en Jeugd (NP) fungeert als casemanager kinder-palliatieve zorg. Zij 

maakt deel uit van een interdisciplinair team, dat bestaat uit een kinderarts, klinisch psycholoog, 

kinderverpleegkundige, maatschappelijk werker, geestelijk verzorger, diëtiste, thuiszorgverpleeg-

kundige (technisch team) en zonodig een fysiotherapeut. De NP is 24 uur per dag en 7 dagen per 

week bereikbaar voor telefonische ondersteuning, maar is niet altijd beschikbaar om naar het gezin 

toe te gaan. Als het niet lukt om het gezin telefonisch verder te helpen, zorgt zij ervoor dat andere 

hulpverlening wordt ingezet. De NP onderhoudt korte lijnen met andere betrokken zorgverleners, 

zoals de medisch specialisten van de Universitaire Medische Centra, kinderartsen, huisartsen en 

thuiszorgmedewerkers. Als het kind thuis is wordt de 24-uurs beschikbaarheid vaak bij toerbeurt 

gedaan in samenwerking met de huisarts van het gezin. 
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6.4 Koesterproject Universitair Ziekenhuis Gent

Kinderen met kanker worden meestal verwezen vanuit de eerste lijn of regionale ziekenhuizen naar 

de gespecialiseerde afdelingen kinderoncologie. Deze ziekenhuisopnamen verstoren in belangrijke 

mate de psychosociale balans van het kind en zijn familie. De afdeling kinderoncologie van het 

Universitair Ziekenhuis te Gent (UZ Gent) vindt dat deze kinderen zoveel mogelijk thuis verzorgd 

zouden moeten worden. Dit geldt in alle fasen van ziekte, maar is des te belangrijker in de pallia-

tieve terminale fase. In 1990 ging het KOESTER-project van start (Kinder Oncologische Eenheid 

voor Specifieke Thuiszorg En Rehabilitatie). Aanvankelijk werden alleen kinderen in de palliatieve 

fase in het Koesterproject opgenomen, later werden ook kinderen die curatief behandeld werden in 

het project betrokken. De centrale doelstelling van het project is tegemoet te komen aan de wensen 

van zieke kinderen, namelijk dat ze zoveel mogelijk thuis, in hun vertrouwde omgeving kunnen zijn. 

De ouders krijgen de verzekering dat ze altijd zullen worden ondersteund vanuit het ziekenhuis. Als 

de diagnose kanker wordt gesteld, worden een arts en psycholoog aan het kind toegewezen die het 

gezin de gehele periode begeleiden. Dit betekent dat elk kind met kanker automatisch in het 

Koesterproject zit. Comfort is een belangrijk uitgangspunt. Er wordt veel aandacht besteed aan 

comforttherapie voor het kind tijdens het behandelingstraject. Daarbij wordt een duidelijk onder-

scheid gemaakt tussen curatieve en palliatieve zorg. Zodra er geen genezing meer mogelijk is, gaat 

de palliatieve fase in waarbij veel aandacht is voor comfortzorg52,53. 
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6.5 Werkbezoek nurse practitioner Apeldoorn

De zorgverlening van de NP vanaf de diagnose zal worden weergegeven aan de hand van een 

fictieve casus.

6.5.1 Fictieve casus: curatieve zorg
Peter, een patiënt van 16 jaar en zijn ouders krijgen na onderzoek in het streekziekenhuis in 

Apeldoorn te horen dat hij waarschijnlijk acute niet lymfatische leukemie (ANLL) heeft en dat hij 

voor verder onderzoek naar het Wilhelmina Kinderziekenhuis (WKZ) in Utrecht moet. De NP Kind 

en Jeugd is aanwezig bij dit eerste slechtnieuws gesprek. In het WKZ wordt de diagnose ANLL 

gesteld. Tijdens de in opzet curatieve behandeling in het WKZ onderhoudt de NP telefonisch 

contact met het gezin en gaat een keer op huisbezoek. Zo nu en dan ziet de NP Peter poliklinisch 

of klinisch voor ondersteunende zorg.

6.5.2 Fictieve casus: palliatieve zorg
De NP blijft actief bij het behandelingsproces van Peter betrokken. Ze gaat een keer op huisbezoek 

om de gezinsleden, de uitgangspunten en de gezinssituatie goed in te kunnen schatten en verleent 

transmuraal palliatieve zorg. Peter ondergaat in het Sophia Kinderziekenhuis in Rotterdam een 

experimentele behandeling. De NP houdt gedurende die periode telefonisch contact met het gezin. 

Als bijwerking van de experimentele behandeling krijgt Peter ernstige neurologische klachten. Hij 

kan niet meer lopen en heeft krachtsverlies in zijn armen, waardoor aanpassingen (zoals een 

postoel en rolstoel) nodig zijn. De NP zorgt dat de ergotherapeut wordt ingeschakeld die voor de 

benodigde voorzieningen kan zorgen en dat Peter thuis door een fysiotherapeut behandeld wordt. 

Daarnaast wordt georganiseerd dat hij kan zwemmen in het revalidatiecentrum in de buurt. Er 

wordt nog een tweede experimentele behandeling gestart, maar deze slaat niet aan. In de loop van 

het ziekteproces groeit het tumorweefsel expansief door in het mediastinum. Peter wordt bestraald 

op een groot klierpakket in de hals en het mediastinum. De mogelijkheid bestaat dat hij uiteindelijk 

zal stikken doordat de luchtweg door de tumor wordt afgesloten. De optie van een tweede bestra-

lingskuur blijft open. De NP zorgt dat thuis zuurstof aanwezig is en probeert Peters ademweg zo 

open mogelijk te houden door het geven van medicatie via sprayapparatuur. Ze luistert regelmatig 

naar zijn longen om vast te stellen of de medicatie het gewenste effect heeft. Ze helpt Peter en zijn 

ouders om hun grenzen te bewaken in de terminale palliatieve fase. Ze bespreekt met hen wat ze 

wel en niet meer willen en biedt ondersteuning bij de besluitvorming. Ze begeleidt Peter, zijn ouders 

en zijn zus ook tijdens de laatste uren voor het overlijden. Uiteindelijk overlijdt Peter tijdens een 

insult. In de eerste uren na het overlijden vangt de NP het gezin op.

6.5.3 Fictieve casus: post-palliatieve zorg
De NP belt een paar dagen na het overlijden met de ouders om te vragen hoe het met het gezin 

gaat. Daarbij informeert zij of het gezin het op prijs stelt dat zorgverleners bij de crematie aanwezig 

zijn. Na 1 week belt de NP opnieuw met de ouders. Ongeveer 6-8 weken na het overlijden van 
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Peter vindt een nagesprek met de ouders plaats in het ziekenhuis. Dit nagesprek doet de NP 

samen met de betrokken kinderarts/kinderhematoloog. In deze evaluatie wordt besproken hoe 

ouders en broers en zussen het ziekte- en stervensproces van Peter ervaren hebben. Daarnaast is 

er ruimte voor vragen en wordt geprobeerd om in kaart te brengen hoe de rouwverwerking van 

ouder(s) en zus verloopt. Tijdens dit gesprek worden afspraken gemaakt over verder contact. De 

ouders geven aan dat ze het fijn zouden vinden als de NP het initiatief neemt. 
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6.6 Werkbezoek Koesterproject Gent

6.6.1 Organisatie en coördinatie
Zodra het Koesterteam in beeld komt om thuis zorg te gaan verlenen wordt de desbetreffende 

huisarts ingelicht. Bij de start van het traject vindt een vergadering plaats bij het gezin waarbij alle 

betrokkenen aanwezig zijn. In dit gesprek wordt ook bepaald wie de coördinatie van zorg op zich 

neemt. Ouders geven aan welke hulp ze nodig hebben en hoe vaak. 

De huisarts wordt indien nodig geïnstrueerd over toe te passen handelingen. De huisarts wordt 

geïnformeerd over het Koesterproject en kan 24 uur per dag een beroep op het Koesterteam doen. 

Als de huisarts van het gezin niet mee kan of wil werken, wordt in samenspraak met de ouders  

een andere huisarts gezocht. In België wordt de eerstelijnszorg niet ingeschakeld als kinderen  

ziek worden, maar wordt direct een kinderarts van een algemeen ziekenhuis geconsulteerd. Het 

komt daardoor vaak voor dat de huisarts nog niet bij het gezin betrokken is als de palliatieve  

zorg wordt gestart.

Het Koesterproject is volledig geïntegreerd binnen de afdeling kinderoncologie van het UZ Gent.  

De vier verpleegkundigen van het Koesterteam hebben allemaal op de afdeling gewerkt en één van 

de vier werkt momenteel parttime op de afdeling kinderoncologie. De verpleegkundigen hebben 

een nulaanstelling bij het UZ Gent. Ze worden vanuit het Koesterproject betaald, maar ze kunnen 

wel gebruik maken van de secundaire arbeidsvoorwaarden van het ziekenhuis, zoals de pensioen-

voorziening. De koesterverpleegkundige werkt als transmuraal verpleegkundige. Behandeling vindt 

plaats in overleg met de huisarts. Als deze niet bereikbaar is, wordt het ziekenhuis benaderd. 

Verder wordt de thuiszorg verleend met behulp van de Kruisverpleging, zelfstandige thuiszorg 

instanties of thuiszorg vanuit een artsenpraktijk. De medewerkers van deze organisaties worden bij 

het kind thuis door de Koesterverpleegkundige geïnstrueerd.

Figuur 1: model Koesterproject 
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6.6.2 Curatieve zorg
Als de ziekenhuiszorg verplaatst wordt naar de thuiszorg, moet de overdracht snel en adequaat 

gebeuren. Dit kan niet zonder medewerking van het kinderoncologisch team, omdat de medewerk-

ers van de thuiszorg nooit echt vertrouwd raken met de problematiek van kinderen met kanker. Het 

komt te weinig voor om expertise op te bouwen. Daarnaast gebeurt een ontslag uit het ziekenhuis 

vaak onverwacht. De brugfunctie van de Koesterverpleegkundige die het ziekenhuis én de thuis-

zorg kent, komt hier volop tot zijn recht. Bij de behandeling van kanker komen een aantal specifieke 

handelingen voor, zoals het verzorgen van de centrale katheter, het toedienen van medicijnen via 

de centrale katheter, het opstarten van sondevoeding en bloedafname. De Koesterverpleegkundige 

instrueert deze specifieke handelingen aan kinderartsen, huisartsen en verpleegkundigen van de 

thuiszorg, zodat zij deze vervolgens zelfstandig kunnen uitvoeren.

6.6.3 Palliatieve zorg
Wanneer een behandeling niet lukt en alle curatieve mogelijkheden zijn uitgeput kan, in overleg met 

de ouders, beslist worden over te gaan tot palliatieve zorg. Deze zorg is vooral gericht op comfort-

therapie aan het kind (pijnmedicatie, transfusie, aangepast materiaal). Het Koesterteam is 24 uur 

per dag bereikbaar. 

De ouders en eventueel het kind worden betrokken bij alle beslissingen. Met correcte informatie en 

hulp kunnen zij samen de keuze maken hun kind thuis of in het ziekenhuis verder te verzorgen. In 

beide gevallen worden de directe hulpverleners ingelicht en wordt een planning opgesteld. Wan-

neer gekozen wordt voor de thuissituatie wordt overlegd met de zorgverleners uit de eerste lijn. Er 

wordt samengewerkt met sociale instanties voor het organiseren van hulp bij huishoudelijke taken. 

Daarnaast wordt ondersteuning geboden bij het verkrijgen van financiële ondersteuning, zoals 

palliatief verlof. De coördinatie van de palliatieve zorg is de verantwoordelijkheid van de verpleeg-

kundigen van het Koester-team. Alleen een optimale samenwerking tussen het team van de 

afdeling, de bestaande thuiszorg en het Koester-team maakt deze palliatieve thuiszorg mogelijk. 

In de curatieve en palliatieve fase neemt de psychosociale zorg ook een belangrijke plaats in het 

project. Alle zorgverleners bieden psychologisch welzijn aan het kind en de gezinsleden, de psy-

choloog is beschikbaar voor extra opvang. Zowel thuis als in het ziekenhuis ligt het accent op het 

optimaliseren van de communicatie en op de zorg van de relatie tussen gezinsleden (zowel partner-

relatie als ouder-kind relatie). Het kind, ouders en broers/zussen krijgen de kans om gevoelens van 

angst, onmacht en boosheid te verwoorden. Gevoelens van isolement, eenzaamheid, schuld, 

zelfverwijt en machteloosheid kunnen op die manier in belangrijke mate voorkomen worden. Er 

wordt informatie gegeven over de ziekte, waarbij een overzicht van beschikbare literatuur wordt 

aangeboden. Broers en zussen worden betrokken bij de zorg en er is speciale aandacht voor hun 

vragen. Samen met de ouders wordt gezocht naar oplossingen bij het beantwoorden van moeilijke 

vragen, aandacht voor emoties en gedragsveranderingen. Er wordt ondersteuning geboden aan de 

omgeving (school, verenigingen, vrienden etc.). In beide zorgfasen wordt, in samenwerking met de 

ziekenhuisschool, gezorgd voor continuïteit van het (thuis) onderwijs van het kind.
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6.6.4 Postpalliatieve zorg
Bij de begrafenis of crematie is altijd een koesterverpleegkundige aanwezig. Het Koesterteam heeft 

in het begin regelmatig contact met de ouders, zodat direct ingespeeld kan worden op de behoef-

ten. Vervolgens geeft het gezin zelf aan waar het behoefte aan heeft. Er wordt een kalender 

bijgehouden van de overlijdensdata van de kinderen en er wordt een kaartje gestuurd op de 

sterfdag. Deze postpalliatieve zorg is erg belangrijk voor de observatie van het verloop van het 

rouwproces en voor de preventie van psychopathologie bij de ouders, broers en zussen. Zonodig 

verwijst het Koesterteam door voor psychologische hulp. Daarnaast worden ontmoetingsavonden 

georganiseerd voor ouders, broers en zussen. Soms is dit een herdenkingsbijeenkomst, soms is 

ontspanning het doel van de bijeenkomst. 

6.6.5 Interviews
In meerdere interviews werd het Koesterproject besproken. De oudervertegenwoordiger en de 

focusgroep zien het Koesterproject als hét model voor kinder-palliatieve zorg, omdat in dat model 

veel knelpunten worden opgelost, ook voor niet-oncologische kinderen. De hoogleraar palliatieve 

zorg denkt dat er behoefte is aan een project als het Koesterproject. In Nederland zijn mensen die 

handelen met de kennis en kunde vanuit het Koesterproject, maar die mensen zijn vaak heel 

individueel bezig en dit maakt hen kwetsbaar. Het zou daarom zinvol zijn om te onderzoeken of het 

Koesterproject in Nederland opgezet kan worden. Het is in België een omarmd project. De kin-

deroncoloog vraagt zich af of het Koesterproject zomaar overdraagbaar is naar Nederland. In 

België heeft de huisarts namelijk een andere rol, omdat daar sprake is van vrij verwijzen. Als een 

kind naar een specialist gaat, verloopt dat niet via de huisarts.
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Hoofdstuk 07
Uitgangspunten casemanagement kinder-palliatieve zorg

7.1 Doelgroep

7.1.1 Literatuur
In paragraaf 2.2.2 werden vier categorieën kinderen met een levensbedreigende of levensduur-

beperkende ziekte beschreven. De meeste van deze kinderen zullen waarschijnlijk overlijden voor 

het 18e levensjaar en zouden baat kunnen hebben bij palliatieve zorg. De palliatieve zorgprogram-

ma’s waarover gerapporteerd werd in paragraaf 5.2, zijn niet specifiek bedoeld voor kinderen met 

een bepaalde diagnose. Alleen in het project van Leutner e.a, gericht op perinatale zorg, gaat het 

vooral om kinderen met ernstige genetische afwijkingen. De andere projecten zijn gericht op 

palliatieve zorg voor alle kinderen met een (potentieel) levensbedreigende of levensduurbeper-

kende ziekte. Twee projecten benoemen specifiek taken op het gebied van post-palliatieve zorg44. 

De (transmurale) zorgprojecten in Nederland en België zijn voornamelijk gericht op kinderen met 

kanker, maar voor een klein deel worden ook kinderen met andere ziektebeelden begeleid. 

7.1.2 Interviews
In de focusgroep was men van mening dat alle kinderen met een levensbedreigende of levensduur-

verkortende aandoening in aanmerking komen voor palliatieve zorg en dus ook voor een casema-

nager kinder-palliatieve zorg. De kinder-palliatieve zorg is gezinsgeoriënteerd. Mogelijk moet bij de 

inzet van een casemanager kinder-palliatieve zorg onderscheid gemaakt worden tussen oncolo-

gische en niet-oncologische kinderen, vanwege de duur van de ziektetrajecten en de palliatieve fase. 

>						�    Bij kinderen heb je voor mij altijd ook nog die splitsing dat je overvallen wordt 

door het tempo waarin het kind doodgaat. Als de kinderoncoloog mij belt je moet 

komen kijken, dan moet ik me haasten of ik kom te laat. Dat wordt ook niet beter 

voorspelbaar op de langere termijn, omdat men in de kinderoncologie heel lang 

curatief bezig is (prof PZ).

>						    �Voor kinderen met lysosomale ziekten is het traject van functieverlies waarin ze 

zorgbehoeftig worden vaak een traject van jaren. Dat betekent dat ouders jaren 

lang verpleegkundigen in huis hebben die een deel van de zorg moeten doen. Het 

traject van aftakeling en bedlegerigheid kan jaren duren. Dat maakt dat onze inzet 

vaak toch iets anders is, want het moet toch ook met het gezin goed blijven gaan. 

Als je een periode kunt overzien van enkele maanden, kunnen ouders wellicht 

even stoppen met werken, maar deze ouders kunnen dat vaak niet (kinderarts). 
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7.2 Continuïteit van zorg

7.2.1 Literatuur
De continuïteit van de kinder-palliatieve zorg moet gewaarborgd zijn. Uit het onderzoek van 

Molenkamp e.a blijkt dat ouders het liefst willen dat hun kind thuis gaat overlijden. Ze hebben 

daarom behoefte aan een vangnet van zorgverleners waar ze op terug kunnen vallen. Omdat ze in 

het ziekenhuis vaak een goede band met zorgverleners hebben opgebouwd, vinden ze het prettig 

om met die zorgverleners contact te houden. Voor ouders van kinderen met kanker is het vaak 

moeilijk om de stap van het ziekenhuis naar thuis te maken, juist door de band die ze met zorgver-

leners in het ziekenhuis hebben. Bij kinderen met niet-oncologische aandoeningen kan dit anders 

zijn, afhankelijk van de band die in de loop van de tijd is opgebouwd. Een transmurale zorgverlener 

zou een goede oplossing kunnen zijn. Deze zorgverlener zou zorg kunnen dragen voor de over-

drachten van zorg, zodat de coördinatie rondom overplaatsing van het kind van het ziekenhuis naar 

thuis goed verloopt8. Van een casemanager kinder-palliatieve zorg wordt veel gevraagd, daarom 

moet die samenwerken met een multidisciplinair team, waarbij de casemanager terug kan vallen op 

teamleden die hem informeren, helpen organiseren en ondersteuning bieden45. 

Een andere belangrijke voorwaarde voor continuïteit in het casemanagement kinder-palliatieve zorg 

is goede dossiervoering, bijvoorbeeld in de vorm van een pendeldossier. Idealiter houden het 

multidisciplinaire team en andere zorgprofessionals vanaf de diagnose dit pendeldossier bij. Het 

pendeldossier blijft bij kind en ouders, zodat ook andere zorgsettings op de hoogte zijn van wat 

afgesproken is7. 

7.2.2 Interviews
Continuïteit is een belangrijke voorwaarde voor een goede kwaliteit van de kinder-palliatieve zorg. 

Door de versnippering van de zorg en doordat een kind in de palliatieve fase regelmatig van 

zorgsetting wisselt, is dit echter ook een aspect waar in de praktijk vaak iets mis gaat. Ook door 

andere oorzaken is het mogelijk dat de continuïteit van zorg niet gewaarborgd kan blijven. De 

geïnterviewde huisartsen, kwamen plotseling voor de keuze te staan of zij een terminaal kind 

wilden gaan begeleiden. Het gezin had slechte ervaringen met de vorige huisarts in de curatieve 

fase en het kind (10 jaar) en de ouders hadden geen vertrouwen meer in hem. Het huisartsen-

echtpaar dat de zorg overnam vond dit ‘dubbele pech’. Voor het kind was het moeilijk om in de 

laatste dagen van haar leven geconfronteerd te worden met een nieuwe huisarts, maar ook voor  

de huisartsen zelf was het complex om in deze fase in een zo intensief begeleidingstraject te 

stappen. Toch hebben deze huisartsen dit kind en de gezinsleden tien dagen achtereen, 24 uur per 

dag begeleid en hebben ook na het overlijden van het kind nog intensief contact met het gezin. 

Helaas is een dergelijke schrijnende situatie volgens de oudervertegenwoordiger geen uitzonder-

ing. In de interviews werd uitgesproken dat de continuïteit van zorg waarschijnlijk verbetert als een 

transmurale casemanager beschikbaar is. Een goede sociale kaart van de kinder-palliatieve zorg is 

daarvoor noodzakelijk en deze moet het liefst online beschikbaar zijn.
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 >						    �Continuïteit is heel belangrijk. De zorgcoördinator wordt gekozen, in de praktijk is 

het vaak de kinderoncoloog, met een soort tweedeling, dat je een soort een-

tweetje speelt met de verpleegkundige, dus als je er even niet bent kun je dat 

overdragen. Je probeert ook een tweede coördinator te hebben, dus een 

achterwacht. En op een gegeven moment kan dat de huisarts worden, want je 

kan niet eindeloos…Soms is dat heel vroeg als je merkt dat de huisarts dat heel 

goed kan vanuit dat continuïteitsperspectief en zich laat steunen door kennis. 

(kinderoncoloog 1). 

>		 	 	 		 �Zij is eigenlijk zijn behandelend arts gebleven, terwijl hij losstond van de zieken-

huissituatie. Maar toch, dat deed ze. Ze wilde hem niet loslaten. Ze wilde hem 

niet aan zijn lot overlaten (ouders).

> 						    �Ik had dagelijks contact eigenlijk met Amsterdam, want dit maak je niet dagelijks 

mee, iemand met een afzuigpomp en die medicijnen, dus ik denk ze is daar al die 

maanden behandeld, ze kennen haar daar, dus ik had dagelijks contact. En ik 

bedoel ja, omdat je dan toch de begeleiding op je neemt, hebben we gezegd dan 

begeleiden we haar 24 uur, 7 dagen in de week (huisarts).

> 						�    Ik zou wel willen experimenteren met een casemanager. Mensen hebben al 

zoveel meegemaakt vanaf het moment dat ze naar de huisarts gaan en zijn al 

met zoveel zorgverleners in aanraking geweest, dat het juist heel fijn zou zijn als 

een casemanager er veel vanaf weet. Als wij er dan op een gegeven moment 

bijkomen als besloten wordt dat een kind naar huis gaat, dan kan die caseman-

ager veel beter structureren en organiseren en ook beter aangeven wat precies 

nodig is (thuiszorg).

> 						    �Dit was de eerste keer dat de kinderthuiszorg 24 uur per dag zorg leverde. De 

verpleegkundigen werden om de 8 uur afgewisseld. Het nadeel daarvan was dat 

je veel verschillende verpleegkundigen had. Ze hadden eigenlijk de ziekenhuis-

situatie naar huis toe verplaatst. Ze had zoveel begeleiding nodig, waaronder 

injecties, en ze raakte gedecompenseerd. Dan had je toch echt wel iemand nodig 

die Lasix in het infuus spoot en dat soort dingen of dat er weer een pleister 

vervangen moest worden. Wij hebben gezegd, er moet 24 uur per dag professio-

nele hulp komen en dat hebben ze gedaan (huisarts).
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7.3 Vraaggerichte zorg

7.3.1 Literatuur
In de literatuur wordt beschreven dat wanneer ouders weten wat het aanbod is, dus welke zorg, 

voorzieningen en diensten beschikbaar zijn, dat ze dan beter kunnen aangeven waar ze gebruik 

van willen maken54. De casemanager moet voortdurend inspelen op de wensen en behoeften van 

kind en ouders en pro-actief werken. Het kind en het gezin staan centraal.

7.3.2 Interviews
In de focusgroep en uit de interviews kwam naar voren dat de zorg van de casemanager kinder-

palliatieve zorg aanbodgericht moet zijn. De respondenten verstonden echter onder aanbodgerichte 

zorg dat de casemanager aan het gezin voorlegt wat de mogelijkheden in de zorg zijn en dat 

ouders en kind vervolgens zelf beslissen waar ze behoefte aan hebben. Volgens de literatuur gaat 

het dan om vraaggerichte zorg. In de interviews wordt besproken dat het kind en het gezin centraal 

staan en niet de zorgleverancier of instelling.

> 						    �Ouders weten vaak niet wat de mogelijkheden zijn. Die zeggen: ‘had ik dat maar 

geweten’ of ‘dat hebben ze ons nooit verteld, dat wisten wij helemaal niet’. Wat ik 

heel vaak hoor is als je slim bent, mondig etc. dan wordt er vanuit gegaan dat je 

jezelf wel kan redden, en dan is er een maatschappelijk werker en die geeft je 

een A4-tje en daar staan alle instanties keurig op en daar heb je de links bij, en 

dan is het klaar, dan kunnen ze het dossier dicht doen, want die redt zichzelf wel. 

Zo werkt het helemaal niet, want je weet niet waar je het zoeken moet van 

ellende als jouw kind gaat overlijden. Palliatieve zorg moet aanbodgerichte zorg 

zijn, anders gebeurt er niks. Je hebt zoiets nog nooit meegemaakt, je weet niet 

eens wat je moet vragen (oudervertegenwoordiger).
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7.4 Competenties

Welke competenties heeft een casemanager kinder-palliatieve zorg nodig om de belangrijkste 

schakel tussen kind/ouders/gezin en de professionele hulpverlening te kunnen zijn en het gezin te 

begeleiden gedurende het ziekte- en stervensproces en de post-palliatieve fase? 

7.4.1 Literatuur
“Een competentie is een combinatie van kennis, inzicht, vaardigheden, motivatie, houding en 

persoonskenmerken die nodig zijn om effectief te handelen in een beroepssituatie”55. 

Het onderzoek van Galesloot e.a geeft aan dat de casemanager kinder-palliatieve zorg een 

flexibele, doortastende, communicatief vaardige en laagdrempelige ‘spin in het web’ moet zijn7. In 

een ander artikel wordt beschreven dat de functie van casemanager kinder-palliatieve zorg niet 

geschikt is voor teerhartige personen56. De casemanager heeft de kennis op het gebied van de 

zorg rondom het levenseinde op peil en is op de hoogte van alle instanties die bij deze zorg 

betrokken zijn. De casemanager houdt de vakliteratuur bij over de ontwikkelingen in de gezondhe-

idszorg en medicatie. De casemanager is zich bewust dat het begrip van de onomkeerbaarheid van 

de dood en de fysieke, emotionele en fysiologische behoeften van een kind kunnen variëren per 

ontwikkelingsfase. Daarnaast is de casemanager in staat om creatief samen te werken met 

verzekeraars en andere financiers56.

In 2007 omschreef de werkgroep visie van de Stichting Pal de competenties van een casemanager 

kinder-palliatieve zorg. De werkgroep ging daarbij uit van een thuissituatie waarbij een ‘palliatief 

kinderverpleegkundige’ de spil vormt van een team waarbij huisarts, kinderarts, thuiszorg en, naar 

behoefte van het kind en het gezin, andere professionals ingezet worden op de momenten dat daar 

behoefte aan is. Voor deze relatief zelfstandige functie zag de werkgroep het profiel van een 

HBO-verpleegkundige als wenselijk. Het beschreven competentieprofiel is nog steeds in een 

conceptfase, er is geen consensus bereikt. Voor het competentieprofiel werd uitgegaan van de op 

dat moment gangbare vijf rollen van een Nederlandse HBO-verpleegkundige. De werkgroep vond 

deze rollen bruikbaar voor de beschrijving van de gewenste rollen van de casemanager kinder-

palliatieve zorg.



07 uitgangspunten casemanagement kinder-palliatieve zorg | 68

Naast een beschrijving van de rollen van een casemanager formuleerde de werkgroep visie van de 

Stichting Pal een aantal competenties t.a.v. de beroepsattitude:

•	 �Sociaal vaardig zijn: kunnen luisteren en vragen kunnen stellen, over mondelinge uitdrukkings-

vaardigheid en onderhandelingsvaardigheid beschikken

•	 �Integer zijn. Een open en eerlijke houding hebben

•	 �Samen kunnen werken met kind en het gezin, andere relaties van het gezin en eigen collega’s, 

artsen en andere professionals die bij de zorg betrokken zijn 

•	 Flexibel zijn

•	 Zelfstandig kunnen opereren in de thuissituatie

•	 Beschikken over goede motoriek en verpleegtechnisch inzicht

•	 Kunnen anticiperen en prioriteren

•	 �Dienstverlenende instelling. Kind en gezin kunnen volgen en bereid zijn het ego terzijde te 

schuiven maar ook, waar nodig, de leiding nemen

•	 �Open staan voor andere culturen, normen en waarden. Tolerantie tonen voor andere standpunten

•	 �Over kennis m.b.t. ontwikkelingspsychologie van het kind beschikken (! zieke kinderen maken 

een versnelde ontwikkeling door).

•	 Over kennis m.b.t. rouw, afscheid, rouwverwerking en bijbehorende rituelen beschikken

In een later stadium besloot het College Ziekenhuis Opleidingen (CZO) de eindtermen van ver-

pleegkundige vervolgopleidingen op basis van de CanMEDS gebieden te formuleren en in te delen. 

Deze eindtermen zijn afgeleid van de eisen waaraan een medisch specialist moet voldoen en 

Zorgverlener	 	 �Geeft op een professionele manier inhoud aan vier elementen van zorg, namelijk 

zorg voor, zorg om, zorg geven en zorg ontvangen

Regisseur		�  Zorg coördineren en regisseren. Oplossen van vraagstukken in complexe situaties

Ontwerper		�  Zet maatregelen om in beleid. Kanttekening: dit is bedacht vanuit een ziekenhuisom-

geving. In de palliatieve zorg voor kind en gezin thuis wordt continue beleid bepaald 

en bijgesteld n.a.v. de ontwikkelingen van de ziekte in combinatie met de psychische 

en mentale draagkracht van kind en ouders. Dit beleid dient uiteraard ook afgestemd 

te worden met andere betrokken professionals

Coach			�   Hierbij ligt in de rollen de nadruk op samenwerking in een team. Kanttekening: dit is 

ook bedacht vanuit een ziekenhuisomgeving, de coaching betreft dan ook collega’s 

in plaats van patiënten. In de thuissituatie zijn kind en ouders nadrukkelijk team-

leden en betreft de coaching met name hen

Beroepsbeoefenaar		�  Blijft zichzelf ontwikkelen om er zeker van te zijn dat hij altijd de juiste zorg verleent
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Vakinhoudelijk handelen	� De ziekenhuisprofessional integreert alle vakinhoudelijke kennis en vaardigheden en 

een professionele attitude ten behoeve van optimale patiënt-gecentreerde zorg en/of 

werkprocessen ten behoeve van optimale patiënt-gecentreerde zorg

Communicatie	 �De ziekenhuisprofessional faciliteert op een effectieve wijze de patiënt-professional 

relatie en de communicatie voor, tijdens en na het directe patiënten contact

Samenwerking	� De ziekenhuisprofessional werkt effectief samen binnen een multidisciplinair team ten 

behoeve van optimale patiëntenzorg

Kennis en wetenschap	 �De ziekenhuisprofessional committeert zich aan het werkzame leven met reflectief leren 

evenals met het creëren, verspreiden en toepassen van (wetenschappelijke) kennis

Maatschappelijk handelen	� De ziekenhuisprofessional gebruikt op een verantwoorde wijze haar of zijn expertise en 

invloed ten voordele van de gezondheid en welzijn van individuele patiënten, de 

gemeenschap en de bevolking

Organisatielidmaatschap	� De ziekenhuisprofessional draagt als organisatielid bij aan de continuïteit en effectiviteit 

van de ziekenhuisorganisatie

Professionaliteit	� De ziekenhuisprofessional committeert zich aan de gezondheid en het welzijn van 

individuen en de samenleving door een ethische beroepsuitoefening, door de professie 

geleide regulatie  van het beroep en hoge persoonlijke gedragsstandaarden

daarmee vormen zij de leidende indeling voor de eindtermen van de opleidingen. In de Nederland-

se medische opleidingen zijn deze rollen inmiddels standaard. De CanMEDS gebieden van een 

ziekenhuisprofessional zijn volgens de CZO57:

Deze CanMEDS gebieden kunnen voor een specifieke functie worden omschreven. Voor een 

aantal medische ondersteunende opleidingen (zoals de opleiding tot anesthesiemedewerker) en 

verpleegkundige vervolgopleidingen (zoals de opleiding tot kinderverpleegkundige) is dit al ge-

beurd. Van deze omschrijvingen kan gebruik gemaakt worden om de specifieke functie-eisen van 

de casemanager kinder-palliatieve zorg te beschrijven. De commissie deskundigheidsbevordering 

van de afdeling Palliatieve Verpleegkunde van de beroepsvereniging Verpleegkundigen en Verzor-

genden in Nederland (V&VN PV) zal bij de toetsing van de kwaliteit van het scholingsaanbod 

palliatieve zorg gebruik maken van de CanMEDS- methodiek58. 

De V&VN PV maakt een onderscheid tussen drie deskundigheidsniveau’s: niveau A, B, B+ en C. Bij 

deskundigheidsniveau B gaat het om gediplomeerde verpleegkundigen in een algemene of 

specialistische setting, die regelmatig in aanraking komen met palliatieve zorg. Bij deskundig-
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heidsniveau B+ gaat het om verpleegkundigen in een algemene of specialistische setting, waarbij 

zowel kennis en ervaring als advisering en team- en afdelingsoverstijgende taken tot het takenpak-

ket horen. In de B-groep gaat het niet om verpleegkundig specialisten. Het onderscheid in niveau’s 

heeft vooral betrekking op de inhoudelijke verdieping:

•	 �Deskundigheidsniveau A: herkennen van verpleegkundige problemen en het inschakelen van 

andere die meer palliatief deskundig zijn.

•	 �Deskundigheidsniveau B: herkennen van verpleegkundige problemen en het begeleiden van 

patiënt en naasten in de palliatieve zorg.

•	 �Deskundigheidsniveau B+ en C: herkennen van en anticiperen op verpleegkundige problemen, 

begeleiden van de patiënt en naasten en verdieping in de complexe palliatieve zorg.

Als een competentie bij meerdere deskundigheidsniveaus genoemd wordt, gaat het bij deskundig-

heidsniveau A om laagcomplexe situaties, bij B om matig complexe en bij B+ en C om hoog-com-

plexe situaties58.

7.4.2 Interviews
In de focusgroep werd uitgesproken dat een casemanager iemand moet zijn die het ziektebeeld erg 

goed kent. Deze kennis is onder meer nodig om pro-actief te kunnen handelen. Het lijkt echter 

organisatorisch onmogelijk om voor elk ziektebeeld een aparte casemanager aan te stellen. Om 

bekwaam te blijven op het gebied van verschillende diagnoses, moet kennis daarom gebundeld 

worden. Ook in de interviews kwam naar voren dat een casemanager kinder-palliatieve zorg de 

vakbekwaamheid in korte tijd op peil moet kunnen krijgen als zich een kind voordoet met een ziekte 

waarover specifieke kennis ontbreekt. De casemanager moet dan een beroep doen op de kennis 

van bijvoorbeeld een medisch specialist of de vakliteratuur. Of dit een haalbare kaart is, hangt 

bijvoorbeeld af van het niveau en de ervaring van de casemanager. Van een nurse practitioner met 

jarenlange ervaring mag verwacht worden dat hij/zij een dusdanig niveau heeft dat de kennis snel 

op peil gebracht kan worden. Maar als de casemanager steeds terug kan vallen op de expertise 

van een medisch specialist, dan is een hoog niveau van medische kennis niet noodzakelijk. Als de 

casemanager echter op huisbezoek gaat en medische zaken moet signaleren om die vervolgens 

weer aan de medisch specialist over te dragen, dan is een hoger niveau van medische kennis 

nodig. De vragen waar gezinnen mee komen hangen meestal nauw samen met het ziektebeeld van 

het kind, maar de casemanager moet voldoende generalistische basiskennis hebben om met 

verdieping in een specifiek ziektebeeld overal te kunnen werken. In de palliatieve zorg zijn veel 

gemene delers, ondanks dat de ziekteprocessen anders zijn. De generalistische ervaring weegt 

dan op tegen een kennistekort over een bepaald ziektebeeld. De casemanager kinder-palliatieve 

zorg heeft een belangrijke taak in de deskundigheidsbevordering van andere zorgverleners. 

> 						    �Het technische gedeelte binnen die thuiszorg verliep ook niet helemaal op 

rolletjes. Maar dat is ook weer van mensen afhankelijk. Ik zal maar zeggen de 

ene dokter is ook beter dan de andere en de ene schoenmaker maakt schoenen 

ook mooier dan de andere. Je hebt gewoon gradaties binnen het kunnen van 

mensen en daar ben je natuurlijk ook van afhankelijk (ouders).
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 >						    �Een huisarts maakt het 1 à 2 keer in zijn carrière mee, dus die bouwt geen 

expertise op. Dan moet je zeggen, in hoeverre is het zorgverlenen in de palli-

atieve en terminale fase van een kind wezenlijk anders qua huisartsenexpertise. 

Waarom kan een huisarts dat niet? Een heel groot stuk is emotioneel denk ik. 

Daar kun je iemand wel sterker in maken (kinderoncoloog 1).

>						    �De gezinsbegeleider moet kennis hebben van wat er allemaal in de laatste 

levensfase voorbij komt, ze moeten kennis hebben van het sterven en ervaring 

hebben met het sterven van kinderen. Ze moeten ook liefs het vak van de 

kinderoncologie, in ons geval dan hè, de kinderen met kanker, beheersen, omdat 

er toch ook wel tumorspecifieke zeg maar wetenswaardigheden zijn die handig 

zijn om te weten met betrekking tot palliatie. Die moeten ongelooflijk empatisch 

zijn om die ouders te kunnen begeleiden en die moeten slagvaardig zijn, lef 

hebben, daadkrachtig zijn, regelaar zijn, om vervolgens van alles en nog wat in 

gang te zetten wat georganiseerd moet worden (oudervertegenwoordiger).

> 						    �Omdat het maar zo weinig voorkomt, kun je waarschijnlijk geen 24 uur zorg 

krijgen waar iedereen evenveel expertise heeft. Je moet zorgen dat iedereen de 

kennis aan kan boren die hij of zij wél bij zich heeft. Waarschijnlijk hebben ze het 

wel bij zich, maar ze kunnen het op dat moment niet toepassen. Het is een soort 

blokkering, een emotionele blokkade waardoor men denkt dat dit iets heel anders 

is dan… En dan zeg ik: bij de volwassenen zou je toch ook…ja-ah, nou! Natuurli-

jk is het bij volwassenen anders, maar veel is ook hetzelfde. Je bent professional 

en je hebt veel vaardigheden (kinderoncoloog 1). 
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7.5 Professional

7.5.1 Literatuur
In het palliatief protocol wordt vermeld dat: ‘de zorgcoördinator diegene is, die alle betrokkenen met 

elkaar verbindt en evt. personen inschakelt, zodra dat nodig is. Dit kan kinderarts / kinderoncoloog / 

eerst verantwoordelijke verpleegkundige/ huisarts zijn, naar gelang continuïteit van zorg en 

zorglocatie variëren. Deze keuze kan per patiënt en per centrum verschillen, maar dient in elk geval 

expliciet gemaakt te worden’. 

Uit het onderzoek van Galesloot e.a wordt niet helder wie de meest geschikte professional is om de 

continuïteit van de palliatieve zorg te coördineren. Zowel verpleegkundigen, medisch specialisten 

en maatschappelijk werkers zouden casemanager kunnen zijn. De huisarts wordt niet in dit rijtje 

genoemd. Het is ook mogelijk dat per situatie een andere discipline het meest geschikt is om de 

zorg te coördineren7. Molenkamp e.a geven aan dat de medische expertise ligt bij de medisch 

specialist. De huisarts moet bereid zijn informatie in te winnen bij de medisch specialist.  

Daarnaast moet de huisarts daadkrachtig en toegankelijk zijn en grote betrokkenheid tonen.  

Dit zijn voorwaarden om een rol te kunnen spelen in de palliatieve fase8. 

7.5.2 Interviews
Ook tijdens de interviews werd besproken dat per situatie bekeken moet worden welke professional 

het beste de rol van casemanager op zich kan nemen. De casemanager hoeft niet uit een bepaalde 

beroepsgroep afkomstig te zijn. Volgens een huisarts maakt het niet uit wie de casemanager is, als 

het maar iemand is die de touwtjes stevig in handen heeft, die hart voor de zaak heeft en zeer 

professioneel is. De competenties van de casemanager en het ziektebeeld van het kind spelen een 

belangrijke rol bij de toewijzing van de rol van casemanager (zie paragraaf 7.4). Ook is het van 

groot belang dat de casemanager continuïteit kan bieden. Binnen de kinderoncologie heeft de 

kinderoncoloog vaak de rol van casemanager, in samenwerking met de huisarts. Over de mogelijke 

rol van de huisarts wordt verschillend gedacht. De kinderoncoloog gaf aan dat de huisarts een rol 

hoort te hebben in de kinder-palliatieve zorg, maar dat die rol wel versterkt dient te worden. Een 

kinderarts merkte op dat huisartsen in sterk afnemende mate bereid zijn om een kind in de laatste 

levensfase te begeleiden. De oudervertegenwoordiger gaf aan dat huisartsen vaak zeggen dat zij 

de centrale rol hebben omdat ze het gezin kennen, maar dat dit in de praktijk weinig voorkomt. 

De (ervaren) NP wordt regelmatig genoemd als professional die de rol van casemanager zou 

kunnen vervullen, omdat de NP beschikt over de benodigde competenties en vanwege de ervarin-

gen die met NPs in de (kinder)palliatieve zorg zijn opgedaan, zoals de kinderoncologie. Maar ook 

kinderen met metabole ziekten en hun ouders/broers/zussen zouden steun kunnen hebben aan 

een nurse practitioner. De eerstverantwoordelijke verpleegkundige wordt ook in verschillende 

interviews genoemd, zowel door ziekenhuisprofessionals als door thuiszorgverpleegkundigen. 

>						�    De zorgcoördinator in het EKZ is het eerste aanspreekpunt en dat is ook degene 

die gebeld wordt door ieder die een stukje in de zorg wil bespreken. In de 

diensturen is dat de dienstdoende kinderoncoloog, die is altijd bereikbaar. En die 
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 spot zelf of die denkt dat, bijvoorbeeld als het gaat over het ophogen van de 

paracetamol, dan wordt de zorgcoördinator niet wakker gebeld, maar als het gaat 

om zaken waarvoor degene nodig is die de continuïteit biedt dan bel je daarvoor 

je collega op. De kinderoncoloog doet dat. Die zorgt dat de zorg goed verloopt. 

Er zijn ook EVV-ers die het stuk verpleegkundig heel goed kunnen, maar het 

complete deel, de continuïteit en bereikbaarheid maken dat het toch vaak de 

kinderoncoloog is in de praktijk. Het eerste aanspreekpunt zijn geldt ook als de 

kinderen thuis zijn, tenzij je het overdraagt aan de huisarts (kinderoncoloog 1). 

>						    �Daar hoort een huisarts een positie in te hebben in het Nederlandse systeem.  

Die komt aanrijden als er iets acuuts is, die moet op cruciale momenten daar echt 

weten wat er aan de hand is en niet alleen op papier maar die moet feeling 

hebben met het systeem. Die blijft het hele gezin vervolgen en wij doen dat niet 

ook al ga ik op mijn kop staan, ik kan het niet en het ziekenhuis kan het ook niet 

(kinderoncoloog 1). 

>						    �Huisartsen geven vaak al bij het eerste telefoontje aan dat ze geen ervaring 

hebben met kinderen die gaan overlijden, dat ze geen ervaring hebben met de 

medicatie die we vaak voorstellen en dat ze geen ervaring hebben met het 

behandelen van aanvallen, dus dat loopt eigenlijk altijd via ons (kinderarts).

>						�    Wij zouden heel graag een nurse practitioner aanstellen voor deze kinderen met 

stofwisselingsziekten, maar we hebben er de financiën niet voor. En het heeft 

geen prioriteit hier in het ziekenhuis. De nurse practitioner zou niet alleen het 

kind, maar het hele gezin begeleiden. Het gaat wel om kleine aantallen, maar de 

hoeveelheid zorg die deze gezinnen nodig hebben is enorm! (kinderarts). 

>						    �Misschien is een nurse practitioner kinder-palliatieve zorg wel een optie. Ik denk 

dat dit de beste persoon daarvoor is. Als ik zie wat onze nurse practitioner bij 

volwassenen doet, daar kan ik blind op varen. We moeten iemand zoeken die het 

vertrouwen heeft van alle partijen, en die deskundig is op het gebied van inhoud 

(kennis en kunde), van zorg en van organisatie. De persoon die aan die drie 

vakgebieden voldoet, zou eigenlijk de ideale casemanager moeten zijn. Als je 

alleen bekend bent met de organisatie in de buitengebieden, dan kun je het niet 

aan elkaar breien, dan heb je weer iemand anders nodig. Het moet dus iemand 

zijn die van alle markten thuis is (prof PZ).
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7.6 Deskundigheidsbevordering palliatieve zorg

7.6.1 Literatuur
Deskundigheidsbevordering op het gebied van kinder-palliatieve zorg is van groot belang. IMPaC-

CT heeft de volgende kernstandaarden beschreven over kennis van de palliatieve zorg voor 

kinderen22:

-	 �Het zorgteam heeft voldoende expertise om lichamelijke, psychologische, emotionele, spirituele 

en sociale problemen van het kind en het gezin te kunnen signaleren en aan te pakken.

-	 �Alle professionals en vrijwilligers die werken in de kinder-palliatieve zorg dienen een uitgebreide 

scholing en ondersteuning te krijgen. 

-	 �Palliatieve zorg voor kinderen moet opgenomen worden in de opleidingen van alle professionals 

in de kindergeneeskunde en aanverwante subspecialismen. 

-	 �Er moeten ‘centres of excellence’ worden aangewezen, die opleidingen en nascholingen kunnen 

verzorgen over de palliatieve zorg voor kinderen. 

Op dit moment is de scholing op het gebied van kinder-palliatieve zorg in Nederland beperkt tot 

symposia en onderwijs in vervolgopleidingen (kinder)verpleegkunde en (kinder)oncologie. Het 

rapport van Galesloot e.a maakt onderscheid tussen basisdeskundigheid en specialistische deskun-

digheid. Omdat kinder-palliatieve zorg niet regelmatig voorkomt, is het volgens deze onderzoekers 

niet nodig dat elke professional die mogelijk met kinder-palliatieve zorg in aanraking zou kunnen 

komen specialistische deskundigheid heeft op dat gebied. Het is echter wel van belang dat bekend 

is waar kennis verkrijgbaar is als dat nodig is. De behoefte aan scholing ligt vooral op het gebied van 

communicatie met kind en ouders en de beleving van de ziekte door kind en ouders7. 

Aan de Cardiff University in Wales, Engeland, wordt een opleiding palliatieve zorg gegeven die 

aparte modules bevat over kinder-palliatieve zorg in fase II van de studie. Deze opleiding bestaat 

uit drie kwalificatieniveaus: 

•	 �Fase I (PgCert in palliative care): voor professionals die expertise willen opdoen in de praktische 

zorg voor patiënten met een ongeneeslijke en/of terminale ziekte. Thema’s: psychosociale zorg, 

symptoommanagement, kankerspecifieke onderwerpen, zorg voor de patient met een chronische 

ziekte. Het is een web-based studie in deeltijd, waarbij enkele cursusdagen in Cardiff plaatsvinden. 

	 �Modules: psychosociale zorg; symptoombestrijding; kankerspecifieke thema’s; zorg voor de 

patiënt met een chronische ziekte.

•	 �Fase II (PgDip in palliative medicine): gaat dieper in op de kennis opgedaan in fase I, waarbij 

gebruik gemaakt wordt van praktijkervaringen.

	 *�basis modules: pijnmanagement voor gevorderden; symptoommanagement voor gevorderden; 

ethiek; evidence-based interventies

	 *�optionele modules: HIV en AIDS; cardiale en respiratoire ziekten in het eindstadium; neurologi-

sche en nierziekten; oncologie en hematologie; principes van kinder-palliatieve zorg; advanced 

symptoommanagement bij kinder-palliatieve zorg. Web-based studie in deeltijd en enkele 
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cursusdagen in Cardiff. 

•	 �Fase III (MSc in palliative medicine): maakt gebruik van de kennis en vaardigheden uit fase I en II 

en is bedoeld om onderzoekservaring op te doen. Deze fase bestaat uit een onderzoeksproject 

dat gepresenteerd wordt in de vorm van een dissertatie

	 (http://courses.cardiff.ac.uk/postgraduate/course/detail/847.html).

7.6.2 Interviews
In de interviews werd opgemerkt dat het curriculum van de opleiding in Cardiff als basis gebruikt 

zou kunnen worden om de scholing van kinder-palliatieve zorg in Nederland vorm te geven. De 

kinderoncoloog gaf aan dat de kennis die door symposia wordt opgedaan te weinig beklijft. Het 

gaat daarbij vaak om anekdotische levensverhalen en daar kan veel van geleerd worden, maar dat 

is iets anders dan bestendigde kennis. Daarom is de werkgroep palliatieve zorg van de SKION op 

dit moment bezig om per betrokken discipline een top tien van relevante informatie te verzamelen. 

Elke betrokken discipline schrijft op basis van die top tien stukken voor de eigen doelgroep. Deze 

stukken, zo mogelijk onderbouwd met evidence-based literatuur, worden uiteindelijk op de website 

van de SKION geplaatst, zodat ook andere disciplines van die kennis gebruik kunnen maken. Het is 

belangrijk dat men informatie over een bepaald onderwerp kan vinden op het moment dat men het 

nodig heeft en dat ook bekend is waar die informatie te vinden is. 

Een ander punt wat naar voren kwam was of vaardigheden per casus getraind moet worden, of dat 

de professional gewezen moet worden op (generalistische) kwaliteiten. De algemene scholing op 

het gebied van kinder-palliatieve zorg ligt mogelijk bij de beroepsvereniging en de toerusting van de 

professional voor een specifieke patiënt bij de casemanager of medisch specialist. De geïnter-

viewde thuiszorgverpleegkundigen wilden vooral bijgeschoold worden op het gebied van gespreks-

technieken, psychosociale zorg en de sociale kaart van de kinder-palliatieve zorg. Daarnaast 

zouden ze scholing willen in het voorbereiden van ouders op wat gebeurt als het kind overleden is, 

zoals de verzorging van het lichaam van het kind. 

>						�    Daar moeten kundige mensen voor komen, maar ja dat is ook het financiële deel 

van de kwestie. Er moet dus een goede opleiding komen. Je kunt wel een ideale 

situatie op papier hebben, maar het moet ook praktisch realiseerbaar zijn (ouders).

> 						    �In de opleiding van huisartsen mag wel meer aandacht besteed worden aan 

palliatieve zorg voor kinderen. Je mag je er wel bewust van worden wat er in zo’n 

gezin omgaat (huisartsen).

> 						�    Daar kun je professionals wel op voorbereiden, er is wel behoefte aan kennis van 

beleving van ouders. Uit het onderzoek van het IKO blijkt dat de behoefte van 

professionals aan bijscholing (helaas bijna geen artsen) vooral ligt op het gebied 

van communicatie met kind en ouders. Dat vinden ze noodzakelijk, niet interes-

sant maar noodzakelijk. Meer dan 60% geeft aan dat het noodzakelijk is dat ze 

bijgeschoold worden over beleving van ouders en broers en zussen  

(oudervertegenwoordiger).
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7.7 Inbedding casemanagement

7.7.1 Interviews
In de focusgroep is een uitgebreide discussie gevoerd over de manier waarop de casemanager 

kinder-palliatieve zorg ingebed zou kunnen worden. 

Wat betreft de aanstelling van de casemanager ging de voorkeur uit naar een aanstelling bij een 

academisch ziekenhuis of een groot perifeer ziekenhuis. De casemanager werkt altijd vanuit een 

teamconstructie. Idealiter zou de rol van casemanager gedeeld moeten worden met meerdere 

collegae, zodat bij elkaar ondersteuning gevraagd kan worden. Daarnaast moet de casemanager 

voldoende feedback krijgen, bijvoorbeeld in de vorm van een multidisciplinaire palliatieve bespre-

king. Ook moet de casemanager psychosociale ondersteuning kunnen krijgen als dat nodig is. 

In een academisch centrum of groot perifeer ziekenhuis is de kans het grootst dat de casemanager 

bekwaam blijft en de focusgroep vindt dit een belangrijke randvoorwaarde. In grote ziekenhuizen 

kan de continuïteit ook beter gewaarborgd worden en kan een achterwacht geregeld worden. 

Daarnaast kunnen vakbekwame mensen onderling overleg hebben, spiegelen en kennis uitwisse-

len. Een belangrijk voordeel is dat opvang in het ziekenhuis georganiseerd kan worden als de 

verzorging thuis niet meer lukt. Mogelijk past casemanagement daarom meer bij een ziekenhuisor-

ganisatie dan bij een thuiszorgorganisatie. Daarbij wordt opgemerkt dat techniek een steeds 

grotere rol gaat spelen in de zorg en die technische zorg uiteindelijk ook thuis gegeven moet 

kunnen worden. In de grote steden zijn technische kinderteams in de thuiszorg actief en ook 

landelijk ontstaan steeds meer organisaties die kinderthuiszorg leveren. Het zou dus kunnen dat de 

casemanager kinder-palliatieve zorg bij de thuiszorg wordt aangesteld. Een belangrijke voorwaarde is 

dan echter wel dat de lijn met de behandelaar kort en het contact goed is. Een andere mogelijkheid 

die werd aangedragen is dat de casemanager voor de helft bij de thuiszorg en voor de helft bij het 

ziekenhuis is aangesteld. Dit werd ook in een interview met thuiszorgverpleegkundigen aangegeven. 

Zij hebben daar goede ervaringen mee. De casemanager moet in elk geval transmuraal werken, 

zodat de casemanager zowel in het ziekenhuis als in de thuiszorg volledig gefaciliteerd wordt.

De regio’s van de academische centra zijn enorm groot en dit betekent dat er samenwerkingsver-

banden moeten komen. Netwerken palliatieve zorg zijn hier een goed voorbeeld van, deze 

netwerken krijgen steeds meer voeten aan de grond. Ondanks de grote regio’s is eenduidigheid 

cruciaal. Regio’s zullen uiteindelijk zelf moeten bepalen hoe ze de kinder-palliatieve zorg vorm gaan 

geven binnen de randvoorwaarden voor kwalitatief goede zorg. Uiteindelijk zou een landelijk 

netwerk kinder-palliatieve zorg moeten ontstaan, waar casemanagers bij aangesloten zijn. Dit 

netwerk zou verdeeld kunnen worden over verschillende regio’s. Deze regio’s vallen vervolgens 

onder een overkoepelende organisatievorm, een soort paraplu, die zorgt voor verbindingen tussen 

de regio’s. De overkoepelende organisatie heeft daarnaast tot taak om kwaliteitseisen vast te 

stellen. Aan deze kwaliteitseisen moeten uitvoerders en instellingen voldoen om kwalitatief goede 

kinder-palliatieve zorg te kunnen verlenen. Deskundigheidsbevordering is ook een taak van deze 
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overkoepelende organisatie. Per regio kan dan worden bekeken waar een casemanager het beste 

gedetacheerd kan worden. In de ene regio zal de casemanager het beste bij een thuiszorgorgani-

satie kunnen worden aangesteld en samenwerken met de huisarts. In een andere regio zal de 

casemanager bijvoorbeeld eerder samenwerken met een universitair medisch centrum en een 

groot regionaal ziekenhuis. In alle gevallen gaat het om ‘shared care’.

>						    �Als je een combinatie zou hebben van mensen die in het ziekenhuis al betrokken 

zijn en dan ook thuis komen, dan zou dat wel winst opleveren. Door de inzet van 

een casemanager zal de functie van EVV-er in de thuiszorg er waarschijnlijk wel 

anders uit gaan zien. Maar misschien is er ook een goede samenwerking 

mogelijk, bijvoorbeeld dat de casemanager de rol van de EVV-er in de thuiszorg 

in principe overneemt, maar dat ze ook een beroep doet op de verpleegkundigen 

van het kinderteam. Ze kan er niet zeven dagen per week zijn (thuiszorg).

>						�    We hebben een heel hecht en fijn team met een open praatcultuur. In eerste 

instantie bespreek je ingrijpende gebeurtenissen met je collega’s. Blijft het te 

zwaar voelen of steeds terug komen dan is de drempel vrij laag dat we contact 

kunnen opnemen met een psycholoog (thuiszorg).

 

«
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Hoofdstuk 8 
Samenvatting en aanbevelingen

In dit hoofdstuk worden de resultaten van dit vooronderzoek samengevat en worden op basis van 

deze resultaten aanbevelingen gedaan voor de praktijk en vervolgonderzoek. 

De problematiek van kinderen in de palliatieve fase is meestal complex en de zorg gaat vaak 

gepaard met onzekerheden en morele dilemma’s. Het vraagt specifieke deskundigheid om kind en 

ouders hierin te begeleiden. De kinder-palliatieve zorg kan versnipperd raken, doordat zoveel 

verschillende disciplines bij de zorg betrokken zijn. Uit Nederlandse studies over kinder-palliatieve 

zorg blijkt dat ouders zich vaak genoodzaakt voelen om de zorgcoördinatie op zich nemen en de 

‘spin in het web’ te zijn. Het is echter de vraag of ouders deze zware en intensieve taak op zich 

moeten nemen, omdat dit ten koste gaat van de tijd die ze met hun kind kunnen doorbrengen. Voor 

ouders van een kind dat zeer langdurig ziek is kan het juist nodig zijn dat ze de zorg voor hun kind 

zo nu en dan even uit handen kunnen geven. 

In verschillende studies wordt beschreven dat een casemanager een structurele bijdrage zou 

kunnen leveren aan de verbetering van de organisatie en coördinatie van de kinder-palliatieve zorg. 

Om te onderzoeken wat de rol van een casemanager kinder-palliatieve zorg zou kunnen zijn, werd 

dit explorerende en beschrijvende onderzoek uitgevoerd in opdracht van de Stichting Palliatieve 

Zorg voor Kinderen. Het onderzoek werd gefinancierd door het ministerie van VWS. 

De volgende vragen stonden in dit vooronderzoek centraal:

•	 Wat wordt verstaan onder kinder-palliatieve zorg?

•	 Welke knelpunten worden ervaren in de organisatie en coördinatie van de kinder-palliatieve zorg?

•	 Welke casemanagement modellen worden beschreven in de literatuur?

•	 �Op welke manier wordt transmuraal casemanagement in de (kinder)palliatieve zorg in Nederland 

en België vormgegeven?

•	 Wat zijn de uitgangspunten voor casemanagement kinder-palliatieve zorg in Nederland?

Gedurende het project werden verschillende methoden toegepast om deze vragen te kunnen 

beantwoorden. Ten eerste werd een explorerende literatuurstudie uitgevoerd. Ten tweede werden 

semi-gestructureerde (focusgroep)interviews gehouden met experts op het gebied van palliatieve 

zorg, casemanagement of beide gebieden. Ten derde werden interviews van twee andere studies 

op het gebied van kinder-palliatieve zorg bestudeerd op relevante informatie. Tenslotte werden 

twee werkbezoeken afgelegd bij twee projecten transmurale kinder-palliatieve zorg in Nederland en 

België. Twee ziektebeelden van kinderen met een levensbedreigende of levensduurbeperkende 

aandoening lopen als een rode draad door het vooronderzoek, namelijk oncologische aandoenin-

gen en metabole ziekten. 

De resultaten van het literatuuronderzoek, interviews en werkbezoeken zullen in deze samenvatting 

geïntegreerd worden. 
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8.1 Omschrijving kinder-palliatieve zorg

Ten eerste werd onderzocht wat onder kinder-palliatieve zorg wordt verstaan, om een beeld te 

krijgen van de kinderen/gezinnen die behoefte zouden kunnen hebben aan een casemanager 

kinder-palliatieve zorg. Palliatieve zorg is gericht op kwaliteit van leven van alle kinderen met een 

levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoening. Volgens de definitie van de Stichting 

Pal, gebaseerd op de WHO-definitie, start de zorg voor deze kinderen bij de diagnose en wordt 

voortgezet tot na het overlijden van het kind. Er wordt daarbij onderscheid gemaakt tussen pallia-

tieve zorg en terminale palliatieve zorg. Palliatieve zorg wordt gezien als een attitude. In zowel de 

literatuur als de praktijk bleek discussie te zijn over het onderscheid tussen curatieve zorg en 

palliatieve zorg en dan vooral over waar het markeringspunt zit. Binnen de kinderoncologie wordt 

gesproken over de palliatieve fase als geen curatieve behandeling meer mogelijk is. Het gaat dan 

veelal om terminaal zieke kinderen en de palliatieve fase is meestal kort. Bij kinderen met een 

metabole ziekte, zoals een lysosomale stapelingsziekte, is vanaf de diagnose al bekend dat 

genezing niet mogelijk is en dat zij alleen verder achteruit zullen gaan. Bij deze groep kinderen 

wordt bij het stellen van de diagnose gestart met palliatief behandelen en dit kan een traject van 

jaren zijn. Het aantal kinderen dat palliatieve zorg nodig heeft in Nederland is niet exact bekend. 

Het aantal van 4200 kinderen dat in Nederland gebruikt wordt is een ruwe schatting en is geba-

seerd op gegevens van Groot-Brittannië.

Aanbevelingen

1.	�De begrippen palliatieve zorg, terminaal palliatieve zorg en supportive care dienen eenduidig 

beschreven te worden. 

2.	�Om een goed beeld te krijgen van de Nederlandse situatie, dient met recente gegevens onder-

zocht worden hoeveel kinderen in ons land gebruik zouden kunnen maken van (casemanage-

ment in de) kinder-palliatieve zorg. 
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8.2 �Knelpunten in de organisatie en coördinatie van  
kinder-palliatieve zorg 

De organisatie en coördinatie van de kinder-palliatieve zorg verloopt moeizaam. Ouders blijken veel 

tijd te spenderen aan het aanvragen van voorzieningen door complexe regelgeving en bureau-

cratie. Ze missen daarbij een vraagbaak en een centraal aanspreekpunt. De bereikbaarheid van de 

medisch specialist laat soms te wensen over. Daarnaast krijgen kind en ouders in de palliatieve 

fase te maken met een groot aantal verschillende zorgverleners, waarvan een aantal parttime 

werkt. Dit heeft negatieve gevolgen voor de continuïteit van zorg. De communicatie tussen ouders 

en zorgverleners en tussen zorgverleners onderling is vaak verre van optimaal. In verschillende 

ziekenhuizen/werkgroepen worden initiatieven ontplooid om de genoemde problemen op te lossen, 

zoals het protocol kinderen met een metabole ziekte en de leidraad palliatieve zorg in de kinderon-

cologie. Aan de wetenschappelijke onderbouwing van deze protocollen wordt gewerkt en de resul-

taten van dit onderzoek worden gepubliceerd. Daarnaast worden in enkele ziekenhuizen een 

(transmurale) casemanager kinder-palliatieve zorg ingezet om de knelpunten te verminderen. Deze 

projecten zijn niet wetenschappelijk onderbouwd. 

Ook de expertise van zorgverleners op het gebied van kinder-palliatieve zorg laat te wensen over, 

omdat zorgverleners niet vaak een kind in zorg hebben dat palliatief behandeld wordt. Bovendien zijn 

in Nederland nog geen structurele scholingsmogelijkheden op het gebied van kinder-palliatieve zorg. 

De deskundigheidsbevordering is op dit moment beperkt tot landelijke symposia, lokale initiatieven en 

enkele lesuren in vervolgopleidingen kinderverpleegkunde en oncologieverpleegkunde. Er blijkt bij 

bepaalde professionals behoefte te zijn aan een intensieve opleiding kinder-palliatieve zorg, zoals de 

opleiding die aan de Cardiff University wordt gegeven. 

Een ander belangrijk knelpunt is dat de sociale kaart van de kinder-palliatieve zorg ontbreekt. Een 

sociale kaart is echter noodzakelijk om de kinder-palliatieve zorg goed te structureren en te bewerkstel-

ligen dat zorgverleners van elkaar weten welke zorg ze verlenen en naar wie ze kunnen doorverwijzen. 

Aanbevelingen

1.	�Kinderen die palliatieve zorg nodig hebben en hun gezinsleden moeten een centraal aanspreek-

punt hebben. Dit aanspreekpunt dient continu bereikbaar te zijn. Voor alle zorgverleners is helder 

wie het eerste aanspreekpunt is.

2.	�Protocollen kinder-palliatieve zorg moeten verder uitgewerkt en onderbouwd worden. Daarnaast moeten 

richtlijnen kinder-palliatieve zorg ontwikkeld worden die ook daadwerkelijk zullen worden gebruikt.

3.	�De deskundigheidsbevordering op het gebied van kinder-palliatieve zorg dient uitgebreid te worden. 

Daarbij dient onderscheid gemaakt te worden tussen basis- en specialistische deskundigheid. Het 

curriculum van de opleiding (kinder)palliatieve zorg van de Cardiff University biedt handvatten voor 

de specialistische deskundigheidsbevordering.

4.	�Er dient een sociale kaart van de kinder-palliatieve zorg ontwikkeld te worden. De casemanager 

kinder-palliatieve zorg kan door zijn/haar netwerk een belangrijke bijdrage leveren aan de ontwik-

keling en up-to-date houden van deze sociale kaart. De sociale kaart moet eenvoudig geraad-

pleegd kunnen worden, daarom gaat de voorkeur uit naar een document dat online beschikbaar is.
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8.3 Casemanagement modellen in de literatuur

Casemanagement is een organisatievorm om versnippering in het zorgaanbod tegen te gaan. Het 

is één van de oplossingen die worden aangedragen om de knelpunten op het gebied van organi-

satie en coördinatie van kinder-palliatieve zorg te verminderen. Inmiddels zijn enkele internationale 

studies gepubliceerd over zorgmodellen in de kinder-palliatieve zorg, waar casemanagement een 

belangrijk deel van uitmaakt. Bij casemanagement wordt een samenhangend hulppakket georgani-

seerd rondom een complexe hulpvraag van een kind/gezin. De belangrijkste taken van een 

casemanager kinder-palliatieve zorg zijn: identificeren zorgbehoeften kind en gezin (assessment); 

individueel zorgplan opstellen voor kind en gezin (planning), uitvoering en coördinatie van multidis-

ciplinaire zorg (linking), evaluatie van de uitvoering van zorg en eventueel bijstellen van het 

zorgplan (evaluatie en monitoring) en belangenbehartiging van kind en gezin (advocacy). Gezien 

de taken van een casemanager zouden bepaalde lacunes in de organisatie en coördinatie van de 

kinder-palliatieve zorg kunnen worden opgelost. 

Het integrative casemanagement model waarin casemanagement met zorgverlening gecombineerd 

wordt past mogelijk goed bij de kinder-palliatieve zorg. Dit model kan gecombineerd worden met 

een medical case management model of het sociomedical casemanagement model. De keuze van 

één van deze twee modellen zou dan bepalen welke professional (arts/nurse practitioner of andere 

zorgprofessional) de rol van casemanager krijgt. 

Casemanagement blijkt het meest succesvol als het wordt toegepast bij patiënten die het werkelijk 

nodig hebben. Het integrated care model van Kaiser Permanente zou kunnen helpen om onderscheid 

te maken tussen kinderen die continu een casemanager nodig hebben (kinderen met een groot risico 

op complicaties en sprake van multipathologie/comorbiditeit) en kinderen die voldoende hebben aan 

de zorg van een multidisciplinair team (kinderen die enig risico lopen op complicaties en exacerbat-

ies). Verder onderzoek moet uitwijzen welke kinderen de meeste baat hebben bij een casemanager. 

Aanbevelingen

1.	�Onderzocht dient te worden welk casemanagement model of combinatie van modellen het beste 

bij de kinder-palliatieve zorg past.
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8.4 �Transmuraal casemanagement in de (kinder)palliatieve  
zorg in Nederland en België

In enkele ziekenhuizen in Nederland en België wordt ervaring opgedaan met casemanagers 

kinder-palliatieve zorg, zoals de nurse practitioner in Apeldoorn en het Koesterproject in Gent. Het 

Koesterproject zou mogelijk als voorbeeld kunnen dienen voor de kinder-palliatieve zorg in Neder-

land, omdat de knelpunten in organisatie en coördinatie van de kinder-palliatieve zorg met dit 

model adequaat aangepakt lijken te worden. Ook de post-palliatieve zorg heeft in dit model een 

plaats in de zorgverlening, zoals de definitie van de Stichting Pal aangeeft. 

De naamgeving van de ‘casemanager kinder-palliatieve zorg’ verdient bijzondere aandacht, omdat 

palliatieve zorg een negatieve lading kan hebben en ouders hun kind niet als ‘case’ willen zien. 

Aanbevelingen

1.	�Onderzocht dient te worden of het zorgmodel van het Koesterproject in Nederland toepasbaar is 

en op welke punten het eventueel aangepast zou moeten worden. Om dit helder te krijgen zou 

een pilotstudie uitgevoerd kunnen worden in een ziekenhuis waar een goede infrastructuur voor 

een dergelijk project aanwezig is, zoals een afdeling kinderoncologie en/of metabole ziekten van 

een Universitair Medisch Centrum. De opgedane kennis en ervaring in de zorg voor deze 

kinderen kunnen vervolgens uitgebreid worden naar de zorg voor kinderen met een andere 

levensbedreigende of levensduurbeperkende aandoening.

2.	�De naamgeving van de ‘casemanager kinder-palliatieve zorg’ dient weloverwogen gekozen te 

worden en moet daarom verder geëxploreerd worden in vervolgonderzoek. 
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8.5 �Uitgangspunten casemanagement kinder-palliatieve zorg  
in Nederland

In dit vooronderzoek zijn een aantal uitgangspunten van casemanagement kinder-palliatieve zorg de 

revue gepasseerd. In tabel 3 worden deze uitgangspunten samengevat in een eerste conceptmodel:

Tabel 3: Uitgangspunten casemanagement kinder-palliatieve zorg (eerste conceptmodel)

	
KENMERKEN	 UITGANGSPUNTEN

Doelgroep	� Alle kinderen die palliatieve zorg of terminaal palliatieve zorg nodig hebben en hun 

gezinsleden

Continuïteit 	 �De casemanager is vanaf de diagnose tot na het overlijden betrokken bij het gezin, 

maar is in ieder geval bekend met het gezin vóór de terminaal palliatieve fase

	 De rol van casemanager wordt gedeeld met collegae

	� De casemanager is 24 uur per dag en 7 dagen per week bereikbaar of geeft door welke 

collega te bereiken is

	 De casemanager werkt transmuraal en coördineert de zorg setting overstijgend

	 De casemanager is medeverantwoordelijk voor een goede (pendel)dossiervoering

Vraaggericht	 De casemanager werkt vraaggericht, het kind en het gezin staan centraal. 

	� De casemanager geeft informatie over het zorgaanbod en de mogelijke voorzieningen. 

Het kind en het gezin beslissen waar zij gebruik van willen maken. 

	 �De casemanager werkt pro-actief en speelt voortdurend in op wensen en behoeften van 

kind en ouders.

Competenties	 De casemanager is HBO+-opgeleid en kan zelfstandig handelen

	� De casemanager heeft veel kennis van het ziektebeeld of kan die kennis op korte 

termijn optimaliseren

	� De casemanager is in staat om complexe processen te managen en is sterk in onder-

handelen en samenwerken

	 De casemanager beschikt over goede sociale vaardigheden

	 De casemanager kan goed anticiperen en prioriteiten stellen

	 De casemanager beschikt over kennis van de ontwikkelingspsychologie van het kind

	� De casemanager heeft voldoende generalistische basiskennis om met verdieping in een 

bepaald ziektebeeld overal te kunnen werken

	 �De casemanager kent de sociale kaart en kan ondersteuning bieden bij het up-to-date 

houden hiervan
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Aanbevelingen

1.	�Onderzocht moet worden of dit eerste conceptmodel een breder draagvlak heeft dan op basis 

van dit vooronderzoek gesteld kan worden. Hiervoor zou een werkgroep casemanagement 

kinder-palliatieve zorg samengesteld kunnen worden, bijvoorbeeld door de bestaande werkgroep 

visie van de Stichting Pal uit te breiden. De werkgroep zou een evenwichtige samenstelling 

moeten hebben van deskundigheid op het gebied van de kinder-palliatieve zorg (huisarts, 

medisch specialist, thuiszorgverpleegkundige, nurse practitioner, eerst verantwoordelijke ver-

pleegkundige, oudervertegenwoordiger, orthopedagoog/psycholoog, maatschappelijk werk, 

geestelijk verzorger), organisatie van zorg (multidisciplinair en transmuraal), wetenschappelijk 

onderzoek, casemanagement en multidisciplinaire samenwerking. In deze werkgroep worden de 

kenmerken van het conceptmodel verder geconcretiseerd en onderbouwd tot een tweede 

	

Professional	� Per situatie wordt bekeken wie de beste papieren heeft voor de rol van casemanager

	 �Keuze voor casemanager kan per patiënt, het ziektebeloop, continuïteit van zorg en zorglo-

catie verschillen

	 �Mogelijke professionals: medisch specialist, huisarts, EVV, nurse practitioner, maatschap-

pelijk werk

Team	 De casemanager maakt deel uit van een multidisciplinair of interdisciplinair team

	 �Dit team bestaat minimaal uit een medisch specialist, een verpleegkundige, een maatschap-

pelijk werker of psycholoog en een geestelijk verzorger

	� De teamleden geven feedback op elkaars functioneren en bieden emotionele ondersteuning

Deskundigheids-	 De casemanager heeft aanvullende scholing gehad op het gebied van kinder-palliatieve zorg

bevordering	 De casemanager houdt eigen deskundigheid op het gebied van kinder-palliatieve zorg op peil

	� De casemanager heeft een belangrijke rol in de deskundigheidsbevordering van andere 

zorgverleners, zoals een training vaardigheden bij een specifieke casus

Inbedding 	 �De casemanager is aangesteld bij een academisch ziekenhuis, een grote thuiszorgorgani-

satie of beide

	 De lijnen tussen de casemanager en de behandelaar zijn kort 

	 Vanwege de grote regio’s zijn samenwerkingsverbanden nodig

	 �Regio’s bepalen zelf hoe ze kinder-palliatieve zorg vorm willen geven, mits de kwaliteit van 

de zorg gewaarborgd is

	 Per regio wordt bekeken hoe casemanager het beste gedetacheerd kan worden

	 De casemanager is aangesloten bij een landelijk netwerk

	 Het landelijke netwerk is verdeeld in regio’s die onder een overkoepelend orgaan vallen

	 Het overkoepelende orgaan zorgt voor verbindingen tussen regio’s van het landelijk netwerk

	 Het overkoepelende orgaan stelt kwaliteitseisen vast en waarborgt deskundigheidsbevordering
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conceptmodel. De uitgangspunten van dit tweede conceptmodel zouden vervolgens schriftelijk 

beoordeeld kunnen worden door een Delphi-panel van deskundigen met verschillende achter-

gronden: ouders, zorgverleners uit verschillende disciplines, zorgmanagers en onderzoekers. De 

gegevens van de panelraadpleging zouden daarna kwantitatief en kwalitatief geanalyseerd 

kunnen worden door de werkgroepleden. Met de uitkomsten van die analyse kan het tweede 

conceptmodel verder verfijnd worden. Het uiteindelijke model (generiek basismodel) zou in de 

praktijk van de kinder-palliatieve zorg uitgetest kunnen worden, bijvoorbeeld bij kinderen met 

kanker en kinderen met een neurodegeneratieve stofwisselingsziekte. 

Beperkingen vooronderzoek

Het ging bij dit vooronderzoek om een kortdurend project. Dit betekent dat slechts ruimte was voor 

een explorerende literatuurstudie en een beperkt aantal interviews met deskundigen. Vanwege de 

beperkte tijd konden slechts enkele ziektebeelden belicht worden. De resultaten van dit vooronder-

zoek moeten vanuit dat perspectief bekeken worden. 

«
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