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Ontwikkeling kindersterfte 1988-2017
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Doodsoorzaken van kinderen NL  (2021)
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Internationaal: 

Bron: Global Atlas of PC at EoL 2014



Enkele Kenmerken Kinderpalliatieve zorg

• Lage aantallen

• Zeldzame, complexe ziekten

• UMC gebonden zorg

• Langdurige trajecten (jaren)

• Ouders beslissen voor kinderen

• Grote Impact op omgeving



Curatieve zorg

Bekend (klassiek) zorg-model

Levenseinde 
zorg

Diagnose Dood

Nazorg

Palliatieve zorg



Levenseinde 
zorg

Nazorg

Individuele ‘blending of care’, gericht op de 
onderliggende aandoening en op de fysieke, psycho-
sociale en spirituele behoeftes van kind en familie
met constante evaluatie en aanpassing

Hoop op genezing, levensverlenging, een wonder…

Hoop op comfort, betekenis…..

Liben et al. Lancet 2008

Een meer realistisch zorgmodel, kind

Diagnose Dood



2014Jaren ’80 & ‘90

Doorbraak palliatieve 
zorg volwassenen

2007 2013

Richtlijn Palliatieve zorg voor 

kinderen + Basistraining 
kinderpalliatieve zorg

2012

Netwerk Integrale Kindzorg

2018

2020

Infrastructuur
kinderpalliatieve
zorg in Nederland

2017

Individueel Zorgplan (IZP)

Kinderpalliatieve zorg door de jaren heen

Start ontwikkeling
Kinder Comfort Teams



Richtlijn PaZo voor Kinderen (2013, 2022)

• NVK, IKNL, Stichting PAL

• Evidence based richtlijn

• Voor 1e 2e en 3e lijn, versie voor ouder

• Waar? 
• Kenniscentrum (www.kinderpalliatief.nl)

• FMS richtlijnendatabase (www.richtlijnendatabase.nl)

• Pallialine (www.pallialine.nl)

• NVK (www.nvk.nl)

http://www.kinderpalliatief.nl/
http://www.richtlijnendatabase.nl/
http://www.pallialine.nl/
http://www.nvk.nl/


1. Symptoom behandeling
2. Besluitvorming (medisch, juridisch, rollen) 
3. Organisatie van zorg

Rood Niet doen

Oranje Overwegen

Groen
DOEN

Richtlijn Kinderpalliatieve zorg (2013, herzien 2022)



Organisatie van zorg (2013)

• Hoe kunnen we:
• KPZ vroeg introduceren in het ziekenhuis
• Vroege zorgplanning realiseren (ACP) 
• Zorg coördinatie thuis bereiken
• Verbetering van zorgoverdracht tussen zorgverleners 
• Zorgen dat KPZ onderdeel van de opleidingen wordt

• Aanbevelingen: 
1. Individueel Zorgplan (IZP)
2. Landelijk Kenniscentrum 
3. Kinder-palliatieve teams



Individueel Zorg Plan IZP

1. Instrument om overdracht van zorg tussen ZH en thuis (en terug) te 
verbeteren

2. Prikkel voor de zorgverleners om een gesprek te starten over hoop, 
angst, normen, waarden en voorkeuren

3. Verbindt de kennis uit de richtlijn aan de individuele patiënt 



Landelijk Kenniscentrum Kinderpalliatieve zorg

www.kinderpalliatief.nl



1. Consultatie

2. Regionale netwerken

3. Richtlijnen

4. Onderzoek 

5. Beleid

6. Zorgprojecten

7. Voorlichting/Kennis

8. Opleiding

Welke activiteiten?
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Kinder Comfort Teams

• In alle UMC kinderziekenhuizen, en PMC

• Multidisciplinaire teams van experts

• Onderwijs

• Huisbezoek

• MDO’s

• Verbinding met regionale netwerk (NIK)



Infrastructuur Nederland 

• terugbrengen in gezin 

18

• 7 Kinder Comfort Teams (KCT): 
brug tussen ziekenhuis zorg en 
thuis

• 7 regionale Netwerken Integrale 
Kindzorg (NIK): ondersteuning 
voor gezinnen met een ernstig 
ziek kind en de betrokken 
hulpverleners – balans en rust



Infrastructuur Nederland 

• 10 verpleegkundig kinderzorghuizen (kinderhospices) en 1 
kinderzorghuis voor jongvolwassenen (16-35 jaar). 

• Landelijk dekkend netwerk kinderthuiszorg organisaties & medisch 
dagverblijven die highcare kunnen leveren, o.a.  verpleegkundig 
kinderdagverblijven  

19



Het landschap van kinderpalliatieve zorg





Blik op de toekomst

• KPZ heeft eigen dynamiek en expertise

• Raakvlakken met volwassen zorg, in EPZ verband samen optrekken:
• Van elkaar leren, ervaringen inbrengen, expertise opbouw jong volwassenen

• Sommige kwaliteitsindicatoren en leerlijnen

• Onderzoek, vooral op thema’s als symptoomlast, advance care planning, 
ouderschap & rouw, ethiek, en uitkomsten van zorg.

• Gedeelde belangen en projecten, waaronder
• Consultatie

• Richtlijnen

• Uitkomstregistratie

• Signaleringsinstrumenten etc



Hartelijk dank
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