Bijlage 13 Vergelijking aanbevelingen uit de richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen 2013 en richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2022

De hoofdstukken uit de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2013 (herkenning en behandeling van
symptomen, besluitvorming en organisatie van zorg), zijn in de nieuwe versie van de richtlijn
palliatieve zorg voor kinderen 2022 herzien. Om inzicht te geven in de veranderingen in
aanbevelingen uit de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2013 is in deze bijlage een vergelijking
gemaakt tussen de aanbevelingen uit de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2013 en de
aanbevelingen uit richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2022.

Organisatie van zorg
De aanbevelingen van hoofdstuk organisatie van zorg uit 2013 zijn in de herziening van de richtlijn

volledig vervangen voor nieuwe aanbevelingen. De aanbevelingen zijn daarom onderling niet met
elkaar vergeleken. De aanbevelingen met betrekking tot organisatie van zorg van 2013 en de
aanbevelingen met betrekking tot organisatie van zorg van 2022 zijn hieronder in aparte tabellen
weergegeven.

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor kinderen, 2013

Organisatie van zorg
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor kinderen, 2013
Uitgangspunten

Zorgcoordinatie voor kinderen in de palliatieve fase

De hoofdbehandelaar:
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De codrdinerend verpleegkundige:

ossier-zorgplan voor kinderen in de palliatieve fase
e zorgverleners:

De ouders en eventueel het kind:
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De codrdinerend verpleegkundige:

De hoofdbehandelaar:

Het dossier bevat minimaal:

Opleiding voor zorgverleners die werken met kinderen in de palliatieve fase

Financiering voor zorg voor kinderen in de palliatieve fase

e coordinerend verpleegkundige:

Overige initiatieven in de zorg voor kinderen in de palliatieve fase
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Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor kinderen, 2022
Organisatie van zorg

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor kinderen, 2022

Casemanager en huisarts

€ casemanager:

De casemanager heeft de volgende rol in het kinderpalliatieve zorg traject:

Kenniscentrum Kinderpalliatieve Zorg

Huisarts

Scholing
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Transitie palliatieve zorg voor kinderen naar volwassenen

Besluitvorming

Van het hoofdstuk besluitvorming in de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2013, is in de nieuwe
versie van de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2022 enkel de kennissamenvatting over juridische
aspecten van besluitvorming herzien. De aanbevelingen uit de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen
2013 zijn niet overgenomen.

Herkenning en behandeling van symptomen

Alle symptomen uit het hoofdstuk herkenning en behandeling van symptomen in de richtlijn palliatieve
zorg voor kinderen 2013 zijn in de nieuwe versie van de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2022
herzien. Per symptoom zijn de aanbevelingen uit de richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2013 en de
richtlijn palliatieve zorg voor kinderen 2022 vergeleken.

Angst en Depressie

Angst & Depressie
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek
Overweeg of de angst het gevolg is van pijn,
kortademigheid, delier, hypercalciémie en/of
hersenmetastasen.

Overweeg te informeren bij de Kinder Comfort
eams en de Netwerken Integrale Kindzorg voor
kennis en aanbod rond palliatieve zorg.

Algemene behandeling
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https://www.ncj.nl/richtlijnen/alle-richtlijnen/richtlijn/depressie

Overweeg conceptualisatie van de dood van het
kind te onderzoeken.

Overweeg onderscheid te maken tussen
existenti€le thema’s, normale passende reacties
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(die hulp verlangen) en het mogelijk bestaan van
psychiatrische beelden.

Behandeling van oorzaak

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg experts in te schakelen voor

zelfhypnose.

Overweeg bij angst, experts in te schakelen op het
gebied van zelfmanagement in de vorm van
mindfulness, ontspanning, zelf-hypnose of geleide

Medicamenteuze behandeling van angst
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https://www.kinderpalliatief.nl/professional/regionale-netwerken-kinderpalliatieve-zorg
https://www.kinderpalliatief.nl/professional/regionale-netwerken-kinderpalliatieve-zorg

Overweeg voor angstreductie bij stervende
kinderen, intranasaal midazolam.

Overweeg bij acute angst, intranasaal midazolam
of oraal lorazepam.

Overweeg bij acute angst in kader van pediatrisch
delier of psychotische ontregeling, antipsychotica
(risperidon, haloperidol).

Overweeg SSRI’s bij angst, al dan niet
gecombineerd met depressie

Overweeg bij angst, al dan niet gecombineerd met
depressie, SSRI’s.

Medicamenteuze behandeling

Overweeq:

e de inzet van medicatie in samenspraak met
een KJ-psychiater met ervaring in de
palliatieve zorg of een kinderarts/AVG-arts.

e bij inzetten van medicatie of ondersteunende
psychologische therapie aangewezen en
haalbaar is.

e bij matige tot ernstige depressies bij kinderen
vanaf 8 jaar, fluoxetine

e met name bij kinderen met kanker, SSRI’s

Overweeg methylfenidaat bij depressieve
symptomen.

e methylfenidaat

Evaluatie
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Dyspneu

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen ,2013

anbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022

Diagnostiek

Overweeg het gebruik van instrumenten voor
kinderen om benauwdheid te meten (bijvoorbeeld
VAS).

Overweeg het volgende aanvullende onderzoek

als dit therapeutische consequenties heeft:

e meting van ademfrequentie, zuurstofsaturatie
met behulp van pulse- oxymeter, aantal
woorden dat op één ademteug gezegd kan
worden.

e laboratoriumonderzoek (Hb, bloedgas).

e aanvullend rontgenonderzoek,
longfunctieonderzoek, bronchoscopie.

Overweeg het volgend aanvullend onderzoek als

dit therapeutische consequenties heeft:

e meting van ademfrequentie, zuurstofsaturatie
met behulp van saturatiemeter of het aantal
woorden dat op één ademteug gezegd kan
worden

e laboratoriumonderzoek (Hb, bloedgas)

e aanvullend rontgenonderzoek,

longfunctieonderzoek, bronchoscopie.

Algemene behandeling

Behandeling van oorzaak

Overweeg bij dyspneu als gevolg van groei van
primaire tumor, pleuravocht of metastasen
gebruik van radiotherapie of chemotherapie.

Overweeg bij dyspneu als gevolg van groei van
primaire tumor, pleuravocht of metastasen,
radiotherapie of chemotherapie.

Overweeg bij lokale obstructie van de luchtwegen
tracheotomie, of het plaatsen van een stent of
intraluminale behandeling (laser, cauterisatie) in
specifieke gevallen.

Overweeg bij lokale obstructie van de luchtwegen,
een tracheotomie, het plaatsen van een stent, of in
specifieke gevallen intraluminale behandeling
(laser, cauterisatie).

Overweeg behandeling van een infectie of
andere comorbiditeit, zoals astma,
ritmestoornissen, reflux, drainage van
vochtcollecties in pleura, pericard of peritoneum,
pneumothorax.

Overweeg behandeling van een infectie of andere

comorbiditeit zoals astma, ritmestoornissen, reflux,
drainage van vochtcollecties in pleura, pericard of

peritoneum, pneumothorax.
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Overweeg een bloedtransfusie bij Hb <5 mmol/l. [Overweeg bij anemie, een bloedtransfusie bij Hb <
5 mmol/l (zie: erytrocytentransfusie —
hematologische verschijnselen).
Niet-medicamenteuze behandeling

Geen aanbeveling mogelijk

Hoog intensieve training lijkt geen effect te hebben
op benauwdheid in vergelijking met laag intensieve
training. Het toepassen van hoog intensieve
training kan niet worden onderbouwd. Het geven
\van een aanbeveling is daardoor niet mogelijk.

Overweeg inzet van een fysiotherapeut voor het
toepassen van fysiotherapeutische technieken,
zoals ademhalingsoefeningen en wisselligging (zie
ook: Hoesten — fysiotherapeutische technieken
voor sputummobilisatie).

Overweeg verwijzing naar fysiotherapie voor
‘Neuro electrical muscle stimulation and chest wall
vibration’.

Overweeg bij dyspneu door Cystic Fibrosis, non-
invasieve beademing.

Overweeg het gebruik van een ‘hand’ ventilator om
het gezicht te koelen.

Overweeg toedienen van zuurstof als een
proefbehandeling. Stop met toedienen van
zuurstof wanneer het niet werkt.

Overweeg zuurstof als een proefbehandeling.

Overweeg experts in te schakelen voor Overweeg experts in te schakelen voor
zelfhypnose. zelfhypnose.

Overweeg ontspannings- en afleidingstechnieken
en het gebruik van focustaal.

Medicamenteuze behandeling

Overweeg lorazepam of midazolam (in combinatie (Overweeg lorazepam of midazolam (in combinatie

met morfine) om het ervaren discomfort te met morfine) om het ervaren discomfort te
verminderen, zeker als er ook sprake is van sterke verminderen, zeker als er ook sprake is van sterke
angst. angst.

Overweeg inhalatiesteroiden, luchtwegverwijders [Overweeg bij dyspneu voortkomend uit

en mucolytica, als er sprake is van luchtwegzwelling, atelectase of broncho-obstructie,
bronchusobstructie en/of astma. dexamethason, andere steroiden,
luchtwegverwijders of mucolytica.

Overweeg vernevelen van fysiologisch zout (NaCl
0,9%) of hypertoon zout (NaCl 3%) bij taai slijm.
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Overweeg bij kinderen in de terminale fase met
een refractair dyspneu, palliatieve sedatie (zie:
palliatieve sedatie).

Evaluatie
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Hematologische verschijnselen

Hematologische verschijnselen

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen ,2013

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022

Overweeg het geven van profylaxe voor trombose
bij een langdurig bedlegerige patiént.

Diagnostiek

Algemene behandeling

Overweeg bij ‘wensactiviteiten’ een actieve
interventie, die tijdelijk werkzaam is, zoals een
trombocytentransfusie of Fresh Frozen Plasma
(FFP) transfusie om het risico op ernstige
bloedingen te verminderen

Overweeg bij ‘wensactiviteiten’ een actieve
interventie, die tijdelijk werkzaam is, zoals een
erytrocytentransfusie, een trombocytentransfusie
of Fresh Frozen Plasma (FFP) transfusie om het

risico op ernstige bloedingen te verminderen.

Behandeling van anemie

Overweeg een bloedtransfusie bij anemie (Hb < 5)

Behandeling van trombocytopenie
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Overweeg bij kinderen met een trombocytopenie

door een aanmaakstoornis de transfusiegrenzen

aan te houden uit de landelijke transfusierichtlijn:

e een profylactische trombocytentransfusie bij
een trombocytengetal lager dan 10 x 10°%/L.

e bij een bloeding WHO-graad 2 een
trombocytentransfusie bij trombocyten lager
dan 30 x 10%/L

e bij een bloeding WHO graad 3 of 4 een
trombocytentransfusie bij trombocyten lager
dan 100 x 10%L

Overweeg voor een bepaalde fysieke activiteit Overweeg voor een bepaalde fysieke activiteit met

een trombocytentransfusie. risico op bloeding een trombocytentransfusie

Behandeling van bloedingen

Overweeg bij neusbloedingen t.g.v. een tekort aan
stollingsfactoren lokaal adrenaline, xylometazoline,
spongostan of lokale coagulatie door KNO-arts.

Overweeg DDAVP bij bloedingen door een milde [Overweeg bij bloedingen door trombocytopathie,
trombocytopenie. desmopressine (DDAVP).

Overweeg bij persisterende of ernstige
bloedingsneiging door tekort aan stollingsfactoren,
itamine K, FFP en/of recombinant factor VII.

bij trombocytopenie en slijmvliesbloedingen (neus-
, tandvlees-bloedingen, menorragie) anti-
fibrinolytische medicatie om de bloedingsneiging te
verminderen. Geef geen fibrinolyseremming bij

hematurie.
Overweeg bij bloedingen een Overweeg bij bloedingen een
trombocytentransfusie. trombocytentransfusie: zie hoofdstuk

trombocytentransfusie

Behandeling van trombose

Overweeg het geven van een DOAC bij
ymptomatische trombose.
Evaluatie
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Hoesten

anbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen ,2013

anbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022

Diagnostiek

Overweeg aanvullend onderzoek zoals
bijvoorbeeld X-thorax, CT-scan thorax,
longfunctieonderzoek, sputumkweek (opgehoest is
dit altijd een keelkweek met beperkte waarde, wel
\van waarde bij eventuele scopie of endoscopisch
onderzoek van keel, bronchus of oesophagus).

Overweeg aanvullend onderzoek gericht op je
differentiaal diagnose, houd hierbij rekening met
therapeutische consequenties en belasting van
het kind.

Overweeg sputumkweek bij verdenking op
infectie.

Overweeg beeldvormend onderzoek als het
therapeutische consequenties heeft.

Overweeg logopedische beoordeling naar
\veiligheid en effectiviteit van slikken.

Behandeling

van oorzaak

Overweeg bij astma luchtwegverwijders en/of
inhalatiesteroiden.

Overweeg bij infectie antibiotica.

Overweeg:
Bij (verdenking op) bacteri€le infectie,
antibiotica.

Bij interstiti€éle longafwijking, corticosteroiden.

Overweeg bij reflux om de patiént overeind te
zetten door hoofdeinde van het bed op klossen te
zetten (eventueel aangevuld met
antirefluxmedicatie).

Voor ondersteuning bij gastroesofageale
reflux, het hoofdeinde van het bed te
verhogen.

Bij klinische tekenen van gastroesofageale
reflux, zuurremming of een (proefbehandeling
met een) prokineticum.

Bij slikstoornissen, het indikken van voeding of
starten van sondevoeding.

Bij kinderen met sondevoeding, porties
verkleinen, de inlooptijd verlengen of de
inlooptijd naar continu zetten.

Overweeg bij hoesten als gevolg van lokale
tumorgroei radiotherapie of chemotherapie dan wel
pleuradrainage.

Bij pleuravocht, Pleurapunctie en (tijdelijke)
drainage

Bij lokale laesies, Radiotherapie of
chemotherapie

Bij obstructie van de centrale onderste
luchtwegen, Stentplaatsing

Overweeg medicatie te veranderen als hoesten het
gevolg van medicatie is.

In geval van bijwerkingen (hypersalivatie),
wijziging van medicatie

Bij hartfalen, diuretica

Bij posterior drooling, overleg met specialist
over medicamenteuze en eventuele
chirurgische behandelopties inclusief voor- en
nadelen voor het kind.

Behandeling van ribfracturen door hoesten
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Overweeg bij ribfracturen die ontstaan zijn door
hoesten, het aanbrengen van een brede, strak
aangelegde kleefpleister van wervelkolom naar
sternum.

Overweeg bij ribfracturen die ontstaan zijn door
hoesten en bij onvoldoende effect van pijnstilling,
het advies van een fysiotherapeut of bandagist.

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg houdingsadviezen. (Effectief hoesten
lukt het beste zittend of staand.)

Overweeg bij productieve hoest fysiotherapie voor
houdingsdrainage.

Overweeg bij productief hoesten, het kind in een
zittend of staande houding te plaatsen.

Overweeg toepassen van fysiotherapeutische
technieken voor sputummobilisatie zoals
ademhalingsoefeningen, airstacken, comprimeren,

Overweeg bij productieve hoest het ‘huffen’,
waarbij de patiént geleerd wordt om krachtig uit te
ademen bij geopende glottis om op die manier
secreet op te hoesten.

hoestmachine ‘cough assist’, houdingsdrainage,
PEPpen en huffen. Bespreek met kind en ouders
dat fysiotherapeutische technieken gestaakt
dienen te worden als het kind verder verzwakt en

Overweeg adviezen over en assistentie bij het
hoesten door middel van compressie van de thorax
tijdens de uitademing.

de behandeling te belastend wordt.

Medicamenteuze behandeling

Overweeg bij nachtelijk hoesten, toedienen van
honing of dextromethorfan.

Overweeg noscapine of codeine. (Effect is niet
aangetoond bij hoest.)

Overweeg noscapine of codeine. Effect is niet
aangetoond bij hoest.

koude stoom.

Overweeg vernevelen met fysiologisch zout of

Overweeg vernevelen met fysiologisch of
hypertoon zout of koude stoom.

Overweeg bij bronchospasmen vernevelen
luchtwegverwijders

Evaluatie
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Huidklachten

Huidverschijnselen

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen ,2013

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022

Algemene huidverzorging

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013

Droge huid

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022

Behandeling

Overweeg ter voorkoming van een droge huid:

o Het gebruik een zeepvrije was emulsie met
neutrale pH en/of bad- of doucheolie en zonder
kleur- en geurstoffen.

o Geen gebruik te maken van zeep en/of
badproducten met een hoge pH.

Overweeg bij een droge huid:

o een bad/douche frequentie van 2/3 keer per
week.

e een bad/douchewater niet warmer dan 37
graden Celsius.
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e de huid regelmatig in te smeren met een zalf of
een créme.
e bad/douche olie te gebruiken.

Luierdermatitis en intertrigo

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022

Behandeling ter preventie van luierdermatitis en intertrigo

Behandeling van luierdermatitis/intertrigo

Wonden - Drukulcera (decubitus)
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek
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Algemene behandeling

Niet-medicamenteuze behandeling
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https://www.wcswondenboek.nl/book

Medicamenteuze behandeling

Overweeg behandeling van pijn ten gevolge van

wonden
Overweeg een chirurgisch debridement van Overweeg een chirurgisch debridement van
necrotisch weefsel uit ter bevordering van de necrotisch weefsel uit ter bevordering van de
wondgenezing en ter voorkoming/genezing van  wondgenezing en ter voorkoming/genezing van
infecties. infecties.

Evaluatie

Wonden — Oncologische ulcera
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek

Niet-medicamenteuze behandeling

Evaluatie

Wonden — Huidafwijkingen ten gevolge van oncologische behandelingen
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022

Diagnostiek
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Algemene behandeling

Evaluatie

Wonden - Blaren en blaarziekten
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Algemene behandeling

Evaluatie

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek
Neem een anamnese af en verricht zorgvuldig
lichamelijk onderzoek.

Overweeg een aanvullend Overweeg bij jeuk een aanvullend
laboratoriumonderzoek op indicatie. laboratoriumonderzoek op indicatie.
Overweeg een consult van een dermatoloog. Overweeg bij jeuk een consult van een dermatoloog.

Algemene behandeling
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Behandeling van oorzaak

Overweeg als behandeling van de onderliggende

oorzaak (indien mogelijk) van jeuk:

e aanpassen van medicatie.

e behandeling van infectie.

e behandeling van een ijzergebreksanemie

e behandeling van onderliggende
endocrinologische aandoeningen zoals
diabetes.

e opheffen van galgangobstructie, door het
plaatsen van een stent (indien
levensverwachting langer is dan enkele weken)
of nasobiliary drainage.

e chemotherapie (bijv. bij maligne lymfoom).

e radiotherapie (bijv. bij ziekte van Hodgkin).

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg bij kinderen met jeuk het gebruik van
smeersels op basis van de toestand van de huid.

Overweeg complementaire therapie, bijvoorbeeld
hypnose.

Medicamenteuze behandeling

Overweeg bij kinderen met jeuk complementaire

therapie, bijvoorbeeld hypnose.

Lokale behandeling
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Systemische behandeling

Overweeg bij cholestatische jeuk:

e plaatsing van een stent bij (gal)
afvloedbelemmering

e medicamenten die inductie van
leverenzymen veroorzaken zoals
rifampicine en fenobarbital;

e cholestyramine (bindt aan galzouten en

voert galzouten af via de enterohepatische

kringloop. Er moet hiervoor wel galafvioed

mogelijk zijn);

e ursodeoxycholzuur (beinvioedt de

samenstelling van de gal); orale prednison,

als er geen andere oplossingen zijn.

Overweeg medicamenteuze behandeling van
jeuk afhankelijk van de oorzaak, conform het
kinderformularium.

Overweeg bij jeuk door cholestase, plaatsing
van een stent bij (gal) afvioedbelemmering,
naloxon (mits het kind geen opioiden gebruikt),
colestyramine of ondansetron (wees
terughoudend in gebruik).

Overweeg bij jeuk door andere oorzaken of jeuk
niet-reagerend op andere middelen een
sederend antihistaminicum.

Evaluatie
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Misselijkheid en Braken

Misselijkheid en Braken
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek

Algemene behandeling

Ga bij kinderen met ernstig meervoudige

beperkingen na of er sprake is van obstipatie,

urineweginfectie of voeding gerelateerd ongemak,

en overweeg oorzakelijke behandeling in combinatie

met:

e ontluchting van maag en darmen,

e een lagere inloopsnelheid en/of lagere
osmolaliteit van sondevoeding,

e voeding via duodenumsonde of een
jejunostomie,

e verminderen van totale vocht- en calorieén
intake, en/of

e starten van prokinetica

Ga bij kinderen met ernstige meervoudige

beperkingen na of er sprake is van autonome

dysfunctie, viscerale hyperalgesie en/of centrale

neuropathie en overweeg medicamenteuze

behandelopties zoals gabapentine, pregabaline,

Tricyclische Antidepressiva en clonidine

Behandeling van oorzaak
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Overweeg medicatie aan te passen of te staken,
indien opioiden de oorzaak zijn: opioidrotatie.

Overweeg behandeling van infecties met
antibiotica (systemische infecties en lokale
infecties zoals otitis media).

Overweeg bij obstructie overleg met de chirurg
over de mogelijkheid en wenselijkheid van
chirurgisch ingrijpen. Als dit geen optie is:
overweeg ondersteuning door bijvoorbeeld
maaghevel (neussonde) in acuut stadium (m.n.
bij heftig braken) of overweeg continue
maagdrainage met behulp van neussonde of
percutane

endoscopische gastrostomie (PEG-) katheter.

Overweeg het geven van voedingsadviezen, al
dan niet in samenwerking met een diétiste.

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg het geven van voedingsadviezen. Betrek
hierbij eventueel een diétist.

Overweeg een expert in te schakelen voor
hypnosetraining, aromatherapie en/of
acupunctuur/acupressuur.

Overweeg, als de geur van eten tot klachten leidt,
het aanbieden van koude maaltijden

Overweeg, het kind te laten zuigen op ijsklontje,
waterijsje of ingevroren stuk fruit.

Overweeg, in het geval van verminderde
maagmaoatiliteit bij kinderen die sondevoeding krijgen,
in overleg met een behandelend arts, een switch
naar semi-elementaire voeding of blended diet

onder begeleiding van een diétist.

Overweeg zelf-hypnose voor misselijkheid en
braken bij kinderen met kanker.

Overweeg een fysiotherapeut (voor ontspanning
en massage), een psycholoog of een
muziektherapeut (ontspanning en afleiding) in te
schakelen.

Medicamente

uze behandeling

Misselijkheid en braken met aanwijsbare oorzaak.
Het gebruik van medicatie tegen misselijkheid en
braken vereist een rationele aanpak. Baseer de

keuze van medicatie op de belangrijkste
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(vermoedelijke) oorzaak en de farmacologische
eigenschappen van de medicatie, zie: Tabel 2.

Overweeg medicamenteuze behandeling

volgens het onderstaande stappenplan (en wijk

van de volgorde af indien dat nodig is):

Eerste stap

1. 5-HT3-receptor antagonist, zoals
ondansetron; en/of

2. D2-receptor antagonist, zoals domperidon.

3. H1 & AChm-receptor antagonist, zoals
cyclizine (cave sufheid).

Tweede stap

Misselijkheid en braken zonder aanwijsbare oorzaak
Overweeg, bij misselijkheid en braken zonder
aanwijsbare oorzaak of bij onvoldoende effect van
oorzakelijke behandeling, toedienen van anti-
emetica volgens onderstaand stappenplan (en wijk
van de volgorde af indien dat nodig is):

Stap 1
Overweeg te starten met:
1. Een serotonine (5-HT3)- -antagonist, zoals

1. Corticosteroiden, zoals dexamethason. ondansetron; en/of _
2. Low dose’ benzodiazepine, zoals midazolam.2: E€n dopamine (D2) -antagonist, zoals
3. Vervang een eerstestapsmiddel door een domperl'dgn il m _etoclopramlde,.e_n e
: o : . Een antihistaminicum zoals cyclizine.

ander middel uit die klasse, zoals rotatie naar

granisetron, haloperidol. Stap 2
4. Vervanging fenothiazine, zoals Overweeg toe te voegen of middelen uit de eerste

chloorpromazine, door zowel een stap te vervangen door:

antihistaminicum als dopamine receptor 1. Dexamethason.

antagonist. 2. Granisetron (i.p.v. ondansetron)
Derde stap 3. Haloperidol (i.p.v. domperidon of
1. Aprepitant. metoclopramide)
> Een cannabis. 4. Chlqo_rpromazine of levomepromazine (i.p.v.
3. Low-dose propofol (iv) 5 EEEE)

Stap 3

Overweeg toe te voegen:
1. Aprepitant.
2. Een cannabispreparaat met dronabinol in

overleg met een expert

Evaluatie
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Neurologische symptomen

Neurologische symptomen
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Algemeen
Zie: uitvalsverschijnselen

Epilepsie
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek

Overweeg als aanvullend middel voor de
diagnostisering van epileptische aanvallen, het
gebruik van film opnames door ouders of
zorgverleners.

Overweeg het uitvoeren van een EEG. Houd hierbij
rekening met de conditie en comfort van het kind.
Overweeg het uitvoeren van bloedonderzoek naar
een mogelijke oorzaak van epilepsie zoals
hypoglycaemie of elektrolytstoornis.

Overweeg bij kinderen met een verstandelijke
beperking, multidisciplinaire benadering met een
AVG arts, kinderneuroloog en/of
gedragswetenschapper.

Behandeling van oorzaak

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg bij kinderen met moeilijk behandelbare
epilepsie, een ketogeen dieet.

Overweeg bij kinderen met epilepsie psychologische
interventies zoals relaxatie of cognitieve
gedragstherapie.

Medicamenteuze behandeling
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Overweeg (onderhouds)behandeling, zoals
clonazepam, levetiracetam, natriumvalproaat,
carbamazepine, fenobarbital, clobazam,
fenytoine of continu midazolam (iv).

Overweeg, in geval van een refractaire vorm van
epilepsie waar het kind onder lijdt, toediening van
intraveneuze anesthetica (zie: palliatieve sedatie).
Evaluatie

Bewegingsstoornissen
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek

Overweeg een MRI van de hersenen, afhankelijk (Overweeg aanvullende diagnostiek (0.a. MRI)
van de conditie van het kind. afhankelijk van situatie en conditie van het kind.
Algemene behandeling

Behandeling van oorzaak

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg te controleren op beweginsstoornis
luxerende factoren zoals fysiek ongemak,
obstipatie, blaasretentie, onvoldoende rust, pijn en

angst.
Overweeg laagdrempelig overleg met een

(kinder)fysiotherapeut, ergotherapeut of
kinderrevalidatiearts.

Overweeg de inzet van hulpmiddelen om het kind
zo optimaal mogelijk te laten zitten, staan of liggen
Medicamenteuze behandeling
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Overweeg overleg voor behandeling met een
kinderneuroloog.

Overweeq:
e Bij een acute status dystonicus, biperideen.

Overweeg behandeling van acute dystonie als
gevolg van bijvoorbeeld anti-emetica met
biperideen (Akineton®).

Overleg bij andere acute bewegingsstoornissen
laagdrempelig met een kinderneuroloog met
expertise op gebied van bewegingsstoornissen.

Overweeg Baclofen (zie spasticiteit) of
benzodiazepinen (zie epilepsie)
als behandeling van hinderlijke symptomen

e Bij dystonie, behandeling met baclofen (zie ook:
spasticiteit), clonazepam, trihexifenidyl of
gabapentine.

e Bij een focale dystonie, botulinetoxine A
injecties in overleg met een kinderrevalidatiearts
(zie ook: spasticiteit).

e Bij een persisterende status dystonica, een
deep-brain stimulator (operatief).

Evaluatie

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013

Spasticiteit

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022

Diagnostiek

Overweeg een MRI van de hersenen of het
ruggenmerg afhankelijk van de conditie van het
kind.

Overweeg aanvullende diagnostiek (MRI cerebrum
of myelum) afhankelijk van situatie en conditie van
het kind.

Behandeling van oorzaak

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg de inzet van hulpmiddelen en ortheses/
spalken om complicaties als gevolg van spasticiteit
te voorkomen en ter ondersteuning van het
bewegen.

Overweeg doorverwijzen naar een fysiotherapeut,
ergotherapeut of revalidatiearts voor behandeling
en adviezen gericht op (omgaan met de
beperkingen als gevolg van) spasticiteit.

Medicamenteuze behandeling

Overweeg overleg met kinderneuroloog

Overweeg behandeling met baclofen of in
combinatie met tizanidine (Sirdalud®).

Overweeg behandeling met baclofen (oraal) of in
combinatie met tizanidine (Sirdalud®).
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Overweeg benzodiazepinen. Overweeg bij acute pijnlijke spierspasmes,

diazepam.

Overweeg midazolam wanneer behoefte bestaat

aan sedatie of behandeling van epilepsie.

Overweeg bij lokale spasticiteit een injectie met  |Overweeg bij lokale spasticiteit injectie met

botuline toxine botulinetoxine A in overleg met de revalidatiearts.
Evaluatie

Uitvalsverschijnselen
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor  |Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022

Diagnostiek
Overweeg aanvullende diagnostiek (0.a. MRI
cerebrum of myelum) afhankelijk van situatie en
conditie van het kind.
Niet-medicamenteuze en medicamenteuze behandeling
Hinderlijk dubbelzien

e Overweeg een ooglapje, oogpleister of het
afplakken van een brillenglas.
Onvolledig sluiten van de ogen

Bij niet goed sluiten van de ogen

e Overweeg bij roodheid van het oog frequenter
druppelen en/of zalven, beiden met of zonder
antibiotica.

isuele hallucinaties

e Overweeg door verwijzing naar een
gespecificeerd expertise centrum zoals
Bartiméus en Visio om gerichte adviezen te
krijgen voor hoe om te gaan met de visus
problemen.

Gehoor problemen
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e Overweeg afhankelijk van de conditie van het
kind een gehoorapparaat of solo-apparatuur

e Overweeg verwijzing naar een expertise
centrum op het gebied van
gehoorproblematiek, voor het verkrijgen van
praktische adviezen over omgaan met de
gehoorproblemen.

Slikklachten

Overweeg het indikken van de voeding.

e Overweeg ter voorkoming van aspiratie een
sonde.

e Overweeg voor voldoende intake een sonde.

Overweeg het betrekken van een logopedist of
ergotherapeut voor slikadviezen.

e Overweeg ter voorkoming van aspiratie of voor
voldoende intake, een sonde

Problemen met praten

Overweeg begeleiding van een logopedist
(eventueel samen met een ergotherapeut)
voor advies over ondersteunende
communicatiemiddelen passend bij de
mogelijkheden van het kind.

Krachtverlies

e Overweeg begeleiding door een
(kinder)fysiotherapeut, ergotherapeut,
kinderneuroloog en/of kinderrevalidatiearts.

Urineretentie

e Overweeg het plaatsen van een
verblijfskatheter of intermitterend
katheteriseren.

Evaluatie

Verhoogde intracraniéle druk

Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022

Diagnostiek
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Overweeg aanvullende diagnostiek (MRI
cerebrum) afhankelijk van situatie en conditie van
het kind.

Algemene behandeling

Overweeg bij verhoogde intracraniéle druk,
dexamethason.

Overweeg een ontlastende lumbaal punctie ter
vermindering van klachten, en verwijzing naar de
neurochirurg bij persisterende verhoogde
intracraniéle druk.

Evaluatie
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Pijn

anbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013

anbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2022
Diagnostiek

Overweeg bij niet-responsieve kinderen, het
gebruik van aangepaste evaluatie zoals NCS-R.
Overweeg bij kinderen die niet (meer) in staat zijn
om verbaal te communiceren, de
gezichtsexpressie en andere uitingen van pijn bij
het kind te beoordelen. Neem de inschatting van
ouders mee in deze beoordeling.

Overweeg aanvullend onderzoek als dit Overweeg aanvullend onderzoek als dit
therapeutische consequenties heeft: bijvoorbeeld therapeutische consequenties heeft voor het kind.
een MRI bij verdenking metastasen die op een
zenuwwortel drukken of een MRI cerebrum bij
hoofdpijn.

Algemene behandeling

Overweeg het inschakelen van een ergotherapeut
of (kinder)fysiotherapeut om kind en ouders
laagdrempelige adviezen te geven over
houdingsverandering, ontspanningsmogelijkheden
en eventuele hulpmiddelen.

Behandeling van oorzaak
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Overweeg chemotherapie bij daarvoor gevoelige |Overweeg chemotherapie bij daarvoor gevoelige

maligniteiten. maligniteiten.

Overweeg lokale radiotherapie of nucleaire Overweeg lokale radiotherapie, bij gelokaliseerde
therapie bij gelokaliseerde pijnklachten als gevolg |pijnklachten als gevolg van de primaire tumor of
van de primaire tumor of (bot)metastasen. (bot)metastasen

Overweeg nucleaire therapie, bij multipele pijnlijke
botmetastasen of als lokale radiotherapie op de
botmetastasen niet mogelijk is.

Overweeg mogelijkheden voor chirurgie, Overweeg chirurgie, bij pathologische fracturen
bijvoorbeeld bij van wervels of lange pijpbeenderen, ileus of lokale
pathologische fracturen van wervels of lange pijnklachten ten gevolge van tumorgroei.

pijpbeenderen, ileus of lokale pijnklachten ten
gevolge van tumorgroei.

Niet-medicamenteuze behandeling

Overweeg het gebruik van complementaire Overweeg het gebruik van complementaire
therapieén. therapieén.

Overweeg het gebruik van psychologische
therapieén voor kinderen.

Overweeg cognitieve gedragstherapie voor
ouders.

Medicamenteuze behandeling

Overweeg bij hoofdpijn en slaapproblemen
melatonine.

Stapsgewijze pijnstilling

Stap 1 — Niet opioiden

Stap 2 — opioiden voor ernstige pijn

Overweeg bij ernstige pijn, het toedienen van
opiaten in overleg met een Kinder Comfort Team
en/of pijn team, denk bijvoorbeeld aan fentanyl,
hydromorfon, oxycodon of methadon.

Stap 3 — adjuvante analgetica

Overweeg bij specifieke omstandigheden bv.
ontsteking of oedeem, corticosteroiden.
Overweeg toedienen van clonidine of ketamine.
Overleg hiervoor eerst met Kinder Comfort Team
en/of pijnteam.
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Neuropatische pijn

Schakel, bij vermoeden op neuropatische pijn en
als standaard pijnstilling niet werkt, een specialist
van het Kinder Comfort Team en/of pijnteam in.
Overweeg bij neuropatische pijn, tricyclische
antidepressiva zoals amitriptyline.

Overweeg bij neuropatische pijn, anticonvulsiva
zoals gabapentine.

Adjuvante pijnstilling

Overweeg bij kinderen met spastische parese, het
implanteren van een baclofenpomp.

Overweeg bij kinderen met osteogenesis
imperfecta, het toedienen van bisfosfonaten.

bij onvoldoende effect van klassieke
pijnbehandeling of pijn op een specifieke locatie,
vroegtijdig overleg met een ervaren pijnteam over
de mogelijkheden van een invasieve
pijnbestrijdingstechniek.

Evaluatie
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Reutelen

Reutelen in de terminale fase
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022

Diagnostiek

Overweeg reutelen vast te stellen op basis van
observaties.
Overweeg bij twijfel, het uitvoeren van lichamelijk
onderzoek naar verdere oorzaken zoals
luchtwegcompressie, corpus alienum, longoedeem
of pneumonie.
Overweeg bij twijfel, slijmstase te bevestigen door
het kind te laten hoesten of huffen. Enkel als het
kind hier nog toe in staat is en dit niet te belastend
is.

Algemene behandeling

Niet-medicamenteuze behandeling
Overweeg uitzuigen, maar houd er rekening mee
dat dit kan leiden tot kokhalzen, hoesten en
toename van de slijmproductie.
Overweeg zijligging. Overweeg zijligging en het aanpassen van
hoofdposities, wanneer dit haalbaar is.
Overweeg fysiotherapie
Geen aanbeveling mogelijk
IAdviezen om de hoeveelheid toegediend vocht
aan te passen om reutelen te voorkomen of
hoesten te vergemakkelijken kunnen niet gegeven
worden bij gebrek aan bewijs. Er lijkt geen reden
te zijn om reutelen mee te nemen als factor in de
bepaling van het terminale vochtbeleid.
Medicamenteuze behandeling

Overweeg medicamenteuze symptomatische Standaard medicatie lijkt niet zinvol. Mocht
behandeling met anticholinerge middelen, naasten dit toch wensen dan kunnen
waarmee de productie van secreet geremd anticholinerge middelen ((butyl)scopolamine,
wordt indien het reutelen niet reageert op glycopyrronium, en atropine) overwogen worden.
uitzuigen.

Evaluatie
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Vermoeidheid

Vermoeidheid
Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor Aanbevelingen richtlijn palliatieve zorg voor
kinderen, 2013 kinderen, 2022
Diagnostiek

Overweeg:
e het uitvoeren van diagnostiek naar
behandelbare oorzaken van vermoeidheid

e Het gebruik van een instrument (bv. Utrechtse
Schaal voor Evaluatie van Revalidatie-
Participatie of Gesprekstool voor kinderen en
jongeren Mijn Positieve Gezondheid) om
inzichtelijk te krijgen wat voor het kind
belangrijk is en bijdraagt aan kwaliteit van
leven van het kind.

e Voor verdere diagnostiek met betrekking tot
slaap, verwijzing naar een gespecialiseerd
centrum voor slapen indien hier klinische

redenen voor zijn

Overweeg het gebruik van een Visual Analogue
scale met gezichten om vermoeidheid in kaart te
brengen voor kinderen met een verstandelijke
beperking.

Algemene behandeling
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Overweeg inschakelen van de thuiszorg voor
aanvullende hulp, ondersteuning en begeleiding
van de patiént en het gezin.

Overweeg het gebruik van een gesprekstool (bv.
kind- en jongeren tool Mijn positieve Gezondheid
of vragenlijsten over kwaliteit van leven zoals
aangeboden via KLIK) als hulpmiddel voor keuze
\van behandeling om inzichtelijk te krijgen wat kind
en ouders belangrijk vinden.

Behandeling van oorzaak

Overweeg:
e Bij gewichtsverlies, de onderliggende oorzaak
te behandelen.

Overweeg bij Hb < 5 bloedtransfusie. Vanwege
het vaak snelle effect is bloedtransfusie vaak
bruikbaar om patiénten te ondersteunen in het
bereiken van doelen op korte termijn die extra
investering vragen.

e Bij Hb < 5, bloedtransfusie (zie:
hematologische verschijnselen — behandeling
van anemie)

Overweeg bij slaapstoornissen kortdurende
behandeling met kortwerkende benzodiazepinen.

e Bij slaapstoornissen, kortdurende behandeling
met kortwerkende benzodiazepinen.

Overweeg de indicatie voor potentieel
vermoeidheid-inducerende medicatie als
psychofarmaca, antihistaminica en bétablokkers;
saneer de medicatie zo mogelijk.

e Potentieel vermoeidheid-inducerende
medicatie als psychofarmaca, antihistaminica
en bétablokkers te saneren.

Overweeg het geven van melatonine om het
inslapen te bevorderen.

Overweeg bij onderliggende symptomen
(bijvoorbeeld pijn of dyspnoe) gerichte
oorzakelijke en symptomatische behandeling (zie
aanbevelingen bij Pijn en Dyspnoe). Bij de inzet
\van opioiden dient men alert te zijn op de inductie
\van nieuwe bijwerkingen die eveneens de
\vermoeidheid kunnen verergeren

Niet-medicamenteuze behandeling
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Overweeg het inschakelen van een psycholoog |Overweeg verwijzing naar professional of
\voor psychotherapie of andere gerichte psycholoog met expertise in het behandelen van
ondersteuning. ermoeidheid.

Overweeg, in het geval van fysieke vermoeidheid,
cognitieve vermoeidheid of functionele
beperkingen, verwijzing naar een ergotherapeut
oor een interventie gericht op optimaliseren van
de balans tussen belasting en belastbaarheid.

Overweeg om bedlegerige kinderen te stimuleren
om zo mogelijk regelmatig uit bed te komen.

Overweeg laagdrempelig overleg of verwijzing
naar een revalidatiearts voor een integrale
(multidisciplinaire) aanpak bij vermoeidheid en

Overweeg diagnostiek en behandeling van
oedingsdeficiénties omdat deze kunnen bijdragen
aan vermoeidheid

Overweeg verwijzing naar een diétist.
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Overweeg het kind en ouders, e-health interventies
gericht op vermoeidheid aan te bieden.
Medicamenteuze behandeling

Overweeg bij onvoldoende effect van Overweeg bij kinderen met vermoeidheid met een
bovenstaande of wanneer eerdergenoemde beperkte levensverwachting, bij onvoldoende
maatregelen niet haalbaar zijn medicamenteuze (effect van behandelingsopties) of wanneer
symptomatische behandeling met methylfenidaat |eerdergenoemde maatregelen niet haalbaar zijn,

of eventueel afhankelijk van het basislijden medicamenteuze symptomatische behandeling
prednison of dexamethason in lage met methylfenidaat. Houd hierbij rekening met
dosering. mogelijke bijwerkingen.

Bij een kortere levensverwachting kan behandeling
met corticosteroiden worden overwogen.

Evaluatie
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