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Feiten en cijfers
leder jaar
= Ca. 5000 - 7000 kinderen

en gezinnen behoefte
aan palliatieve zorg

Ca. 23% oncologie,

77% neonatologie,
neurologische én
metabole
aandoeningen, etc.

Ca. 1100 - 1400 kinderen
(0-20 jaar) overlijden als
gevolg van een ziekte.
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Netwerk Integrale Kindzorg

De zorg bevat lichamelijke, psyc

Palliatieve zorg voor kinderen heeft als doel het verbeteren van de kwaliteit van
behoud van waardigheid en het verminderen van het lijden van ernstig zieke of
stervende kinderen (tot + 23 jaar), op een manier die past bij hun opvoeding,
Palliatieve zorg betreft de periode vanaf de diagnose van een levensbedreigende
levensduur verkortende aandoening tot en met de periode van nazorg.

he, sociale,

en spirituele

aspecten.

De zorg heeft betrekking op het kind en het gezin, zowel voor als na de dood.
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Feiten en cijfers - bijzonderheden kinderen in palliatieve zorg

Kind-specifieke diagnoses/ziektes: zeldzaam, complex,
chronisch, progressief

Andere symptomen, veel symptomen

Kleine aantallen

(Academisch) ziekenhuis gebonden

Leeftijd meestal < 9 jaar
Complex (‘high tech, high care’)

Langere overleving

Spectrum van de kinderpalliatieve zorg

Bij diagnose levens-
duur verkortende of
levensbedreigende
ziekte > start v wijdende ziekte
palliatieve zorg +
plan +
(begeleidend)
casemanagement

Ziektegerichte palliatie
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Vroegtijdig denken
aan goede &
volledige (!)
overdracht naar de
1¢ lijn/lokale zorg

Symptoomgerichte p
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Palliatie in de
stervensfase

Medische, psychosociale &
spirituele ondersteuning voor
kind en gezin gedurende het hele
traject
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Overzicht van context en zorgverleners betrokken bij kinderpalliatieve zorg
Semi-Medical world Medical world

Medical world ... vraagt onderlinge
samenwerking & afstemming!

Semi-Medical world

(TU Dolft & Stichting PAL, 2015)
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Landelijke structuur voor integrale kind(erpalliatieve) zorg

Centraal verbindende schakel:
Kenniscentrum Kinderpalliatieve
Zorg (scholing, wetenschap, lobby,
opschalen)

7 regionale NIK voor gezinnen met
een kind / kind met palliatieve
aandoening / complexe zorgvraag

8 Kinder Comfort Teams
3 DOI teams

Artsensteunpunt 1-12
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Netwerk Integrale Kindzorg Noordoost

Wat is NIK? Samenwerking 1¢, 2¢ en 3¢ lijn

“Met hulp van NIK is erin Q
ons gezin weer aandacht isati 9
voorhet ‘gewone' leven.” & organisaties/ZzP'ers

Netwerkcodrdinator NIK

103 partners
4 provincies
62 gemeenten

- Artsen
Verpleegkundigen
Apothokers
Phramedici o fysio-

In 2023: 58 casussen
In 2023: 77 Impuls casussen

on ergotherapeuten
Iogopedisien on.
ioiton

thorapeutan
- Paychologan
- Mastschappoljk werkers

- Goosteliik verzorgers.

- Pedagogen
- Onderwisconsulenten

NIK werkzaamheden o.b.v. casuistiek

Medische zorg - Wat heeft een gezin nodig om thuis voor het kind te kunnen zorgen?

Familie en vrienden — Wat is de impact van bepaalde keuzes en g
grootouders/collega’s/vrienden?

School - Wat zijn de mogelijkheden om het kind naar school te laten (blijven) gaan?
Zingevingsvragen — Hoe gaan ouders/brussen om met de ziekte van het kind en de impact op het gezin?
Levend/blijvend verlies — Hoe kunnen ouders/brussen ondersteunt worden bij het rouwproces?
Transitie 18-/18+ - Wat moet er allemaal geregeld worden als het kind 18 wordt?

Loketten — Waar kunnen ouders terecht met vragen rondom hulpmiddelen voor hun kind?
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Noordoost

op br

-~ Hoe kunnen we in gesprek gaan met WMO ambtenaren?

Huisbezoek — Kan iemand een hulp/zorgbehoeftescan uitvoeren en in kaart brengen?

Groot overleg/MDO - Hoe krijgen we alle betrokken professionals op é¢n lijn?
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NIK'NO

Netwerk Integrale Kindzorg
Noordoost

Besloten digitale community — nieuws, forum, bestanden, agenda, berichten

ingen — RV/GV, kinder

ing, KCT, EDK,

Werkgroepen — infoavond voor ouders, MKS,
Deskundigheidsbevordering  regionaal, landelijk, in company (organisatie)
Presentaties — kinderartsen, psychosociale afdelingen, kinderteams

Bekendheid — promoten van (ontwikkelingen van) organisatie

- pschalen, i ing

Samenwerken = samen werken — 0.b.v. proj

Lerend netwerk - Leren en onderwijzen: successen en uitdagingen

Commitment — Het NIK dat ben jij...
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Advance Care Planning / Individueel Zorgplan (IZP)

Basisgegevens
e

Segevens cche shusde
Gegeverszorgteam

Levert op voor kind & gezin:

*  Duidelijke afstemming op
wensen van kind en gezin

= Eenduidig en vroegtijdig beleid
Voor alfe betrokken &
professionals

*  Minder onzekerheid in complexe

pant = Hogere kwaliteit van zorg

symptonen (huldigestuaie vervachtia
diagnostiek behandeling medicamenteus,
e e Levert op voor betrokken

professionals:

—— INDIVIDUEEL ‘
- ZORGPLAN -

Psychosociaal /\ ,

= Hogere efficiéntie

= Betere afstemming /
communicatie onder betrokken
professionals

= Inzicht in implementatie en
kennis over gebruik van Richtlijn
Palliatieve Zorg voor Kinderen
(NVK)

= Hogere kwaliteit van zorg
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Impuls GV/RV thuis

“Je kunt je zorgen en angsten delen en praten
over hoe het vol te houden®

Voor ouders/kinderen:
Levend verlies
Blijvend verlies
Levensvragen

Voor kinderen:
Levend verlies
Blijvend verlies
Levensvragen

Gezinnen: geen
omkijken naar
administratie/financién
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