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Kwaliteits-
Wij willen dat kinderen met Agenderen: Van gericht op ziekte naar gericht op standaarden
een gezondheidsprobleem Stem van kinderen en ouders positieve gezondheid
en hun gezin zich gezien, Ne@EmIVE
- Kind&Ziekenhuis
gehoord, veilig en zo Innoveren: Van ketenzorg naar passende netwerkzorg
normaal mogelik voelen. Kenniscentrum kind- . .
Voor, tijidens en na het & gezinsgerichte zorg Van patiént naar volwaardig partner KinderAdviesRaad
medische proces. in je eigen zorgproces
Bevo'rd'eren: . . . OuderAdviesRaad
Kwalliteit door verbinden Van analoog naar slimme inzet van
en tools digitale toepassingen en gegevensinzage

Ervaringsmonitor

Kinderverpleeg-
kundige FIC 2024

Ervarings-
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onze handvesten Beleio\s(alan
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De kinderstem en daarmee de
rechten van het kind vertegen-
woordigen wij vanuit de visie van Wij zijn een ANBI-organisatie.
onze handvesten. Ons beleidsplan, onze activiteiten
en jaarverslagen zijn hier
kindenziekenhuis.nl/nandvest online te vinden.

(Sch)ouders

Kind & Gezins-
gerichte zorg
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http://kindenziekenhuis.nl/handvest
https://anbi.nl/publicatieverplichting/stichting-kind-en-ziekenhuis/
https://kindenziekenhuis.nl/missie/
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We hebben dit jaar gewerkt 8an 23 projecten k onderzoeken [EEBATINE
Grote Stem voor kleine mensen Vernieuwing website Q

kinderrechtenindezorg.nl
Aanvulling op de definitie van ‘Samen beslissen’ Onderwijspakket voor 9

‘ Samen beslissen met kinderen is... zorgprofessionals

...het op maat betrekken van, bespreken ‘Samen beslissen met
en beslissen met het kind en ouders van alle kinderen
aspecten van de ziekte en/of aandoening,
behandeling, zorg en ondersteuning. Zowel in
medisch opzicht, als op het gebied van de
andere kinderleefdomeinen ontwikkeling,
sociaal en veiligheid. Met aandacht voor
de gevolgen dgorvon voor he"r The Gamel
leven van het kind en het gezin .

Serious game

gedurende het hele zorgproces, \ vOOr

nu én later.
zorgverleners

Samen beslissen
met kinderen -

KinderAdviesRadendag 2024
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Doe altijd
wat het
beste voor
mij is



kindenziekenhuis.nl/projectoverzicht
https://kindenzorg.nl/nieuws_achtergrond/kindversie-rights-based-standards-strip/
https://kindenzorg.nl/kort_nieuws/terugblik-landelijke-kar-dag-2024/
https://youtu.be/bdoyGDpqaQU
https://kindenzorg.nl/kort_nieuws/definitie-samen-beslissen/
https://kindenzorg.nl/nieuws_achtergrond/na-2-jaar-grote-stem-een-compleet-onderwijspakket-samen-beslissen-met-kinderen/
https://kindenzorg.nl/kort_nieuws/artemis/
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De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis
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Regeling actieve Herziening richtlijn Sedatie, Herziening richtlijn Herziening richtlijn
levensbeéindiging 1 - 12 jaar analgesie en niet-farmaco- Anesthesie bij kinderen Beleid rondom Projecten
sinds 1 februari van kracht logische interventies voor spoedoperaties
begeleiding van kinderen bij
medische procedures Publicaties
Kwaliteits-
standaarden
Raden van
Kind&Ziekenhuis

Patiénteninformatie Herziene richtlijn Herziening richtlijn Herziening richtlijn
Kind bij de Dokter Koorts bij kinderen Otitis media bij kinderen Obstructief Slaapapneu

op de spoedeisende hulp in de tweede lijn (OSA) bij kinderen

OuderAdviesRaad
Ervaringsmonitor
MKS

Kwaliteitsstandaarden We 2aten in
kundige FIC 2024

In richtlijnwerkgroep of 26 werkgroepen
knelpunten inbrengen & commissies kenniscentra

& meelezen

(Sch)ouders
In medische specialistische zorg,

jeugdgezondheidszorg en | We aaven

; Kind & Gezins-
verpleegkundige zorg

gerichte zorg

1 3 adviezen bij aanvragen
van wetenschappelike onderzoeken



https://kindenzorg.nl/nieuws_achtergrond/regeling-actieve-levensbeeindiging-1-12-jaar/
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/sedatie_analgesie_en_niet-farmacologische_interventies_voor_begeleiding_van_kinderen_bij_medische_procedures/startpagina_-_sedatie_analgesie_en_niet-farmacologische_interventies_voor_begeleiding_van_kinderen_bij_medische_procedures.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/anesthesie_bij_kinderen/startpagina_-_anesthesie_bij_kinderen.html
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/beleid_rondom_spoedoperaties/startpagina_-_beleid_rondom_spoedoperaties.html
https://richtlijnendatabase.nl/zoek?query=Koorts+bij+kinderen+op+de+Spoedeisende+Hulp
https://richtlijnendatabase.nl/zoek?query=Otitis+Media+bij+kinderen+in+de+tweede+lijn
https://richtlijnendatabase.nl/richtlijn/osas_bij_kinderen/startpagina_obstructief_slaapapneu_osa_bij_kinderen_2024.html
http://www.kindbijdedokter.nl/
https://kindenzorg.nl/nieuws_achtergrond/kindversie-rights-based-standards-strip/

Raden van Kindkziekenhuis

Landeliike KinderAdviesRaad

De demo-versie van de Hospital Hero-app hebben we goed

Dit jaar hebben wij van de KinderAdviesRaad weer hard gewerkt
om de zorg voor kinderen beter te maken:

We hebben eindelik het Grote Stem-project afgerond, waar we
twee jaar mee bezig zijn geweest.

Vertmuweo Kinderen over Samen beslissen:
“Geef onze stem de ruimte”
Kinderen willen dat zorgverleners ze de
ruimte geven om zelf te bepalen wat ze
belangrijk vinden als het gaat om de
behandeling van hun ziekte en hun zorg.
Dat betekent onder meer kinderen tijd
gunnen en ze begeleiden in het verkennen
van hun eigen wensen. Maar het betekent
ook kinderen volledig informeren, echt naar ze
luisteren en ze voor vol aanzien.
“Alleen dan kun je als kind volwaardig meebeslissen.”
Daarom hebben we de Schijf van Vijf ontwikkeld
voor zorgprofessionals over wat kinderen belangrijk D |
vinden tijJdens Samen beslissen. —

J Campagne Samen beslissen: Hallo zorgverlener!
Maar alleen een Schijf van Vijf is niet genoeg. Daarom deze
prachtige campagne met de kinderen als middelpunt. “Daar-
in vertellen we jou wie we zijn, en waarom samen beslissen

voor ons zo belangrijk is. Het duurt dus écht maar even!”

De raden geven gevraagd en ongevraagd advies over
alle werkzaamheden en over alles wat raakt aan de
medische kindzorg. Denken mee over allerlei materialen
en gaan mee als wij zorgorganisaties bezoeken.

@3%

bekeken en tips gegeven, zodat deze leuk en duidelijk is voor

kinderen.

We vonden de widgets van de Rights Based Standards soms

een beeftje raar of niet duidelijk, dus daar hebben we veel

tips over gegeven.

Ook hebben we gekeken naar de zakkaartjes van de Rights

Based Standards.

We hebben meegeholpen met het organiseren van een
symposium samen met CliniClowns en mochten zelf op het

podium meepraten tijdens een panelgesprek.

Zie volgende pagina voor het verslag van het symposium.

Zoals elk jaar hebben we de Landelijke KAR-dag mee
georganiseerd en mochten we dagvoorzitter zijn.

Zo hebben we weer goed laten zien hoe belangrijk het is dat

kinderen meepraten en meedenken over de zorg!

Samen beslissen

. metkinderen in de zorg
: Hallo
zorgverlener,

—

) luister even écht
7. naar ons...
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https://www.hospitalhero.nl/
https://kindenzorg.nl/nieuws_achtergrond/kindversie-rights-based-standards-strip/
https://kindenzorg.nl/kort_nieuws/terugblik-landelijke-kar-dag-2024/
https://kindenziekenhuis.nl/organisatie/
https://youtu.be/E6jyzPIOHy0?si=E1Q3iOXrzEXweqep
https://kindenziekenhuis.nl/hallo-zorgverlener/

De raden geven gevraagd en ongevraagd advies over
alle werkzaamheden en over alles wat raakt aan de
medische kindzorg. Denken mee over allerlei materialen
en gaan mee als wij zorgorganisaties bezoeken.

2kind &
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De stem van kind en gezin,

Raden van Kind&ziekenhuis
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ouderAdviesRaad

Verschillende kinderen en ouders vit onze raden hebben een waardevolle
bijdrage geleverd aan ons succesvolle symposium, De kunst van contact,
dat in samenwerking met CliniClowns werd georganiseerd en meer dan 250
deelnemers had. Dit gebeurde tijdens de paneldiscussie: De stem van kind
en ouders!

Op het symposium mocht de stem van kinderen en ouders natuurlijk

niet ontbreken. “Praat mét het kind, niet over het kind,” is immers de
belangrijkste boodschap van Kind & Ziekenhuis. Tijldens een plenaire sessie
was er een panel met kinderen, die deelden wat zij belangrijk vinden in

het contact met zorgverleners. Daarnaast werd een gemengd panel
georganiseerd met ouders en zorgverleners, die met elkaar in gesprek
gingen. De kinderen reageerden daarop. Deze driehoeksrelatie tussen kind,
ouders en zorgverlener vormt de basis van goede kindzorg en was een
belangrijk onderwerp van het symposium. Zoals één ouder het uitdrukte:
“Dit gaf ons als ouders zo'n trots gevoel.”

De belangrijkste boodschap
van de ouders:

“Angst werkt besmettelijk,

maar vertfrouwen werkt
aanstekelijk.”

De belangrijkste boodschap

van de kinderen:

“Zeg nooit dat een kind zich aan-
stelt!”, “Maak echt contact met mij”
en “Even mijn hand vasthouden kan
al zoveel betekenen.”

@%

Ook in 2024 dacht onze Ouderadviesraad actief mee
over hoe we de medische kindzorg beter kunnen laten
aansluiten bij de leefwereld van gezinnen. Ouders
gaven waardevolle input over:

De reis van het kind en gezin

Ze hielpen de Medi i

beter in kaart te g

ook thuis of in de buurt zorg ontvangen.

J Wat helpt ouders écht?
Zij dachten mee over wat ouders nodig hebben bij
gesprekken met zorgprofessionals, bij stress, angst en
het samen beslissen over zorg.

Ontwikkeling van Schouders.nl

Ouders hielpen mee om deze ondersteunende
omgeving verder vorm te geven, op basis van hun
eigen ervaringen.

Zichtbaarheid van informatie
Ze pleitten voor het breder verspreiden van
hulpmiddelen, zoals onze flyer over positief
taalgebruik bij bloedafname.

J Samen beslissen met kinderen
De raad dacht mee over de inhoud, definitie en
tools rondom deze campagne.
(Zie pagina Projecten)

Feedback op richtilijnen

Ze gaven inhoudelike feedback op meerdere
kindzorg-richtlijnen.

(Zie pagina Kwaliteitsstandaarden)

We 2{jn ontzettend dankbaar voor hun
betrokkenheid, ervaring en waardevolle \ai\')o\raﬁe.

zorg thuis tot en met ziekenhuis

0

OuderAdviesRaad



http://www.medischekindzorgsamenwerking.nl
https://kindenziekenhuis.nl/organisatie/
https://kindenzorg.nl/kort_nieuws/de-kunst-van-contact-een-terugblik-op-14-maart-2024/

Ervarinssmoni’ror MKS (Medische KindZorS Samenwerking)

Met de Ervaringsmonitor halen we ervaringsverhalen : :
in de zorg op van kind en ouders. Dit jaar is deze @ K\no\erver(aleeakuno\\ae :F\C
vernieuwd en geeft nu nog beter inzicht in wat % van hej- \QAr 2024

kinderen, jongeren en ouders zélf belangrijk vinden
wanneer het gaat om zorg en hoe dit aansluit bij het
dagelijks leven. Zo sluit het aan bij de MKS werkwijze die
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https://kindenziekenhuis.nl/wp-content/uploads/2021/12/Ervaringsmonitor-Stichting-Kind-en-Ziekenhuis-2021.pdf
https://kindenzorg.nl/nieuws_achtergrond/ellen-van-oene-kvp-van-het-jaar-2024/
www.medischekindzorgsamenwerking.nl
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Ervarinaskenniscen’rmm

Schouders.

Ervaringskenniscentrum voor
ouders van zorgkinderen

In 2024 is het platform ruim 219.000 keer bezocht
door 31.000 bezoekers. De website wordt daarmee
door ouders vaker in het jaar bezocht, als er weer
nieuwe onderwerpen in hun leven gaan spelen.

Projecten

Op het platform staan diverse volledig vitgewerkte
boeken, tools en hulpomiddelen, waaronder:

559 De Burn-on tool
een tool over overbelasting

In 2024 is Ervaringskenniscentrum (Sch)ouders volledig onderdeel
geworden van Stichting Kind en ziekenhuis. Met de toevoeging
van (Sch)ouders hebben we een krachtig kanaal naar ouders van
zorgkinderen toegevoegd aan de organisatie.

Publicaties

Kwalliteits-

59 Wegwijzer winst en verlies
standaarden

over het onderkennen van kracht en stress

Raden van
Kind&Ziekenhuis

De kern van (Sch) ouders is het online platform schouders.nl met ruim 59 Wat als ik het niet meer kan

550 pagina’s aan informatie voor ouders. Met onderwerpen rondom over het overdragen van zdrg
alle levensthema'’s voor het gezin rondom een zorgkind. Samen met . ..
55 De Vink wijzer

ouders is deze informatie vormgegeven als routekaart. - o )
een checklist voor transitie paramedische zorg

KinderAdviesRaad

agigt “:‘ “l‘ 59 Anders vasthouden

a

ey ‘. ¢ , T Y 7 OuderAdviesRaad
’ | erk“ ' . “ “‘ ' - ==l 'y om zelfredzaamheid te vergroten
: BeRISC T ce :_~1 d'OG,,i,, - A =9 283 gefilmde ervaringsverhalen Ervaringsmonitor
= sociaaL’| Relaties rRANENDAL A
FIMAMCIEN Y l
“@g "‘ _ “‘ “* Ql:h‘@.jm N Bij veel van deze tools wordt samengewerkt met
% B Lt R andere organisaties zoals Vilans, EMB tafel, acade- Kinderverpleeg-
- R = o B . mische werkplaatsen etc. waardoor (Sch)ouders kundige FIC 2024
‘ “ M.m.;‘;, oo n.'-‘P 9 ! e ‘ een vaste plek heeft binnen de kennisstructuur voor —
i ﬁ START A i ouders van een kind met een beperking. kenniscentra
-O“dm::&'s “ * o ‘* o In 2024 is een 3-jarig project afgerond om de verbin
’HI? A - = -
E&a H ” - % Q‘ —_— % ding met de academische werkplaatsen te verstevi- IS SIS
s < S e $ gen en de daar opgedane kennis verder te versprei-
e anE “ fm—@m Ty ‘Cwm den naar ouders buiten deze doelgroepen. Tijdens Kind & Gezins-
Tl g 8 ‘ $ het project zijn kennissessies georganiseerd (zowel SRS
- - Zerg rao ] S online als live) en zijn onderzoeksresultaten hertaald
R ” % ] “ naar de verschillende doelgroepen en aan het plat- In contact
n - (== - * form van (Sch)ouders toegevoegd.



http://schouders.nl
https://schouders.nl/burn-on/
https://schouders.nl/gezin-relaties/tools-gezin-en-relatie/wegwijzer-winst-en-verlies/
https://schouders.nl/wat-als-ik-het-niet-meer-kan/
https://schouders.nl/informatietafel-emb/de-vink-wijzer/
https://schouders.nl/opgroeien/tools-opgroeien/anders-vasthouden/
https://schouders.nl/gezin-relaties/ervaringsverhalen-gezin/

Ervaringskenniscentrum
3

Stichting Kind en Ziekenhuis
werkt in het Ervaringskennis-
centrum Kind & Gezinsgerichte
zorg samen met zorgprofessionals
aan optimale zorg voor kinderen
en hun gezin.

Wij geloven dat zorgprofessionals hierin een cruciale rol spelen.
Door écht te luisteren naar de stem van kind en gezin, hen cen-
traal te stellen en samen keuzes te maken voelen kinderen zich
gezien, gehoord en veilig. En worden zij in staat gesteld om zoveel
mogelijk zelf de regie te houden, zich te blijven ontwikkelen en een
waardevol leven te leiden.

In 2024 organiseerde wij drie kennissessies over Samen beslissen
met kinderen en elkaar waar ruim 120 zorgprofessionals aan deel-
namen afkomstig uit

1 9 verschillende eerstelijns organisaties (41 deelnemers) en

27 verschillende tweedelijns organisaties (81 deelnemers).

Ook hebben we 250 medewerkers van Result Lab getraind in het
belang van voorkomen angst, pijn en stress bij bijvoorbeeld bloed-
afname. En wat je zelf als zorgprofessionals kan doen om dit zo
comfortabel mogelik te laten verlopen voor kinderen.

Daarnaast was er contact met meerdere zorgprofessionals en
zorgorganisaties waarbij wij meedachten of adviseerden vanuit
het perspectief van kind en gezin en organiseerden wij twee
masterclasses op maat over kinderrechten in de zorg.

Nieuw in ons Ervaringskenniscentrum

Kind & Gezinsgerichte zorg

Stichting Kind en Ziekenhuis ontwikkelde verschillen-
de producten die zorgprofessionals kunnen inzetten
bij Samen beslissen met kinderen.

Het gaat dan om:

Een e-learning met praktische
video’s, animaties en
inspirerende voorbeelden

vit de praktijk.

Animaties die ontwikkeld zijn
voor kinderen, ouders
én zorgprofessionals.

Diverse leerirajecten variérend van

1 dagdeel tot 4 dagen met een goede
balans tussen het delen van kennis en
aan de slag met interactieve werkvormen.

De serious game Samen beslissen -

The Game, waarin spelenderwijs alle ins
en outs over Samen beslissen met
kinderen aan bod komen.
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https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fportaalkindenziekenhuis.nl%2Flogin%2Findex.php&data=05%7C02%7Ch.rippen%40kindenziekenhuis.nl%7Cb82ac8ddd98e4ecbb3da08dd66d1e75b%7Cf17f7e745ee94a13ab2293c0db8ac93b%7C0%7C0%7C638779773891768897%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=xJous159xv4fbZsYsM0K688p6ZJOMTVUggbB2iqAX00%3D&reserved=0
https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fkindenzorg.nl%2Fkort_nieuws%2Fanimaties-samen-beslissen%2F&data=05%7C02%7Ch.rippen%40kindenziekenhuis.nl%7Cb82ac8ddd98e4ecbb3da08dd66d1e75b%7Cf17f7e745ee94a13ab2293c0db8ac93b%7C0%7C0%7C638779773891795120%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=%2BjT5%2FABODOmErlc1syUIsX39OD2VzjGEkWkrDVjmJNI%3D&reserved=0

2kind &

\n contact met kino\eren,donﬁeren, ouders en 2or3(arof€ essionals i

® 04392 £32.305
volgers volgers
795 —

vragen per telefoon, mail, Nieuwsblog Magazine Nieuwsbrief @ 1 .324 m 4.1 66
website via de helpdesk www kindenzorg.nl Kind & Zorg volgers volgers

. o= : V] Samenwerkings-
[:] lidmaatschappen [g;') deesgroe(aen @% ﬂ;ﬁ oartners N C%

NVK
V&VN Vrouw&Kind

Patiéntenfederatie Nederland KinderAdviesRaad

leder(in) Kind&Ziekenhuis

AdviesRaad ouders &
zorgprofessionals

Kinderrechtencollectief Kinderverpleegkunde.nl

European Association for Children BINKZ

in Hospital (EACH) Raadvan foezicht Kenniscentrum

Kinderpalliatieve Zorg

BPSW Medische
Pedagogische Zorg

KinderAdviesRaden
van zorgorganisaties

v
v
v
v
v
v
v

Andere patiéntenorganisaties

Meer info?

Verslag
met links kindenziekenhuis.nl kinderrechtenindezorg.nl

bekijken? .
J kindenzorg.nl www.schouders.nl -
In contact



http://kindenziekenhuis.nl
http://kindenzorg.nl
http://kinderrechtenindezorg.nl
http://www.schouders.nl
https://kindenziekenhuis.nl/organisatie/
http://kindenziekenhuis.nl/met-wie/
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