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2 ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

/ .
A bijna So jaar de eatiénten organisatie voor kinderen in de medische 2or3“ #kind &

Bekij "wie is Kind & 2iekenhuis? e
in 2 mMin - L)
~ . . . Kind- &
~7 www kindenziekenhuis.nl/ gezinsgerichte
. wat-doen-we-waarom-hoe/ 3 Zo rg

Ervaringskenniscentrum voor
ouders van zorgkinderen

T Missie 3 Pijers Schouders. 4 Doelgroepen

Kind & Ziekenhuis wil dat kinderen met een Agenderen: Kinderen van 0 tot 18 jaar
gezondheidsprobleem en hun gezin zich Stem van kinderen en ouders
gezien, gehoord en veilig voelen in de Ouders & gezin
zorg. Kinderen moeten geen vermijdbare Innoveren: , , ,
Ervaringskenniscentrum kind- & gezinsgerichte Zorgorganisaties

angst en pijn ervaren en zoveel mogelik
hun eigen leven kunnen leiden en
meedoen. Voor, tijdens en na het

zorg en Ervaringskenniscentrum (Sch)ouders
Branche- & beroepsorganisaties
Bevorderen:

medische proces. Kwaliteit door signaleren, aanpakken, inzetten (Semi-)overheid & politiek
van tools en verbinden

u'ﬁﬁanﬁsfmmen onze Handvesten

De kinderstem en daarmee de rechten van het kind
vertegenwoordigen wij vanuit de visie van onze handvesten.

www . kinderziekenhuis.nl/handvest —)"‘

onze visie in ons 5 Jaren—Beleidss’rra’reS\e
Onze beleidsvisie is opgebouwd op onze Theorie van

verandering en is een visuele weergave van de verwachte

veranderingen. www.kinderziekenhuis.nl/missie —)"‘

. BESTERETE]
| egoéoéoqep 4
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Y S’rra’reﬁ'\sche thema's voor 2022-2025

N2
“W Terug naar inhoudsopgave

Alle kinderen hebben recht op de beste medische zorg. Kinderen
die tijdelijk of langdurig ziek zijn, een aandoening of beperking
hebben moeten:

o Zich zoveel mogelijk lichamelijk, mentaal en sociaal kunnen
blijven ontwikkelen.

o Optimale kind- en gezinsgerichte passend zorg krijgen voor,
tijdens en na het zorgproces.

o Zich gezien, gehoord en veilig voelen.
. Zelf de gewenste regie over hun leven voeren.

o Loveel mogelik meedoen.

Beleidsplan 2025

Om kinderen en hun gezin optimale zorg te laten krijgen en
ervaren werken wij aan 4 strategische doelen de komende
jaren:

1. Van patiént naar volwaardig partner in je eigen
zorgproces

2. Van gericht op ziekte naar gericht op positieve
gezondheid

3. Van ketenzorg naar passende netwerkzorg

4. Van analoog naar slimme inzet van digitale
toepassingen en gegevensuitwisseling
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van patiént naar volwaaro\\& partrer in \3 e‘\aen Zorgproces Focus 2025

Een geinformeerde zorggebruiker heeft regie over zijn zorg en zijn leven. Samen beslissen Aanvullende definitie Samen Beslissen met kinderen verder
met kinderen is het betrekken van en het bespreken met het kind en ouders in het hele brengen in Nederland

zorgproces in alle aspecten van de ziekte, behandeling, zorg, ondersteuning en de

gevolgen daarvan voor het leven van het kind. Nu en later, zowel in medisch opzicht als Kennisoverdracht en stimuleren implementatie aan

op het gebied van de sociale omgeving, de veiligheid en de ontwikkeling van het kind. zorgprofessionq|s en gezinnen over Samen Beslissen met
Kind en gezin worden hierdoor gelijkwaardig partner in het zorgproces. Belangrijke kinderen, gewenste eigen regie en kinderrechten in de zorg

voorwaarden hiervoor zijn:
Samen beslissen met kinderen met EMB verkennen wat hier

e Zorgverleners geven volledige vitleg, lvisteren echt en zijn betrouwbaar. Geven extra nodig is

kinderen ook steeds de ruimte, de tijd en begeleiding die ze nodig hebben om zelf te
bepalen en te verwoorden wat ze belangrijk vinden, zodat kinderen een geliikwaardige Informatie voorziening voor ouders uitbreiden:
gesprekspartner zijn op alle momenten waarop er over hun behandeling en hun zorg ) ) ) i o
beslissingen vallen. En dat ouders op gelijke wijze worden meegenomen. Via Ervaringskenniscentrum kind en gezin www.schouders.nl
e Aanbieden van begrijpelijke en objectieve informatie. Ook op kindniveau. Het Lokale en regionale stem van kind en gezin versterken dmv
verwijzen naar betrouwbare en begrijpelijke informatiebronnen. En het creéren van opbouwen wederkerige community van lokale
geliikwaardige keuzeprocessen met aandacht voor de impact op het gezinsleven. belangenorganisaties voor kinderen met zorgbehoefte
e Goede communicatie met kinderen. Want dit leidt fot beter OfgeSTemde Z0rg, wat B|JdrOge aan On'l'vwkke'en van begrijpelijke informaﬁe onder
resulteert in minder angst, stress, pijn bij kinderen. andere via:

e Keuzevrijheid voor eigen gewenste niveau van meedoen in het zorgproces. Van *  Onze websites stroomlijnen en aanvullen
volledige meedoen met alles tot een deel overlaten helemaal laten aan het zorgteam. . . : .
Keuzevrijheid ontslaat het gezin niet van hun eigen verantwoordelijkheid in het www.kindenziekenhuis.nl - www.kindenzorg.nl
zorgproces. Het is ook aan de zorgverlener om kind en gezin de voordelen mee te *+  www.kinderrechtenindezorg.nl

ven. . ) .
geven +  www.medischekindzorgsamenwerking.nl
* Via andere landelijke initiatieven

+  www.kindbijdedokter.nl
+  Hospital Hero app - www.hospitalhero.nl/

www.thuisarts.nl
©Stichting Kind en Ziekenhuis
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Focus 2025 van 3er‘\ch+ op 2iekte naar 3€r\ch+ op positieve Sezono\he‘\o\

Actief inzetten op het inzetten van onze vernieuwde Kinderen zijn meer dan hun ziektes. Meestal draait het in de zorg om wat er mis is en hoe

Ervaringsmonitor MKS inclusief Samen beslissen en Positieve we dat kunnen oplossen. Positieve Gezondheid kijkt daar anders naar. Stichting Kind en

gezondheid in alle lijnen van de zorg ZLiekenhuis wil dat de focus niet zozeer op de problemen, maar juist op de kinderen zelf ligt
- op hun kracht en wat hun leven bijzonder maakt. Ons doel is niet alleen dat

Werken aan Kwaliteitskompas medische kindzorg met MKS gezondheidsproblemen zo kindgericht mogelijk worden opgepakt. Maar vooral dat elk

werkwijze als uitgangspunt en EM MKS als patientenervaringsmeter kind zich zo goed mogelijk voelt en een zo fijin mogelijk leven heeft. En zich kan
ism kindzorgveld ontwikkelen tot een zelfverzekerde volwassene met een waardevol leven binnen de

mogelijkheden die het kind heeft. Stichting Kind en Ziekenhuis bevordert met dit doel:

Bijdragen aan implementatie Proactieve zorgplanning voor kind

en gezin e goede kind- & gezinsgerichte zorg waarbij er aandacht is voor alle vier de

kinderleefdomeinen; medisch, sociaal, ontwikkelings- en veiligheid en daarmee op

Kennisoverdracht aan kinderen, jongeren, ouders en zorg- SIS Ve (SR

professionals over het belang van aandacht in het zorgproces e goede kind- & gezinsgerichte zorg gebaseerd onze visie op Family Integrated Care.
VOOr:
alle kinderleefdomeinen en daarmee positieve gezondheid

Samen Beslissen met kinderen e goede kind- & gezinsgerichte zorg die inzet op voorkomen van zoveel mogelijk pijn,
angst, stress en dwang.

e goede kind- & gezinsgerichte zorg op onze Handvesten Kind&Ziekenhuis en Kind&Zorg

voorkomen angst, stress, pijn en dwang
kind & ouders gelikwaardig partner (FIC)
Specifieke projecten om angst, stress, pijn en dwang te
voorkomen in de medische zorg aan kinderen. Onder andere:
Kindvriendelijk vaccineren

Praktische tools en informatie voor kinderen, ouders en
zorgprofessionals uitbreiden

Online informatie vernieuwen over dit onderwerp

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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van ketenzorg naar passende netwerkzorg Focus 2025

Gewoon kind zijn, kinderdingen doen, dat is wat kinderen willen. Ook als ze ziek zijn en/of
behoefte aan zorg in de eigen omgeving. Toenemende medische mogelijkheden stellen
zieke kinderen in staat sneller naar huis te gaan, buiten het ziekenhuis zorg te ontvangen,

Overall de MKS werkwijze helpen in de praktijk te brengen door
middel van onder andere:

bijvoorbeeld thuis, op school of in een verpleegkundig kinderzorghuis. Wij vinden dat zorg * Verdiepen digitaal zorgpad MKS op MKS website: heldere
alleen ver weg of met een opname moet als dichterbij of thuis niet mogelijk is. Ook moet digitale en breed toegankelijke informatie en tools voor kind en
het passen in het dagelijks leven van het kind en het gezin. Dit vraagt om samenwerking gezin

tussen alle betrokkenen. Kind en gezin, zorgprofessionals, zorgorganisaties, scholen en

gemeenten. Kennissessie en intervisiesessie voor zorgorganisaties om MKS in
de praktijk verder en steviger te implementeren

Ondersteunen bij aan de slag gaan met met transmurale
zorgpaden obyv digitale toepassingen

De Medische Kindzorg Samenwerking werkwijze ondersteunt netwerk-samenwerking. MKS
helpt in 4 fasen het indiceren, organiseren en uitvoeren van verpleegkundige zorg aan
kinderen met een zorgbehoefte in de eigen omgeving. MKS is gericht op positieve

gezondheid, altijd samen met het kind en gezin. Kwaliteit van zorg en leven staan Voorzitten van Medische Kindzorg Samenwerkingspartners
cenftraal. Juiste zorg op de juiste plek voor alle kinderen. Alle (zorg)professionals werken . o . .

samen met kind en gezin in één netwerk. Als één van de grondlegers van deze werkwijze Eigen kwaliteitskompas voor medische kindzorg

is het ons doel hiermee passende netwerkzorg voor alle kinderen te bereiken. Of je nu Zorgorganisaties en andere betrokken organisatie ondersteunen

eenmalige of chronische zorgbehoefte hebt als kind. Stichting Kind en Ziekenhuis heeft het bij werken volgens MKS werkwijze

voortouw in de implementatie omdat MKS: . .
Lobbyen voor en bijdrage aan realisatie van:

» zorgcodrdinator / casemanager voor elke gezin die dit wenst

* Gebruik van opstellen van netwerkoverzicht rondom kind
¢ als uitgangspunten ons Handvest Kind&Zorg en Family Infegrated Care heeft. (ecogram)

e zorgt dat er aandacht is voor de juiste draagkracht / draaglast verhouding bij het kind EEEENEE.  Minder loketten en bureaucratie voor kind en gezin
en het gezin. Balans voor het hele gezin. Ook bij het ondersteunen van het kind en de P -{‘ Bestaanszekerheid voor gezinnen met PGB

ouders in het zelf uitvoeren van verpleegkundige handelingen. ) ) )
™ s e TPassende zorg 18-/18+ voor chronische zieke kinderen
L OV

i

e hét voorbeeld is van samenwerken aan passende zorg rondom het kind en onnodige
zorg voorkomt.

¢ de noodzaak onderstreept van Family Integrated Care voor verbetering van
zorgkwaliteit en patiénttevredenheid, waarbij kinderen en ouders een actieve en

volwaardige rol spelen in het zorgteam. &y « Yphalen ervaringen van kinderen, jongeren en ouders
e de zorg voor kinderen met een chronische zorgbehoefte goed regelt en daarmee 0ok MR- 7 EFEE f; N
voor alle andere kinderen die eenmalig of kort met medische zorg te maken krijgen. A L ) B Q - A _
/ . -, ' ©Stichting Kind en Ziekenhuis
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van ana|003 NAAr slimme inzet van o\‘\ﬂ‘\‘rale ’roepass‘\rﬁen en
eﬂevens\nzaﬂe

Focus 2025

Digitale gegevens inzage (/vitwisseling) tussen zorgprofessionals

en tussen kind en gezin en zorgprofessionals in de kindzorg een Binnen de gezondheidszorg neemt digitalisering een belangrijke plaats in. Inzet daarvan
stap verder helpen draagt bij aan juiste zorg op de juiste plek en maakt de zorg doelmatiger. Juiste

informofie, op het juiste moment bjj de_ juiste persoon is hierbij cruciaal. Stichting Kind en
Persoonlijke Gezondheidsomgeving (PGO) voor kind en gezin op Ziekenhuis staat achter deze ontwikkeling omdat:
basis van hun wensen en behoeften een stap verder helpen obv

van opgesteld functioneel ontwerp + Door de Persoonlijk Gezondheids Omgeving (PGO) het kind en ouders de regie

hebben over en inzicht hebben in hun eigen gezondheid en dossier. En ouders worden

Voorkomen dat gezinnen ondersteunt in hun rol als casemanager / zorgcodrdinator van hun kind.

« verhaal steeds opnieuw moeten vertellen Gegevensuitwisseling van gezondheidsgegevens bevordert netwerksamenwerking en

- voorkomt voorkombare fouten.
+ zelf gegevens moeten vitwisselen

. : . . Inzet bijdraagt aan een betere beleving van kwaliteit van de zorg en daarmee een
Video consulten onderzoeken en verder in de dagelijkse prakfijk be-l-erejkWO|H-geH- van leven. S -

brengen

Beleidsplan 2025

o o De integratie van technologie en diensten ten behoeve van een betere kwaliteit van
Lobbyen en stem vertegenwoordiging digitale zorg stap verder zorg, wonen en leven — oftewel domotica — ervoor kunnen zorgen dat kinderen

te brengen en aan te laten sluiten op zorg voor kinderen s , mogelijk langer en of eerder thuis behandeld kunnen worden. Kinderen niet onnodig in
0.Q. via: e c "~ een ziekenhuis opgenomen hoeven te worden.

+ PGO on Air

« Medmij

« Algemene Ledenvergadering VZVZ i o= ; " it

+ BabyConnect : o . {ﬁ
Corpernius missie ism Carecodex en andere : i
Ministerie van VWS

Overige relevante stakeholders in het veld

Relevante projecten, werkgroepen, ontwikkel-
frajecten

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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2025: Overs’r'\\‘ﬁer\o\e werkzaamheden

/ ;
Kwaliteitsstandaard
ontwikkeling

Wij brengen patiéntenperspectief in
verschillende soorten kwaliteitstrajecten en
wetenschappelik onderzoek. Zoals
kwaliteitsstandaarden en meetinstrumenten. In
een kwaliteitsstandaard (zoals een richtlijn,
zorgstandaard, generieke module) staan
aanbevelingen voor verlenen van goede zorg.

Lees meer

December 2024

Afstcmdsonderijs AV1 Robot

Wij lenen de AV1-robots gratis uit aan kinderen
(van 6 tot 18 jaar) met een ziekte of beperking
of aandoening. Kan een kind niet naar school?
Dan is de robot er. Zo ben je er gewoon bij, op
afstand. Vragen stellen, kijken, luisteren: het
gaat simpel via een app op een telefoon of
tablet.

Lees meer

gkind&

sziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

N
“W Terug naar inhoudsopgave

Hodel Family \r\'reﬁra%ed Care vanuit perspectief van kind en gezin

:'kind&

- ziekenhuis

Van procedureel...

Ervaringskenniscentrum

Kind- & Gezinsgerichte zorg

Wij delen onze kennis en ervaring met
kindzorgprofessionals zodat we samen de zorg
kunnen verbeteren vanuit het perspectief van
kind en gezin.

Lees meer

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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Activiteiten overzicht 2025

(@]

chtin

et
n

kind&

ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis
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kind&

ziekenhuis

N% . De stem van kind en gezin,
“W Terug naarinhoudsopgave zorg this tot en met ziekenhuis

stichting

Samer\vaﬁ‘\nﬁ belanﬁrgks’re Pro\sec’ren &k activiteiten 2025

Hier overzicht van onze projecten

copende profecten en actuteiten - frems = S M ingedeeldin 10 thema's. Meer informatie
' over projecten van Stichting Kind en

Ziekenhuis?

topende grofecten en activiteiten - therna 2

topende profecten en actiiteiten - thema 2

. 2 Samen Beslissen

ki s ki =
ziekenhuis ziekenhuis

. 1. Rechten van het kind in de rorg .

0 3. Gezin en Samenwerking

o e . - S P :
= — S . © »l klik op de tegels en spring naar
- [ . . e ey .
- I ° ° overzicht van projecten, activiteiten
: : en tools van 1 van de 10 thema'’s

»l Klik HIER voor de volgende dia

o Kind &
O\ o R kenhui
opende projpeten en actnitziten - thama 4 e Loperde grojfecten en actiifeiten - thema 5 Lopende prafesten £n actiiteiten - thema & Zhekeuhmid
O e 4. Voorkomen dwang. pijn, angst en siress ° &. Transifie noar de volwassenzorg
o} = :
oot orhipmm ] [t = frome [ ]
) e | [ Y - i L]
k) g = = s
U M- " - [ ]
Ty e o L ]
Q) p— T e ETTE Y [protec b .
) ] o e etk |GG En . e
L | —— e 6 ]
L ]
L]
L ]
L ]
e

i King e
zickenhuis ziekenhuis

King e
ziekenhuis

Rood = nog niet gestart
Oranje loopt matig of niet volgens planning
Blauw = loopt goed en volgens planning

2] Groen = klaar
L L

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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Actueel overzicht:

gkind&

sziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

van onze informatie, tools, publicaties en lopende activiteiten & erojecten

“W Terug naar inhoudsopgave

= Kijk als kind en gezin op onze websites via = Kijk als zorgprofessionals op onze website via
Www_k]ndenziekenhuiS.nVSchouderS WWW.klnd@nZlekenhUlS.nl/InfO-DrOfeSSK)nOlS/

www kinderrechtenindezorg.nl

§
g\
Het Medische

Publicaties & Academy, Smiley, S

handreikingen Ervaringsmonitor
Voor, tijdens, na Zorg in eigen
ziekenhuis omgeving

Rechten van de
patiént

Beleidsplan 2024

= Kijk voor lopende activiteiten en projecten op onze
overzichtspagina: www .kindenziekenhuis.nl/project-overzicht/

. B. DUTCH
P PEWS.

Dutch PEWS
deel 2

Sociale kaart

L v

Continuiteit in de Individueel Zorgplan
verloskundige zorg Kinderpalliative zorg

Andere relevante Chronische
websites kinderziekten

Virtual Reality Visite aan bed - implementatie

ImplementatielNSk ©Stichting Kind en Ziekenhuis
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onze u\’rsanssPunfen naast kinderrechten
2un onze criteria kind- & eansaeruch’re 2or
vanuit het \aers‘oeche&‘ van kind en Seam

De criteria geven zorgorganisaties,
zorgprofessionals en andere stakeholders

inzicht in hoe wij kiken naar kwalitatief
hoogwaardige kind- & gezinsgerichte zorg.

De criteria kunnen hierdoor als leidraad
dienen bij kwaliteits- en beleidsontwikkeling.

http://www.kinderziekenhuis.nl/academ

N%
7

December 2024

50 \‘Baar de pati€nten orﬁan‘\saﬂe voor kinderen in de medische 2or3“

N
“W Terug naar inhoudsopgave

mklnd&

g ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

waarden

[ Integraal Kind- & gezinsgericht Kwalitatief Participatie

M Ervaringen kind, jongere en gezin M

f Faciliteiten & )
Randvoorwaarden &
zorgprofessionals

Mode| X—‘amuv n+e3ra’red care vanuit PersPecheJ? van ¥ind en 3e2m

4

\

“klnd&

¢ ziekenhuis

De stem van kind en gezin,

zorg thuis tot en met ziekenhuis
L 1

{

QQ@

3 niveaus kwclllieltscrlferlu ]

Aa nweZ|ghe|d &

samenwerking kind
en gezin

' Afstemming & '
samenwerking in en
\mssen zorgorganisaties

Waardering, respect
en privacy

Kind-zijn, pijn en angst

Van procedureel... ...naar beleving

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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Bl\dven \\ull\e op
de hoog’r@ van

onze on‘rw'\kkel‘mﬂen?.

Stichting Kind en Ziekenhuis
Postbus 197
3500 AD Utrecht

kindenziekenhuis.nl — kindenzorg.nl — kindenonderzoek.nl
mijnrechtenalsziekkind.nl — mijn-bondgenoot.nl

Stichting Kind en Ziekenhuis is gevestigd in Utrecht.
Kind & Ziekenhuis heeft een helpdesk voor kinderen,
jongeren, ouders, professionals en studenten.

Informatie, vragen of advies?
Stuur een mail aan info@kindenziekenhuis.nl
of bel 085 020 12 65.

Kind & Ziekenhuis is in principe bereikbaar van maandag tot
en met vrijdag van 9.30 fot 16.30 uur. Vol

Aanmelden nieuwsbrief ons dl

eecmoJ

Steun Stichting Kind en
Ziekenhuis

Help je mee om het voor kinderen en hun gezin
die zorg nodig hebben ndg beter te maken?

Doneer nu >

Word donateur en ontvang
ons magazine Kind & Zorg

Cklnd&

g ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

Schouders.

Ervaringskenniscentrum voor
ouders van zorgkinderen

©Stichting Kind en Ziekenhuis



http://www.kindenziekenhuis.nl/
http://www.kindenzorg.nl/
http://www.kindenonderzoek.nl/
http://www.mijnrechtenalsziekkind.nl/
http://www.mijn-bondgenoot.nl/
https://www.linkedin.com/company/stichtingkindenziekenhuis/
https://twitter.com/stkenz
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Samenvatting missie, visie en beleidsdoelen 2025

k ben een kind, net als alle andere kinderen
Alleen ben ik regeimatig 2iek, en soms heel ziek,

Natuurik wil k helemaal beter worden, als dat kan.

Maar ik wil nog veel meer,

k wil normaal 2ijn, erbij horen, gewoon meedoen.
Daarom wil ik dat mijn leven 2oveel mogelijk gewoon o\ooraaa’r.

k wil dus best veel, Het is ?Qn dat er een organisatie is die mij o\aar\a’“
helct en die dat ook roept. En met anderen praat om dat voor ekaar

te kripen.

En wat k wi, wens ik ieder kind en zijn gezin.

wat wilen w\\] bereiken?

?

Wi verbeteren voor
kKind & 3ez‘m-

Meer samen beslissen
Meer kind centraal
Meer luisteren

Meer aandacht

Meer gehoord worden
Meer tevredenheid
Meer kindgerichte zorg
Meer meedoen

Betere zorguitkomsten

adl

AN N U U U NN

w\\') verminderen voor
kind & jez‘m

Minder angst en stress
Minder pijn

Minder schoolverzuim
Minder psychische
klachten

Minder werkverzuim
Minder eenzaamheid
Minder trauma'’s

AN

SSRNEN

6107 7 PUI IS@APUDH

I heb recht op
200a die s(oec'\ad
voor Xinderen is

Je helet ons met donaties.
Hiermee werken aan:

v Gratis Inzet AV1 robofts aan
zieke kinderen voor
afstandsonderwijs

v' Ontwikkelen info en tools
voor kind, gezin en
zorgprofessionals

v' Belangenbehartiging

v' Onderzoek en
kwaliteitsontwikkeling

v' Confinue luisteren
naar kind&gezin

& |

Wij willen dat kinderen met een gezondheidsprobleem en
hun gezin zich gezien, gehoord en veilig voelen in de zorg.
Voor, tiidens en na het medische proces. Kinderen moeten
geen angst, stress en pijn hebben en zoveel mogelijk hun
eigen leven kunnen leiden.

We bereiken dit door:

1. de stem van kind en gezin fe laten horen en hun
behoeften te agenderen

2. de kwadliteit van de zorg aan kinderen te bevorderen

3. als kenniscentrum de zorg aan kinderen te innoveren

©

waarom bela \\"k?

Een gezondheidsprobleem en toch zo gewoon mogelijk
leven. Het gevoel dat je normaal bent, gelukkig zelfs. Wij

geloven dat dit kan.

Als het aan Stichting Kind en Ziekenhuis ligt, voelt ieder kind
zich gewoon kind. Ook kinderen die ziek zijn, een
aandoening hebben of een beperking. Tijdelijk of blijvend,
thuis, op school of dagbesteding of in het ziekenhuis /

zorgorganisatie.

Zij hebben ze recht op gezondheidszorg waarin kind en
gezin centraal staan. Dat staat in het internationale
Kinderrechtenverdrag en in onze Handvesten -~

Kind&Ziekenhuis en Kind&Zorg.

Hoe wilen wij dat bereiken?

Wij willen optimale gezondheidszorg voor ieder kind en zijn
gezin. Deze zorg volgt het kind: is dichtbij als het kan en
alleen ver als het echt moet.

ZLorgprofessionals stellen kind en gezin centraal. Zij luisteren
naar de stem van kind en gezin, want dat zijn de experts in
hun eigen situatie. Ze informeren kind en gezin over de
mogeliikheden, waarbij ze alle leefdomeinen betrekken.

Samen met kind en gezin maken ze keuzes die bij hun
wensen en behoeftes passen. Zodat het kind zich kan
ontwikkelen in een voor hem of haar waardevol leven.

-_—
-

En mogelijk vitgroeit tot een zelfverzekerde volwassene.

Team: Samen Sterk

v' KinderAdviesRaad

v' AdviesRaad ouders

v/ AdviesRaas kindzorgprofs
v' Projectmanagers 2000
v Directeur

v' Bestuur

Samemerk\rgsear’rners

v Beroepsgroepen
v/ Zorgorganisaties
v (semi-) Overheid
v' Andere stakeholders .@.
v Patiéntenorganisatieseam

Continue luisteren

Facebook - 4075
Twitter - 2430
Instagram - 775
Linkedin - 1007
Ervaringsmonitor met
20.000+ verhalen

AN NN NI

v 1,5 miljoen kinderen per
jaar ziekenhuis of zorg

v Per klas + 3 kinderen met
chronische ziekte of
beperking

HOEVEEL KINDERSTEMMEN MAAK JIJ MOGELIJK?
elke euro is een kinderstem en elke stem telt!

'Eﬁ 2.500 kinderstemmen in de zorg = €2.500,-

Stichting Kind en Ziekenhuis
Postbus 197

3500 AD Utrecht

085020 12 65

info@kindenziekenhuis.nl
www.kindenziekenhuis.nl
www.kindenzorg.nl

KvK 40530624
IBAN NL48 RABO 0134 6214 17

£kind &

s ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

Ervaringskenniscentrum voor
ouders van zorgkinderen
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Rood = nog niet gestart
Orane loopt matig of niet volgens planning

LOPQOO\Q ‘::ro\‘)ed'en cn aCﬂVHQHen = H’\QM@ 2 Blauw = loopt goed en volgens planning

gkind&

o) . .
: ziekenhuis
De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

1. Rechten van het kind in de zorg

Groen = Klaar

N
“W Terug naar projecten 2025

oiect MKS -vervolg implementatie in het veld & verder verbeteren informatie MKS bartners 2025 .
Prol voor kind&gezin P 2026 |
. MKS - opstellen kw aliteitskompas medische kindzorg inclusief 2025
roject MKS partners =
broj patientervaringen meten via Ervaringsmonitor MKS P 2026 .
7o) . Literatuurstudie en kwalitatief onderzoek: Wat is er nodig voor goed
N t EMB-tafel 2025 :
S PrOIECT s amen beslissen bij kinderen met (Z)EMB are .
% oiect Projecten om ontwikkelde kennis en tool over Samen beslissen met meerdere zoraoraanisaties 2025 .
o1 Prol kinderen verder te implementeren 9°r9 2026
k®)
o
[0}
[aa)]
©Stichting Kind en Ziekenhuis
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De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

LOPQF\O\Q \oro\sec’ren en activiteiten - thema 2

N
“W Terug naar projecten 2025

@ 2. Samen Beslissen

Soort [~]Omschrijving [~ lism |~ | Loopti] ~ [ Status [~
. Literatuurstudie en kwalitatief onderzoek: Wat is er nodig voor goed
roject EMB-tafel 2025
pro) samen beslissen bij kinderen met (Z)EMB .
oiect Projecten om ontwikkelde kennis en tool over Samen beslissen met meerdere zorgoraanisaties 2025 .
9 bro) kinderen verder te implementeren gor9 2026
&
(-
O
o
O
o
[0}
[aa)]
©Stichting Kind en Ziekenhuis




Rood = nog niet gestart

Orane loopt matig of niet volgens planning

5 5 o . Blauw = loopt goed en volgens planning o, &
Lo\oeno\e pro \)ec’ren en activiteiten - thema 3 Groen = Kiaar ckindCx
: ziekenhuis
3% Terug naar projecten 2025 Zorg i ot o e skenhs
O.~ 0. ° °
w7y 3. Gezin en Samenwerking
Soort |~ Omschrijving - lism ~ | Loopti| ~ : Status -
activiteit [Leergang Family Integrated Care (FIC) Geen continu . qooﬂoP
i
. .. .. (Ervaringskenniscentrum (Sch)ouders EKC - wegwijzer voor kind en gezin .
activiteit ) ) Geen continu .
0 over medische gekoppeld aan alle leefdomeinen
N .
o . Supportersprogramma: brussen-to-Brussen & ouders-to-ouders - . L 2025 _
c; project doorontwikkelen Patfientenorgabisaties 2026 .
(—Ol roiect CO-IMPACT: Proactiev e Zorgplanning - doorontwikkeling materialen, oa UMCG en Kenniscentrum | 10/23 .
ﬁ pro] training en implementatie Kinderpalliatieve Zorg 10/27
g oroject Toeg.onkeluke eh begrupelukg mformoﬂe vo?memng voor, tijdens en'no Hospital I—!ero, KbdD, continu .
medische zorg ism met Hospital Hero, Kind bij de Dokter en Cyberpoli Cyberpoli
3/22
project {Implementatie van de IMPlementing Advance Care planning oa UMCU ](/)/22 .
©Stichting Kind en Ziekenhuis




Rood = nog niet gestart

Orane loopt matig of niet volgens planning :
Blauw = loopt goed en volgens planning Zkind &

z ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

Lo\oeno\e Pro\')ec’ren en activiteiten - thema Y Groen = Kiaar

N
7W Terug naar projecten 2025

4. Voorkomen dwang, pijn, angst en stress

Soort |~ Omschrijving * lism ~ | Loopti| ~ [ Status -
. .. . oa PROSA en zorgprofs en .
project [Voorkomen dwang, pijn, angst en stress - raumavrije Kindzorg L continu .
organisaties
. . . .. . kindzorgpartijen en sociaal {2024
roject  (Kindvriendelik vaccineren ;
§ bro] vh ey ! domein 2026 .
N . . . . . . .
Inbreng bij informatieontwikkeling v oor kinderen zoals Hospital Hero en
C project 9oul . | | . ngy ! ? P! wisselende partners confinu .
(_01 andere relev ante info materiaal
5 . e . 2024
% project Impact opname op PICU - kwalitatief onderzoek met aanbevelingen IC Connect, zorgverleners 2005 ‘
©
=) . . o . . . 6/22
project VR voor kinderen in eigen omgeving (thuiszorg) SynVr medical KTZ NL 2/25 .
©Stichting Kind en Ziekenhuis
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Oranje loopt matig of niet volgens planning
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Lo\aeno\e Pro\')ec’ren en activiteiten - thema 5 Groen = Kigar

gkind&

sziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

|
5/‘ Terug naar projecten 2025

5. Afstemming en samenwerking in en tussen zorgorganisaties

Soort |~|Omschrijving [+ lism |~| Loopfi| ~ | Status [~
project IMKS implementatie oa MKS partners continu ‘
oiect KOMPAS: Onderbouwen en verbeteren multidisciplinaire samenwerking oa UMCU en Kenniscentrum 1/23 ‘
§ broj tussen verschillende zorgv erleners - kinderpalliatiev e zorg Kinderpalliatieve Zorg 11/25
N
- . STAP-OP: betere transitie naar volw assenzorg voor jongeren met Hoge school, Rotterdam en 3/24
o project ) . . O
Q verstandelijke beperkingen met gezondheidsprobleem andere 3/27
% oiect RAAK Transitie Draait Door: implementatie project nav Kwaliteitstandard  {Hoge school Rotterdam, 4/24 .
© Pro) transitie naar volw assenzorg UMC's, KIMS, V&VN o.a. 3/28
[aa)]
©Stichting Kind en Ziekenhuis




Beleidsplan 2025

Lo\aeno\e Pro\')ec’ren en activiteiten - thema 6

@ 6. Transitie naar de volwassenzorg

Rood = nog niet gestart

Oranje loopt matig of niet volgens planning :
Blauw = loopt goed en volgens planning 2kind &
Groen = Klaar £ gn ]
¢ ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

N2
7W Terug naar projecten 2025

Soort [~]Omschrijving [~ lism |~ | Loopti ~ [ Status [~
project Peer buddy methode & masterclasses geen contfinu '
oiect STAP-OP: betere transitie voor jongeren met verstandelike beperkingen {Hoge school, Rotterdam en 3/24 .
pro) met gezondheidsprobleem - addendum bij kw dliteitsstandaard andere 3/27
olect RAAK Transitie Draait Door: implementatie project nav Kwaliteitstandard  |Hoge school Rotterdam, 4/24 .
broj transitie naar v olwassenzorg UMC's, KIMS, V&VN o.a. 3/28
©Stichting Kind en Ziekenhuis
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Lopende projecten en activiteiten - thema 3 HEEES

2kind &

2 ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

N
7W Terug naar projecten 2025

7. Kinderparticipatie in de zorg

Soort |~ Omschrijving > lism ~ | Loopti| = [ Status -
KinderAdviesRaad (KAR) Kind&Ziekenhuis, Landelike da .
activiteit - ( ) ) . J : 9 Geen continu .
en coordinatie en verdere borging KAR's in de zorg in NL
- activiteit |AdviesRaad Kind&Ziekenhuis Geen continu .
N
< Via onze Erv aringskenniscentra kind- & gezinsgerichte zorg en Schouders
< activiteit . = . 9 9 9 Geen continu .
S kennisov erdracht op dit onderwerp
ol Community jongeren, ouder enbelangen- en ouderv erenigingen .
35 activiteit | . PNy 1ong N ° aery 9ing Geen continu .
D vitbouwen
Jo0)
o
©Stichting Kind en Ziekenhuis
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gkind&

2 ziekenhuis

De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

[}
5/‘ Terug naar projecten 2025

8. Overstijgend

Soort |~ Omschrijving > lism ~ | Loopti| = | Status -
activiteit Kindzorgprofessional van het jaar 2025 Geen continu ‘
" activiteit |AV1 Robot - afstandsonderwijs v oor kinderen met zieke of aandoening Geen continu .
N
o
Cg activiteit Ervaringskenniscentrum kind- & gezinsgerichte zorg voor zorgprofessionals imeerdere zorgorganisaties  icontinu .
O
Q activiteit |Ervaringskenniscentrum Schouders voor ouders en kind meerdere zorgorganisaties  icontinu .
O
% oect NWA Jeugd eHealth Junior consortium vele partners 10/20 .
oM Prol -Accessible eHealth supporting well-being of chronically ill children P 9/28

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

Lo(.:eno\e Pro\‘)eden en activiteiten - thema 9 %kind&

N2
7‘ Terug naar projecten 2025

9. Wetenschappelijk Onderzoek

Soort = Omschrijving - fism = | Looptij = :Status -
activiteit  {Commissie SPIN - onderzoeknetwerk algemene kindergeneeskunde NVK continu (]
project COPP (LUMC) & COPP2 (AUMC) studie - zie covidkids.nl vele partners continu ()
. e S .. 1/1
project Hypnotherapie bij kinderen met buikpijn 1e lijn UMCG ];22
N 3/22
8 project Onderzoek VOICE study geboortezorg oa AUMC 3/26 ([
% roiect Kwestbaarheid en veerkracht van chronisch zieke kinderen oa WKZ 5/22 °
Q_ Prol in relatie tot de covid pandemie 5/26
% project Oxykids - ondergrens starten / stoppen zuurstoftherapie Spaarne Gasthuis o.a. 1;2; ([
g 1/24
project Bloedtesten bij vermoeiheid UMCG 12/25 o
. . . 7/23
project Fevertool brede implementatie Ermasmusmc o.a. 7725 [ ]
. 7/23
project Go-KIDS UMCG 7725 o
. . . . _— S 7/23
project ISAAK studie: Diagnostiek appendicitis acute buikpijn UMCG 725 ([
. . . .. . 7122
project Hernia Il studie - kijkoperatie versus open methode AUMC 726 o Jl )
1/24 —
project VICO: Effect inzet videoconsult bij zorgpad functionele buikpijn AUMC 1/26 ([
oroject EKQ | eh II: Epidemiologie en Kwaliteit van zorg en Organisatie voor kinderen in de UMCG en kindzorg partijen 11/24 °
palliatieve fase 6/27

©Stichting Kind en Ziekenhuis
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De stem van kind en gezin,
zorg thuis tot en met ziekenhuis

[}
5/‘ Terug naar projecten 2025

BE) 10. Richtlijn & kwaliteitswerkzaamheden & advies-/ werkgroepen

Soort |~ Omschrijving > lism ~ | Loopti| = [ Status -
roject  [Kennisagenda algemene kindergneeskunde 2025 NVK 1/24 .
Pro) o o ° 10/25
roject |Commissie Kindzorgbrederomp structuur NFU en kinderziekenhuizen o.¢ 2024 ‘
% proj 9 P 12025
S roject [Commissie hoogcomplex, laag frequent NVK 2025 .
Q
35 project [Klankbordgroep inrichting Spierziekten Zorgnetwerk Spierziekte NL en beroepsgroe 2025 .
D
= activiteit |Lid Algemene Ledenvergadering VZVZ VZIVZ en dlle leden continu .
activiteit |Lid Landelijke Tafel Integrale geboortezorg namens Pati€éntenfederatie NecGeboortezorg partijen continu ‘
activiteit |Werkgroep Kwaliteit van de Patientenfedratie Patientenorganisaties continu .
activiteit |Werkgroep Samen Beslissen van de Patientenfedratie Patientenorganisaties continu .
activiteit |Werkgroepen aangaande geboortezorg Geboortezorg partijen continu .
project {Meerdere richtlijinen trajecten Medische specialistische zorg, Verpleegkun beroepsgroepen contfinu ‘
=5
©Stichting Kind en Ziekenhuis
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