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1	 Samenvatting en conclusies

In dit rapport vindt u de resultaten van onderzoek dat de Stichting Kind en 
Ziekenhuis in samenwerking met de VSOP heeft uitgevoerd om te komen tot een 
gefundeerd advies ten aanzien van concentratie en spreiding van zorg in relatie tot 
de kwaliteit van de kindergeneeskunde. Stichting Kind en Ziekenhuis is bezorgd dat, 
vanwege de verdergaande concentratie en het onvoldoende meenemen van het 
patiëntenperspectief - laat staan van het kind perspectief - in deze trend, de kwaliteit 
van de kindergeneeskunde ernstig in het gedrang kan komen. 

Aanleiding en onderzoeksvraag
Concentratie en spreiding van zorg worden met name gedreven door de aanname 
dat meer volume betere kwaliteit tot gevolg zal hebben en dat er een efficiëntieslag 
gemaakt kan worden. De laatste jaren is veel gesproken over de voordelen van 
concentratie van topzorg, maar eventuele nadelen voor de basiszorg en spoedeisende 
zorg blijven tot nu toe onderbelicht. Bovendien verdienen de gevolgen voor de 
kindergeneeskunde aparte aandacht, omdat het altijd gaat om kwetsbare patiënten 
die andere zorg nodig hebben dan volwassenen. Het negatieve effect van concentratie 
van de zorg op de kwaliteit van de kindergeneeskunde in Nederland is onderbelicht. 
Daarom heeft Stichting Kind en Ziekenhuis onderzoek uitgezet om meer inzichten te 
verkrijgen over de effecten op de kindergeneeskunde, en om de wensen en meningen 
van zorgvragers te inventariseren.

De onderzoeksvragen die als uitgangspunt gediend hebben, zijn: 
“Wat kunnen (onvoorziene) effecten van concentratie van (top)zorg zijn op de kwaliteit 
van de medische zorg voor kinderen? En welke aandachtspunten zijn hier vanuit 
patiëntenperspectief belangrijk?"
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Literatuur
Uit de literatuur blijkt dat de relatie volume en kwaliteit niet als wetmatigheid 
gezien kan worden. Daarnaast is het begrip ‘kwaliteit van zorg’ een breed en diffuus 
containerbegrip, waarbij de beoordelingscriteria vanuit vier verschillende perspectieven 
zijn te benaderen: het maatschappelijk perspectief, het organisatieperspectief, het 
perspectief van de professionals en dat van de patiënten. Deze perspectieven staan in 
sommige gevallen recht tegenover elkaar. 

Verder wordt in verschillende rapporten en adviezen melding gemaakt van het 
gegeven dat het patiëntenperspectief in het debat rond concentratie en spreiding van 
zorg onderbelicht blijft, en aangenomen mag worden dat het perspectief van en voor 
kinderen die zorg behoeven nog minder meeweegt in de afwegingen. 

Tevens heeft de Raad voor de Gezondheidsonderzoek (RGO) geconcludeerd dat het 
Nederlandse onderzoeksveld ‘kind en ziekte’ zijn potentieel bij lange na niet realiseerde. 
Samenwerking en afstemming binnen en tussen de disciplines is beperkt. De oplossing 
moet gezocht worden in concentratie van onderzoek en het vormen van netwerken.

De CRAZ Taskforce concentratie kindergeneeskunde pleit ook voor verdergaande 
patiëntenparticipatie in het proces van concentratie en spreiding van kindergeneeskunde 
zorg. Belangrijke aanbevelingen liggen in het domein van kwaliteit van zorg en 
kwaliteitsbewaking, verwijzingsrichtlijnen, het centraal stellen van de patiënt, en de 
focus op duurzame veranderingen. M.a.w. kijk naar langetermijneffecten als het gaat 
om concentratie van zorg.

De minister van Volksgezondheid, Welzijn & Sport heeft in 2014 in haar visie op 
concentratie en spreiding van zorg enkele randvoorwaarden aangegeven, zoals 
kwaliteits- en volumenormen en de 45 minutennorm voor acute zorg. De overheid 
mengt zich verder niet in de organisatie van concentratie en spreiding van zorg; alleen 
wanneer het gaat om het scheppen van voorwaarden om de 45 minutennorm te kunnen 
halen. Zij gaat er verder van uit dat het patiëntenperspectief via de NPCF en Zorgbelang 
ingebracht zal worden in de discussies rondom concentratie en spreiding van zorg. Het 
kind perspectief wordt hierbij niet expliciet genoemd. 

De overheid stelt tevens dat de verdergaande samenwerking tussen UMC’s zich zal 
ontwikkelen tot netwerken rondom enkele thema’s, waarbij men ervan uitgaat dat het 
voor kwaliteitsverbetering vaak voldoende is om een aantal elementen te concentreren, 
zoals zeldzame ingrepen, kennis en kennisontwikkeling. De overige zorg kan dichter bij 
huis plaatsvinden, waar de regionale ziekenhuizen een belangrijke rol spelen, aldus de 
minister van VWS. De overheid zal hier echter geen sturende rol in spelen.
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De Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde stelt, als het gaat om medisch 
handelen en organisatie van zorg voor kinderen, in haar kwaliteitscriteria onder andere 
het volgende :

	 De zorg voor alle kinderen is, ongeacht status en verzekering, tijdig beschikbaar, 
goed bereikbaar, goed betaalbaar en goed toegankelijk.

	 Een kinderarts is hoofdbehandelaar van alle patiënten met interne pediatrische 
problematiek.

	 In acute verloskundige situaties start een behandeling binnen 15 minuten.
	 Ieder ziekenhuis is verantwoordelijk voor en in staat tot eerste opvang en stabilisatie 

van IC-behoeftige kinderen.
	 Een kinderarts is eindverantwoordelijk voor patiënten met kindergeneeskundige 

problematiek die een SEH bezoeken.
	 Op de locatie waar kinderen chirurgische dagbehandeling ondergaan, is een 

kinderarts aanwezig en worden kinderen door kinderverpleegkundigen verpleegd. 
	 En in elk ziekenhuis waar chirurgie bij kinderen plaatsvindt is de kinderarts betrokken 

bij de organisatie van de zorg.
	 Zowel op gebied van beeldvorming, laboratoriumbepalingen en medicatie is 

voldoende adequaat geschoold personeel, met kennis en vaardigheden gericht op 
kinderen, beschikbaar.

Het Medische KindzorgSysteem (MKS, een nieuwe systematiek voor het indiceren, 
organiseren en uitvoeren van verpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis voor kinderen 
en jongeren (0-17 jaar) met een somatische (lichamelijke) aandoening die onder de 
eindverantwoordelijkheid staan van een kinderarts of een andere medisch specialist, 
stelt dat samenwerking de crux is van goede zorg aan kinderen. Het MKS is gebaseerd 
op de rechten van het kind samengevat in Handvest Kind&Zorg (zie pag. 2). Daarnaast 
zijn 10 randvoorwaarden van kwaliteit opgesteld om de goede kwaliteit van zorg voor 
kinderen te waarborgen. Alleen wanneer wordt voldaan aan deze randvoorwaarden en 
het Handvest Kind&Zorg kunnen het kind en het gezin de ondersteuning krijgen die zij 
nodig hebben. Deze randvoorwaarden van kwaliteit zijn:

	 flexibiliteit;
	 regie voor het kind en de ouders/verzorgers;
	 informatievoorziening;
	 ruimte voor ontwikkeling en het kind-zijn;
	 zorg zo nodig;
	 zorg waar nodig;
	 samenwerking tussen professionals;
	 de verpleegkundige zorg wordt uitgevoerd door een kinderverpleegkundige;
	 het indiceren en organiseren van zorg buiten het ziekenhuis wordt altijd gedaan door 

een kinderverpleegkundige niveau 5 of verpleegkundig specialist;
	 de veiligheid van het kind is altijd gewaarborgd.
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Van de focusgroep de top 3 concentratie van zorg

Focusgroep en conclusies vanuit patiëntperspectief
De basis voor de focusgroep vormden 14 thema’s uit de literatuur door patiënten 
bestempeld als belangrijk met betrekking tot het onderwerp concentratie 
van zorg, te weten: Reistijd, Bereikbaarheid, Transitie naar volwassenenzorg, 
Wachttijden, Keuzevrijheid, Expertise in kindergeneeskunde, Goede ketenzorg, 
Duidelijk aanspreekpunt, Opleiding van gespecialiseerde kinderzorgprofessionals, 
Patiëntendossier, Impact op werkzame leven van ouders, Impact op de ontwikkeling van 
het kind, Kwaliteit, Gegevens- en ervaringsdatabase. 

Als droom kindzorglandschap werd geschetst: 

1.	 dat zorg die thuis geleverd kan worden, ook thuis geleverd wordt. 
 Bijvoorbeeld door middel van telefonische of digitale consulten of het bespreken 

en doornemen van (revalidatie)oefeningen die je gewoon thuis kunt doen;
2.	 dat de zorgverlener (be)handelt alsof het het eigen kind betreft; 
3.	 dat zorg zich concentreert rondom het kind, niet rondom logistiek of organisatie van 

zorg;
4.	 dat zorg echt is afgestemd op kinderen;
5.	 dat kinderen en jongeren serieus genomen worden met betrekking tot hun eigen 

ziekteproces.
 dat technologie beter en meer wordt ingezet in de zorg.Als voorbeeld gaf deze 

deelnemer de Scanadu scout; een prototype van een apparaatje dat met behulp 
van een smartphone bloeddruk, hartslag, temperatuur, en zuurstofsaturatie kan 
meten. Ook de digitalisering en beveiligde toegankelijkheid van medische data 
moet beter geregeld en georganiseerd worden.

De focusgroep pleit ook voor sterk kindgerichte zorg in plaats van ziektegerichte zorg. 

Kwaliteit van 
kindzorg

1

Expertise 
kindergeneeskunde

2
Goede ketenzorg 

& patiëntendossier 
(gedeelde derde plaats)

3
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Uit een focusgroepbijeenkomst kwam verder naar voren dat communicatie het grootste 
knelpunt is als het gaat om het al dan niet ervaren van goede zorg. Opbouw van 
dossiers van verschillende zorginstellingen is niet uniform, dossiers zijn vaak slecht of 
niet toegankelijk, en ze bevatten regelmatig onjuiste of incomplete informatie en worden 
onvoldoende gedeeld. 

Verder geven ouders aan dat moderne technieken in relatie tot patiëntencontact 
hopeloos achterlopen op het bedrijfsleven. Goede Technieken kunnen kwalitatieve 
en kwantitatieve informatieoverdracht tussen artsen onderling, maar ook tussen 
zorgverleners en zorgvragers sterk verbeteren. Dit komt het vertrouwen van patiënten 
en de zorg voor patiënten ten goede. Daarnaast zou het een besparing opleveren aan 
de zorgverlenerskant; men is minder tijd kwijt met wachten op juiste informatie, en zou 
mogelijk minder vaak onderzoeken hoeven (over)doen.

Men speekt ook de zorg uit over het feit dat wanneer, als gevolg van concentratie en 
spreiding van zorg, voor verschillende behandelingen van verschillende aard voor 
verschillende problemen naar verschillende behandelcentra verwezen wordt, de kennis 
over het betreffende kind als geheel, en over kindergeneeskunde als geheel, onder 
druk komt te staan bij ieder van deze behandelcentra. De vrees is dat geen enkele 
zorgverlener het hele verhaal over het kind kent of zich daar verantwoordelijk voor 
voelt.

Ook wat betreft transitie is men alert. Transitie vraagt goede en open communicatie 
tussen alle betrokkenen. Flexibiliteit met betrekking tot de specifieke behoeften van 
het individu is een must voor een goede transitie. Wanneer volwassengeneeskunde en 
kindergeneeskunde niet meer in één zorginstelling gefaciliteerd worden, wordt transitie 
een lastiger proces dan het nu al is.

Wanneer er een keuze gemaakt moet worden tussen reistijd naar zorg en expertise, 
zal expertise in principe altijd winnen, aldus de deelnemers aan de focusgroep. Maar de 
zorg bestaat er dat er zorgvragers zullen zijn die het gewoonweg niet kunnen opbrengen 
om naar de expertise toe te reizen of hun kind te kunnen begeleiden wanneer het zorg 
krijgt bij een expertisecentrum ver van huis. Niet alleen om financiële redenen, ook gezin 
en werk spelen hierbij een rol. Dit vraag om aandacht bij geografische herverdeling van 
zorg en expertise.

Ouders en jongeren voelen veel druk en verantwoordelijkheid omdat er meestal geen 
casemanager is die overzicht houdt op het zorgproces van het kind. Toch is dit een 
voorwaarde wanneer zorg zich geografisch concentreert of spreidt, en het kind in 
toenemende mate de zorg moet gaan volgen.
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2	 Stichting Kind en Ziekenhuis en 
VSOP

2.1. Stichting Kind en Ziekenhuis

Stichting Kind en Ziekenhuis is de patiënten- en consumentenorganisatie voor kinderen 
in de medische zorg. De stichting bevordert al bijna 40 jaar kindgerichte medische zorg 
vanuit het perspectief van kind en ouders in het ziekenhuis, thuis of elders. Dit is zorg 
waarbij rekening wordt gehouden met de specifieke behoeften van kinderen, zoals het 
serieus nemen van angst en stress en het zoveel mogelijk voorkomen van pijn. Net als 
volwassenen hebben kinderen recht op goede medische en verpleegkundige zorg en een 
patiëntvriendelijke benadering. 
Kinderen verschillen echter anatomisch en fysiologisch van volwassenen, en reageren 
in emotioneel opzicht anders dan volwassenen op ziekte en letsel. Door hier rekening 
mee te houden voelen kinderen zich prettiger en kunnen emotionele problemen of 
stoornissen in de ontwikkeling van het kind worden voorkomen.
 
Kind & Ziekenhuis wil haar doelstelling bereiken door het vertegenwoordigen van de 
kinderstem in de zorg. In toenemende mate richt Kind & Ziekenhuis haar activiteiten ook 
op de eerstelijns zorg (thuis of in een medische instelling/praktijk), aangezien ook daar 
veel kinderen een medische behandeling krijgen. Het betreft dus kinderen die incidenteel 
of regelmatig zorg ontvangen in een ziekenhuis, thuis, of in een medische praktijk/
instelling. Of het nu gaat om pasgeborenen, peuters, schoolkinderen of tieners; of ze nu 
een gebroken arm of een chronische aandoening hebben; of ze nu in het ziekenhuis of 
thuis worden behandeld, Kind & Ziekenhuis behartigt de belangen van al deze kinderen 
en hun (aanstaande) ouders en geeft informatie en advies. 
De kinderstem en daarmee de rechten van het kind vertegenwoordigen wij vanuit de 
visie Handvest Kind & Ziekenhuis en Kind & Zorg (zie pagina 2). 

Vanuit onze rol als kinderstem vertegenwoordiger in de medische zorg zien wij een 
noodzaak om ook in de discussie omtrent en ontwikkelingen in de concentratie van (top)
zorg in Nederland het unieke perspectief van het kind onder de aandacht te brengen, en 
om breder te denken.

https://www.kindenziekenhuis.nl/over-kz/handvest/
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2.2. VSOP

De Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties (VSOP) is een 
samenwerkingsverband van ongeveer 70 patiëntenorganisaties. De meeste daarvan 
richten zich op zeldzame en genetische aandoeningen. Dit betreft naar schatting één 
miljoen mensen, en 5% van alle pasgeborenen, in Nederland. De VSOP behartigt hun 
gezamenlijke belangen op het terrein van de kwaliteit van zorg, diagnostiek en preventie, 
medisch wetenschappelijk onderzoek, erfelijkheid en zwangerschap. Daarnaast werkt 
de VSOP met hen samen aan betere zorg voor en preventie van deze aandoeningen, en 
doet de VSOP onderzoek.

Goede kindgerichte zorg vanaf de start betekent dat vanaf de geboorte veel aandacht 
moet zijn voor mogelijke (zeldzame) aandoeningen. Zeldzame aandoeningen hebben 
betrekking op een kleine populatie, waardoor concentratie van expertise van groot 
belang kan zijn. 

Dit, samen met het gedeelde patiëntenperspectief, maakt VSOP een zeer geschikte 
partner in dit onderzoek naar de effecten van de concentratie van medische kindzorg.
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3	 Aanleiding van het onderzoek 

Over nut en noodzaak van concentratie van topzorg wordt al lang gesproken. 
Het zou kostenbesparend zijn, en leiden tot hogere kwaliteit en betere 
overlevingskansen. Meestal gaat het in de discussie over zorg voor volwassenen, maar 
ook concentratie van kindercardiologie en kinderoncologie staan al jaren op de agenda.

De laatste jaren is veel gesproken over de voordelen van concentratie van topzorg, 
maar eventuele nadelen voor de basiszorg en spoedeisende zorg bleven tot nu toe 
onderbelicht. Bovendien verdienen de gevolgen voor de kindergeneeskunde aparte 
aandacht, aangezien het altijd gaat om kwetsbare patiënten die andere zorg nodig 
hebben dan volwassenen. De laatste jaren wordt er steeds meer medisch zorg 
geconcentreerd in de Nederlandse ziekenhuizen. De beweegredenen om medische zorg 
te concentreren zijn divers. De redenen zijn onder andere: 

	 Bundeling van expertise op één of een paar plekken bij zeldzaamheid van een ziekte/
aandoening 

	 Verhogen kwaliteit van de zorg door het opleggen van volumenormen per 
ziekenhuis/medisch specialist (andere reden van bundeling van expertise)

	 Verhogen kwaliteit van de zorg door het opleggen van kwaliteitsvoorwaarden aan 
het ziekenhuis/medisch specialist 

	 Kostenbesparingen vanuit de overheid, zorgverzekeraars, ziekenhuizen om de zorg 
doelmatig te houden door onder andere: 

	 het verminderen van het aantal ziekenhuizen;
	 het stimuleren van fusies van ziekenhuizen; 
	 specialisaties verdelen over de verschillende ziekenhuizen;
	 het verminderen van het aantal SEH’s, verlosafdelingen en IC’s/PICU’s; 
	 het verminderen van gelden voor pedagogisch medewerkers en andere 

kindergespecialiseerde professionals. 

Stichting Kind en Ziekenhuis laat in samenwerking met VSOP onderzoek uitvoeren, 
omdat zij zich zorgen maakt over de verdergaande concentratie van zorg in de 
kindergeneeskunde. Er is onvoldoende duidelijkheid over welke neveneffecten dat zal 
hebben op de kwaliteit van de kindergeneeskunde in het algemeen, en op de kwaliteit 
van leven voor kinderen als zorgvrager in het bijzonder.
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3.1. Kinderen zijn geen kleine volwassenen

Wanneer specifiek wordt gekeken naar de effecten van de concentratie bij de 
kindergeneeskunde zijn deze anders dan bij andere specialismen. Allereerst omdat de 
kindergeneeskunde een kleinere populatie betreft dan die van volwassenen. Een tweede 
veel belangrijkere factor om rekening mee te houden is dat bij elk deelspecialisme 
specialistische pediatrische kennis nodig is om kwalitatief hoge en veilige zorg te 
kunnen leveren. Kinderen zijn immers geen kleine volwassenen. Kinderen verschillen 
anatomisch, fysiologisch en psychologisch van volwassenen. Theoretische kennis 
hebben van kindergeneeskunde alleen is dus niet afdoende. Praktijkervaring is nodig 
om een kind goed en veilig te kunnen behandelen, nog los van de benodigde aangepaste 
hulpmiddelen, apparatuur en medicijnen. 

Indien er veel concentratie van zorg plaatsvindt, is het van belang om kennis over 
het kunnen behandelen, verdoven en/of opereren van een kind te behouden in een 
verantwoord aantal ziekenhuizen en zorginstellingen. Daarnaast wil Kind & Ziekenhuis 
dat veiligheid van kinderen zwaar meeweegt in de gehele discussie over concentratie van 
zorg, dat aanrijtijden bewaakt worden, en dat kinderen te allen tijde gepaste zorg krijgen. 
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Het veiligheidsgevoel van het kind mag niet in het gedrang komen door efficiëntieslagen 
in de zorgmarkt.
De rechten van het kind, de kindgerichte zorgprincipes en daarmee gezins - en 
ontwikkelingsgerichte zorgprincipes mogen hierbij niet uit het oog verloren worden.

Het effect van concentratie van de zorg op de kwaliteit van de kindergeneeskunde in 
Nederland is onderbelicht. Het is daarom noodzakelijk om meer inzichten te hebben in 
de effecten, om zo met goede onderbouwing de kwaliteit van de kindergeneeskunde in 
Nederland te kunnen waarborgen. Aandachtspunten vanuit het perspectief van kind en 
gezin die Stichting Kind en Ziekenhuis hierbij van belang vindt zijn:

	 Wie borgt bij verdergaande concentratie de rechten van het kind, de kindgerichte 
zorg en de principes van de gezins- en ontwikkelingsgerichte zorg?

	 Hoe wordt kennis over goede basiszorg voor kinderen in ziekenhuizen geborgd?
 Er is angst dat door verlies aan kinderspecialisten, andere kinder-specialismen 

niet meer (goed) kunnen functioneren;
	 Hoe verhouden aanrijtijden zicht tot sluitende afdelingen intensive care, 

spoedeisende hulp en verloskunde ; 
	 Voorkomen van onnodige overplaatsingen, het goed monitoren van prestatie 

indicatoren specifiek gericht op kinderen.
	 Het behouden van het voordeel van kennisdeling van de medische expertise van een 

specialisme bij volwassenen voor hetzelfde kinderspecialisme.
	 Effecten van reisafstanden van huis naar het ziekenhuis waar kinderen komen voor 

(dag-)behandelingen, onderzoeken en of opnames; 
 Denk aan bezoek van vriendjes en vriendinnetjes, ouders, grootouders, broers en 

zussen. 
 Goede balans tussen het zieke kind en de rest van het gezin, gezinsleven en werk. 
 Financiële en/of praktische consequenties bij gezinnen.

Stichting Kind en Ziekenhuis vindt het belangrijk om vanuit patiëntperspectief inzicht 
te krijgen in de balans tussen kwaliteit van de kindergeneeskunde en concentratie van 
(top)zorg in de kindergeneeskunde. In samenwerking met de VSOP, en mogelijk gemaakt 
door een projectvoucher van Fonds PGO/VWS, wordt dit verkennende onderzoek 
Concentratie van zorg en de effecten daarvan op de kwaliteit van de kindergeneeskunde 
in Nederland uitgevoerd. Kind & Ziekenhuis wil na dit onderzoek samen met andere 
organisaties een verdiepend vervolgonderzoek opzetten.
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4	 Onderzoeksvraag

Concentratie en spreiding van complexe zorg, met het doel om zo de kwaliteit te 
verbeteren, is een ontwikkeling die al jaren gaande is in de Nederlandse ziekenhuizen. 
Het uitgangspunt daarbij is dat bij een hoger volume een hogere zorgkwaliteit verwacht 
mag worden. Om de effecten van concentratie van zorg op de kwaliteit van zorg te 
bepalen, kan aan de hand van (prestatie)indicatoren nu en in de toekomst gemeten 
worden hoe de kwaliteit van zorg zich ontwikkelt. 
De kwaliteit van zorg wordt echter door vele factoren bepaald. Het zal moeilijk zijn en 
blijven om verbetering in de kwaliteit van zorg te kunnen koppelen aan alleen volume. 
Er zijn vanuit verschillende gremia ook kritische kanttekeningen bij deze vermeende 
relatie gezet, en er zijn hierover al vele rapporten en adviezen geschreven, 
bijeenkomsten geweest, en afspraken gemaakt in zorgland Nederland. 

Veel van de rapporten en adviezen die ingaan op hoe concentratie en spreiding van 
zorg ingericht moet worden, zijn echter globaal en vooral gericht op de zorg in totaal, 
waarbij het perspectief van de zorgvrager in het algemeen matig, maar het perspectief 
van kinderen veelal niet is meegenomen. Voldoende redenen voor Stichting Kind en 
Ziekenhuis om hier nader onderzoek naar te doen. Kind & Ziekenhuis heeft de VSOP 
gevraagd mee te helpen om dit verkennende onderzoek naar de effecten van de 
concentratie en spreiding van zorg op de kwaliteit van de kindergeneeskunde uit te 
voeren.

In dit onderzoek wordt antwoord geven op de vraag wat vanuit patiëntenperspectief 
(kind en gezin) positieve en negatieve effecten (kunnen) zijn, en welke thema’s belangrijk 
zijn om als aandachtspunten mee te nemen in de ontwikkelingen die samenhangen met 
concentratie van de kindergeneeskunde. Tevens zal het als startpunt dienen voor een 
verdieping, waarin de wens is om het hele medisch kindzorg veld te betrekken. 

De vraag die nu speelt en waar we in deze rapportage een start van een antwoord op 
willen geven is: 
"Wat kunnen (onvoorziene) effecten van concentratie van (top)zorg zijn op de 
kwaliteit van de medische zorg voor kinderen? En welke aandachtspunten zijn hier 
vanuit patiëntenperspectief belangrijk?"
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Kinderen zullen nog wel de zorg krijgen die ze nodig hebben, maar komt die zorg zowel 
medisch-wetenschappelijk als psychosociaal voldoende tegemoet aan de behoeften 
van kinderen en hun ouders/verzorgers? Moeten kinderen bijvoorbeeld langer reizen 
voor passende zorg? Zijn ze vaker en langer uit hun vertrouwde omgeving? Hoe wordt 
geborgd dat er voldoende continuïteit is op het gebied van kennis en ontwikkeling van de 
kindergeneeskunde?

Hamvraag is: 
"Gaat de kwaliteit van het leven van het desbetreffende kind erop vooruit?"

4.1. Leeswijzer

In het hierop volgende hoofdstuk ‘literatuuroverzicht’ wordt onderzocht wat er al 
bekend is over spreiding en concentratie van zorg. Daarna wordt ingegaan op de 
relatie, volume en kwaliteit. De items Kinderen als zorgvrager, Concentratie in de 
kindergeneeskunde, de visie van VWS, Verdeling van zorg in Nederland en de NVK visie 
op Kwaliteit van kindergeneeskunde komen eveneens aan de orde. Aan het eind volgt 
een conclusie en een korte toelichting op de vervolgstap(pen).
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5	 Literatuurstudie

5.1. Spreiding en concentratie1

De Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen (NVZ) geeft aan dat met spreiding en 
concentratie de dynamiek wordt aangeduid in de ziekenhuisbranche die enerzijds 
leidt tot concentratie van hoog complexe zorg in meer gespecialiseerde ziekenhuizen. 
Anderzijds gaat het om het spreiden en gespreid houden van vooral chronische, acute 
en electieve zorg waarbij het gewenst is dat ziekenhuisvoorzieningen in de buurt van 
de patiënt worden aangeboden. Spreiding en concentratie beogen beide de kwaliteit 
en doelmatigheid van de zorg te verbeteren. Concentratie komt met name binnen de 
tweede lijn tot stand, en voor spreiding geldt dat de samenwerking met de eerste lijn 
ook relevant is.

Daar waar concentratie van ziekenhuisfuncties (specialismen) in essentie gedreven 
wordt door de breed aangehangen overtuiging dat naarmate het volume van 
behandelingen groter is, de kwaliteit van de zorg ook beter is, en de aanname dat hogere 
zorgkwaliteit tot lagere kosten kan leiden. Daarnaast worden de kosten ook verlaagd als 
schaaleffecten worden bereikt; doelmatigere inzet van mensen, kapitaal en middelen.

Spreiding heeft daarentegen vooral te maken met portfoliokeuzes van ziekenhuizen om 
in de regio, bij voorkeur in samenwerking met andere zorgaanbieders zoals huisartsen 
en andere eerstelijnsaanbieders, en in overleg met zorgverzekeraars te komen tot een 
integraal zorgaanbod. De te spreiden zorg is in het algemeen laagcomplex en wordt in 
relatief hoge volumes aangeboden. Dit betreft dus vooral de planbare, electieve, acute 
zorg. De chronische zorg voor ouderen valt hier grotendeels ook onder.

5.2. Relatie volume en kwaliteit2

In tegenstelling tot het door de NVZ aangehangen beeld dat meer volume tot hogere 
kwaliteit leidt, heeft een onderzoek van het ‘Consortium onderzoek kwaliteit van zorg’ 
aangetoond dat de positieve relatie tussen volume en kwaliteit zeker geen wetmatigheid 
is. Zowel uit de literatuurstudie en interviews met betrokkenen als uit casusonderzoek 
blijkt dat slechts bij een beperkt aantal aandoeningen onomstotelijk vaststaat dat ‘meer’ 
ook ‘beter’ is. Bij de meeste aandoeningen is de relatie diffuser en moeilijk inzichtelijk te 
maken. Hiermee lijkt het meer dan valide om vraagtekens te zetten bij de toenemende 
focus op concentratie van kindergeneeskunde.

2Rapport “De relatie tussen volume en kwaliteit van zorg: tijd voor een brede Benadering”

1https://www.nvz-ziekenhuizen.nl/onderwerpen/spreiding-en-concentratie

http://www.nivel.nl/sites/default/files/bestanden/Rapport-Zorgorganisatie-volume-kwaliteit-zorg.pdf
https://www.nvz-ziekenhuizen.nl/onderwerpen/spreiding-en-concentratie
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Daarnaast stelt het rapport dat vanuit patiëntenperspectief verschillende knelpunten bij 
concentratie van zorg gesignaleerd worden. De wens om zorg dicht bij huis te hebben 
als het kan, maar verder weg als het beter is, staat hierbij centraal. 
Ook wordt benadrukt dat de belangen van patiënten beter gediend worden door 
sommige samenwerkingsafspraken dan door concentratie van hele zorgprocessen. 
Een voorbeeld is de afspraak dat een ingreep in een specialistisch centrum verder weg 
plaatsvindt, maar de voor- en nazorg in de eigen plaats of regio.

Het onderzoek van het ‘Consortium onderzoek kwaliteit van zorg’ gaat eveneens 
in op welke beoordelingskaders er gehanteerd worden voor de beoordeling van 
organisatorische ontwikkelingen op het gebied van kwaliteit en concentratie van 
zorg in Nederlandse ziekenhuizen, en welke aspecten hierin domineren en welke 
ontbreken. Hierbij zijn vier verschillende perspectieven te onderscheiden van waaruit 
deze beoordelingscriteria er anders uitzien: het maatschappelijk perspectief, het 
organisatieperspectief, het perspectief van de professionals en dat van de patiënten. 
Wat vanuit het ene perspectief als een succesvol initiatief wordt bestempeld, kan in een 
ander perspectief als minder gunstig beoordeeld worden.

Als het gaat om de algemeen ervaren noodzaak van concentratie en spreiding, zag men 
vanuit verschillende perspectieven dat het idee van de wetenschappelijk onderbouwde 
kwaliteitsverbetering voor hoog complexe laagvolume ingrepen wordt gevolgd. 
Daarnaast wordt er, met name vanuit organisatie- en professioneel perspectief, gepleit 
voor een grotere mate van concentratie, ook vanuit doelmatigheidsoverwegingen. 
Concentratie van ziekenhuiszorg bij laagvolume complexe zorg wordt vanuit 
doelmatigheidsoogpunt een goede zaak gevonden, maar de combinatie met een goede 
spreiding van basiszorg, zo dicht mogelijk bij de patiënt, is daarbij een randvoorwaarde. 
De noodzaak van discussies over en het realiseren van concentratie en spreiding van 
zorg in de praktijk en een zorgvuldige afweging van de verschillende consequenties 
wordt vanuit alle perspectieven onderschreven.

Maatschappelijk gezien wordt ervaren dat regulerende instanties zich terughoudend 
opstellen wat betreft hun positie bij concentratie en spreiding van zorg. 
Zorgprofessionals zien zichzelf het liefst leidend in de normering van interventies en 
behandelingen, ook wanneer het gaat om de discussie over concentratie van zorg. 
De beschikbare beleidsrapporten besteden met name aandacht aan doelmatigheid, 
betaalbaarheid, bereikbaarheid en toegankelijkheid in algemene zin. 

Als het gaat om het perspectief van de zorgverleners ziet men dat specialisatie door 
concentratie door sommige zorgverleners gewaardeerd zal worden, echter zeker niet 
door alle zorgverleners. Aandachtspunt is dat het behalen van kwaliteitsvoordelen 
door het vergroten van het volume niet alleen draait om specialisatie van individuen, 
maar ook om specialisatie van teams en het creëren van de juiste randvoorwaarden 
in organisaties. Dit vraagt een andere inzet van professionals, vooral ten aanzien van 
multidisciplinaire samenwerking. En het doelmatig organiseren van opleidingen, ondanks 
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de superspecialisatie waardoor professionals toch een brede basis kunnen verwerven, 
wordt als een grote uitdaging gezien.

Vanuit zorgorganisaties wordt aangegeven dat ziekenhuizen door concentratie en 
spreiding tot een evenwichtig regionaal aanbod kunnen komen, met ieder eigen 
speerpunten. Concentratie en spreiding worden strategische issues waarmee 
samenwerking of concurrentie kan worden gerechtvaardigd. Een evenwichtige regionale 
verdeling van zorg is alleen dan mogelijk wanneer er duidelijke afspraken zijn en er 
helderheid is over ieders positie. Een belangrijke randvoorwaarde voor die evenwichtige 
verdeling is dat daar waar de lasten vallen ook de opbrengsten worden gerealiseerd. 
De financiële gevolgen moeten worden meegenomen in het besluit tot concentratie, 
aldus de zorginstituten. En natuurlijk moet er erkenning van elkaars inbreng en 
respect voor elkaars kwaliteit zijn, naast de wil om samen te werken. Wanneer die 
ontbreekt zal concurrentie mogelijk leiden tot een suboptimale inzet van middelen. 
Het lijkt of organisaties die bezig zijn met onder andere concentratie, samenwerking of 
concurreren, niet altijd het belang van betere kwaliteit van de geleverde zorg bovenaan 
hebben staan. Daarnaast lijken ze vaak lokaal en niet landelijk of zelfs regionaal gericht.
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Vanuit het perspectief van de patiënt wordt nadrukkelijk uitgedragen dat het de wens is 
om zorg dicht bij huis te hebben als het kan, maar verder weg als het beter is. 
De ingreep zelf kan dan plaatsvinden in een specialistisch centrum verder weg; de voor- 
en nazorg dient bij voorkeur weer in de eigen plaats of regio te gebeuren. Belangrijke 
voorwaarde voor werking van dit mechanisme is goede keuze-informatie voor patiënten 
en verwijzers. Deze ontbreekt echter vooralsnog. Bovendien maken patiënten nog 
onvoldoende gebruik van de wel beschikbare informatie. De beperkte informatie 
zorgt ervoor dat de vragende partijen geen zicht hebben op waar de beste zorg wordt 
geleverd. Een langere reistijd wordt op zichzelf niet als een knelpunt ervaren, zolang 
het belang ervan voor de kwaliteit van zorg maar duidelijk is. De huisarts kan in dit 
keuzeproces een belangrijke helper zijn, maar ook hij moet dan wel toegang hebben 
tot goede informatie die verder gaat dan alleen de wachttijden. Patiënten met co-
morbiditeit, veelal ouderen, en zieke kinderen zijn zeer kwetsbare groepen waarvoor 
speciale aandacht moet zijn binnen de discussies over centralisatie van zorg.

Beschouwend kan gezegd worden dat het meest diffuse criterium ‘kwaliteit’ is. Vanuit 
het maatschappelijk en ziekenhuisperspectief kan hierbij worden gedacht aan efficiënte 
organisatie, betaalbaarheid en concurrentie. Bij de professionals speelt voldoende 
expertise, multidisciplinaire samenwerking en loopbaanontwikkeling een belangrijke rol, 
terwijl voor patiënten vooral keuzevrijheid en goede voorlichting centraal staan, waarbij 
de individuele gezondheidsuitkomsten voorop staan. 

Maar ook is er overlap tussen perspectieven, bijvoorbeeld tussen het maatschappelijk 
perspectief en het perspectief van de ziekenhuisorganisatie op het gebied van 
doelmatigheid en bereikbaarheid. 

Essentieel in de discussie over volume, kwaliteit en concentratie is ook het besef dat 
er verschillen zijn in kwaliteit. Dit besef is er vanuit het professionele, organisatie 
en maatschappelijk perspectief, en begint ook steeds meer door te dringen in het 
patiëntenperspectief. Vanuit alle vier de perspectieven wordt aangegeven dat betere 
uitkomsten van zorg het belangrijkste beoordelingscriterium is voor centralisatie 
van zorg. De relatie tussen volume en betere uitkomsten van zorg is met name 
wetenschappelijk aangetoond voor hoogcomplexe aandoeningen of ingrepen die niet 
heel veel voorkomen. Voor deze categorie ingrepen is er daarom een breed draagvlak 
om de zorg te centraliseren. 

Het patiëntperspectief wordt het minst besproken in de literatuur, en als het al aan 
bod komt worden de patiëntcriteria veelal benoemd in rapporten die niet vanuit het 
patiëntenbelang opgesteld werden. In de interviews kwam ook naar voren dat patiënten 
nog onvoldoende betrokken worden in de discussie over concentratie van zorg en de 
volume-kwaliteit relatie. 
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5.3. Kinderen als zorgvrager3

Waarom speciaal voor kinderen een extra focus op de effecten van concentratie en 
spreiding van zorg? De Raad voor Gezondheidsonderzoek (RGO) heeft in april 2010 het 
advies 'Kind en ziekte: onderzoek voor gezondheid' gepubliceerd. Hierin wordt melding 
gemaakt van 3,9 miljoen kinderen in Nederland van 19 jaar en jonger. Dat is 24 procent 
van de bevolking. Ruim 95 procent van die kinderen vindt zichzelf gezond, en om ons 
heen zien we vrijwel alleen maar gezonde kinderen. Echter 14 tot 20 procent van 
alle kinderen (546 000 - 780 000)* heeft te maken met een chronische aandoening, 
dit betreft zowel milde aandoeningen, zoals bronchitis of obstipatie, als ernstige 
aandoeningen zoals een hartafwijking. 

Tabel 1

	 Prevalentie van enkele chronische ziekten 

bij kinderen van 0-19 jaar in Nederland

Veel voorkomende aandoeningen Prevalentie (%)

Obesitas 3 -4

Constitutioneel eczeem 10 **

Astma 4 - 12

ADHD 3 **

Obstipatie 2,5 **

Zeldzame aandoeningen

Aangeboren hartafwijkingen 0,8 **

Diabetes mellitus 0,1

Autisme 0,6 **

Epilepsie 0,4

Kanker 0,014

*	 Percentages variëren per onderzoek, onder andere door variaties in de toegepaste 	
	 definities.
**	 Naar schatting, exacte prevalentiegegevens ontbreken.

3http://www.nvk.nl/Onderzoek/RGOadviesKindenZiekte.aspx
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Tabel 2

Centraal Bureau van de Statistiek (CBS) 

Gemiddelde ziekenhuisopnamen in Nederland tussen 2008 en 2012 (waarbij voor 

2012 de voorlopige cijfers zijn meegenomen)

Totale bevolking 

(exclusief 0 

jarigen)

Kinderen 1-20 jaar 

(percentage van 

totaal)

Kinderen - 0 

jaar

Totaal opnamen per 

10 000 inwoners

2315,6 921,1 (39,8%) 10222,3

Ziekenhuisopnamen Dagopnamen per 

10 000 inwoners

1180,2 583,7 (49,5%) 786,0

Klinische opnamen per 

10 000 inwoners

1135,3 337,3 (29,7%) 9436,3

Verpleegdagen Verpleegdagen van 

klinische opnamen per 

10 000 inwoners

6119,2 1266,9 (20,7%) 42466,5

Verpleegduur Gem. verpleegduur per 

klinische opname

5,4 3,7 4,5

Van de ziekenhuisopnamen van patiënten in Nederland van 2008 t/m 2012 komt 
bijna 40% op het conto van kinderen van 1 tot 20 jaar oud. Bijna 30% van de klinische 
opnamen in die periode betreft kinderen van 1 tot 20 jaar. Terwijl ‘slechts’ een kleine 16 
% van de bevolking in die periode bestond uit kinderen van 1 tot 20 jaar, en ruim 9 % uit 
kinderen van 0 jaar. Het aantal klinische ziekenhuisopnamen van kinderen van 0 jaar ligt 
ruim acht maal zo hoog als voor de totale bevolking vanaf 1 jaar oud! 

Deze cijfers geven duidelijk weer waarom bij de discussie en het onderzoek over 
spreiding en concentratie van zorg expliciet gekeken moet worden naar het belang van 
kinderen.

http://statline.cbs.nl/Statweb/publication/?DM=SLNL&PA=71857NED&D1=0-4&D2=0&D3=1%2c22&D4=0%2c3-14&D5=27-31&HDR=T%2cG1&STB=G2%2cG3%2cG4&VW=D
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In 2008 nam de Raad voor Gezondheidsonderzoek (RGO) het initiatief om een advies 
voor te bereiden over de mogelijkheden tot verbetering van de infrastructuur voor 
gezondheids- en gezondheidszorgonderzoek bij kinderen, in het bijzonder met betrekking 
tot preventie en behandeling. Aanleiding was het gegeven dat de kennis over de 
effectiviteit van preventie en behandeling van ziekten bij kinderen, en van de late 
gevolgen daarvan, gebrekkig was. Wel stond al vast dat de gevolgen van de ziekten 
zelf of van de behandeling die men op de kinderleeftijd onderging, aanzienlijk kunnen 
zijn. De RGO achtte wetenschappelijk onderzoek gericht op de vraag hoe preventie en 
behandeling te verbeteren en hoe de gevolgen in te perken daarmee van groot belang. 
Dit was aanleiding om na te gaan hoe het stond met het wetenschappelijk onderzoek 
rond deze vragen, en om oplossingen aan te dragen voor eventuele knelpunten. De RGO 
concludeerde dat het Nederlandse onderzoeksveld ‘kind en ziekte’ zijn potentieel bij 
lange na niet realiseerde, en dat een gezamenlijke inspanning van alle betrokkenen nodig 
was om het onderzoek naar een hoger plan te tillen. Concrete aanbevelingen waren:

1.	 Geef het thema ‘kind en ziekte’ een duidelijk herkenbare plaats in het beleid van het 
ministerie van VWS.

2.	 Faciliteer opleiding en ontwikkeling van professionals die onderzoek willen doen 
naar ziekte bij kinderen. Stel het scholingsprogramma TULIPS open voor alle 
betrokken disciplines (naast kinderartsen ook jeugdartsen, pediatrisch psychologen, 
kinderpsychiaters en huisartsen).

3.	 Oormerk een budget voor onderzoek naar ziekte bij kinderen in alle geld- 
stromen naar het gezondheids(zorg)onderzoek, de 1e tot en met de 4e, en 
tref adequate voorzieningen voor de financiering van methodeontwikkeling en 
onderzoeksinfrastructuur.

4.	 Pas de WMO aan voor onderzoek met kinderen. Volg bij multicenteronderzoek de 
regel dat goedkeuring van slechts één erkende METC vereist is.

5.	 Werk samen, binnen en tussen disciplines.

Uit het onderzoek bleek dat de samenwerking en afstemming binnen en tussen de 
disciplines beperkt was, en dat men vond dat de oplossingen gevonden moesten worden 
in concentratie van onderzoek en in het vormen van netwerken.

5.4. Concentratie in de kindergeneeskunde4

In 2010 heeft de CRAZ Taskforce concentratie kindergeneeskunde, op verzoek van de 
NFU, een advies op hoofdlijnen gegeven over de concentratie van de kindergeneeskunde 
in de UMC’s. De CRAZ heeft een 18-tal elementen benoemd en de patiëntenorganisaties 

4CRAZ advies op hoofdlijnen over de concentratie van de kindergeneeskunde in de UMC’s

http://www.nfu.nl/img/pdf/CRAZadviesconcentratiekindergeneeskunde.pdf
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bevraagd welke elementen zij vanuit patiëntenperspectief belangrijk vinden bij 
concentratie. 

Deze 18 elementen zijn: 1. Reisafstand, 2. Bereikbaarheid, 3. Transitie (= overdracht 
naar volwassengeneeskunde), 4. Nazorg, 5. Relatie met volwassengeneeskunde, 
6. Zorg voor actuele (zorg)richtlijnen/ protocollen/ richtlijnen, 7. Relatie met 
hoofdbehandelaarschap / regievoering, 8. Participatie patiëntenorganisatie, 9. Follow-
up/ late effecten, 10. Multimorbiditeit (=meerdere aandoeningen in 1 patiënt), 11. Het 
opbouwen van een gegevens- ervaringsdatabase met genetische en klinische informatie, 
12. Kwaliteitsbewaking, 13. Psychosociale zorg en maatschappelijke ondersteuning, 
14. Uitvoering van preventief onderzoek, 15. Ervarings- en kennisopbouw bij zeldzame 
aandoeningen en/of complexe medische ingrepen, 16.Het welbevinden van de patiënt, 17. 
Kindveiligheid, en 18. Zorg en behandeling volgens de laatste stand van wetenschappelijk 
onderzoek. Van deze 18 elementen scoorden de 7 volgende elementen hoog: 

	 Zorg voor actuele (zorg)richtlijnen/ protocollen/ richtlijnen. 

Het is belangrijk om eenduidige en actuele richtlijnen te hebben, en daar als 
professionals ook naar te handelen en aanspreekbaar op te zijn. 

	 Zorg en behandeling volgens de laatste stand van wetenschappelijk onderzoek. 

Voor patiënten is het belangrijk dat zij behandeld worden volgens de laatste stand van 
de wetenschap, en dat er ‘state of the art’ criteria, richtlijnen, en protocollen ontwikkeld 
worden door professionals (met behulp van patiëntenorganisaties). En dat dit ook wordt 
nageleefd en de professional daarop aanspreekbaar is. 

	 Relatie met hoofdbehandelaarschap/regievoering.

Veel kind-patiënten worden vanwege het (complexe) ziektebeeld multidisciplinair 
behandeld. Er kunnen dus veel verschillende hoofdbehandelaars zorg verlenen 
en behandelen. Duidelijkheid naar kind en ouders toe over wie in welke fase de 
hoofdbehandelaar is, is daarom belangrijk. Maar eveneens is belangrijk dat de 
regievoering goed wordt opgepakt. Daaronder valt ook: samenwerking, communicatie, 
knopen doorhakken tussen de verschillende disciplines, een vaste contactpersoon/ 
zorgverlener. 

	 Kwaliteitsbewaking. 
	 Psychosociale zorg en maatschappelijke ondersteuning - juist omdat het kinderen 

betreft die in hun normale ontwikkeling geconfronteerd worden met ziekte, lijden 
en dood. Ook ouders/verzorgers moeten in de begeleiding van hun zieke kind 
ondersteund kunnen worden. 

	 Ervarings- en kennisopbouw bij zeldzame aandoeningen en/of complexe medische 
ingrepen. 
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	 Het welbevinden van de patiënt. Daaronder valt ook ‘veiligheid en vertrouwen’ 
vanuit patiëntenperspectief.

De CRAZ heeft op basis van dit onderzoek enkele adviezen geformuleerd: 
	 Concentratie zou op en als basis van kwaliteit moeten plaatsvinden c.q. dienen, 

waarbij patiëntenzorg, wetenschappelijk onderzoek en opleiding, maar ook de 
patiëntenorganisaties betrokken dienen te worden. Kwaliteitsbewaking moet hier 
onderdeel van uitmaken.

	 Voor een goede, eenduidige overdracht zou er een verwijzingsrichtlijn moeten 
worden ontwikkeld 

	 Concentratie moet langdurig standhouden, dus bij veranderingen in de zorg moeten 
de langetermijneffecten bekend zijn en meegewogen worden.

	 Men moet de patiënten centraal stellen. Dat houdt onder andere in dat 
patiëntenorganisatie(s) meer betrokken worden bij de verdere invulling van 
concentratie van zorg.

Veel van alle bovengenoemde elementen worden gezien als de basis voor goede 
gezondheidszorg. Er zijn echter ook enkele adviezen waarbij de vraag opkomt 
hoe dat dan het beste geregeld zou kunnen worden, zeker wanneer het gaat om 
kindergeneeskunde en concentratie en spreiding van zorg. 

5.5. VWS5,6

In de brief van Minister Schippers aan de Tweede Kamer van 2 juni 2014, over haar 
visie op spreiding van algemene ziekenhuizen, wordt gesproken van een stijgend aantal 
locaties waar medisch specialistische zorg verleend wordt. Dit is vooral te danken aan 
een stijgend aantal buitenpoliklinieken en zelfstandige behandelklinieken. 
De minister ziet geen reden voor overheidsinmenging als het gaat om inrichting van 
de ziekenhuiszorg, behalve voor het stellen van generieke normen, zoals de kwaliteits- 
en volumenormen en de 45 minutennorm voor acute zorg. Verder geeft zij aan dat 
als het gaat om acute zorg, zij wel een rol voor de overheid ziet, in die zin dat de 45 
minutennorm gehaald moet kunnen worden en de veiligheid van patiënten geborgd is. 
Ook heeft zij Zorgverzekeraars Nederland (ZN) gevraagd om patiënten te betrekken 
in de herinrichting van ziekenhuiszorg. Zij zegt er op te vertrouwen dat de NPCF en 
Zorgbelang betrokken zullen worden. De vraag is of het kinderbelang dan voldoende 
aandacht zal krijgen.

In een brief aan de voorzitter van de Tweede Kamer van 11 juli 2015 schetsen 
minister Schipper en minister Bussemaker een beeld van de positie van de umc’s in 
Nederland. Hierin wordt ten aanzien van taakverdeling en concentratie gemeld dat de 
samenwerking tussen de umc’s de afgelopen jaren is toegenomen, zowel op gebied 
van zorg en onderzoek en infrastructuur, als op het ontwikkelen van biobanken, 
bioinformatica en data en translationeel onderzoek. Er wordt gewerkt aan een 

5brief van de minister 2 juni 2014 6Positioneringsnota umc’s d.d. 11 juli 2014

https://www.rijksoverheid.nl/binaries/rijksoverheid/documenten/kamerstukken/2014/06/02/kamerbrief-toezegging-recht-op-gecontracteerde-zorg/kamerbrief-toezegging-recht-op-gecontracteerde-zorg.pdf
http://www.nfu.nl/img/pdf/14_6107_VWS_kamerbrief_positioneringsnota-umcs.pdf
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informatieportal voor de patiënten en verwijzend artsen waarin duidelijk wordt waar 
welke topreferente zorg geboden wordt en waar expertise en behandelcentra zich 
bevinden. Er wordt gestreefd naar netwerkvorming rondom thema’s, waarbij men 
ervan uitgaat dat het voor kwaliteitsverbetering vaak voldoende is om een aantal 
elementen te concentreren, zoals zeldzame ingrepen, kennis en kennisontwikkeling. 
De overige zorg kan dichter bij huis plaatsvinden. Dat is vaak kosteneffectiever en 
comfortabeler voor de patiënten, aldus de ministers in hun brief. Ten behoeve hiervan 
worden netwerken gevormd tussen umc’s en overige zorgaanbieders.

Hoe dit concreet aangepakt moet worden laat men in het midden, maar gezien de brief 
van 2014 zal de overheid hierin geen sturende rol op zich nemen. De markt moet het 
zelf organiseren. Hierbij moet getracht worden een goede balans te vinden tussen 
het maatschappelijk perspectief, het organisatieperspectief, het perspectief van de 
professionals en dat van de patiënten. Kind & Ziekenhuis zal zich blijvend hard maken om 
te zorgen dat de kwaliteit van de kindergeneeskunde hierbij niet verder in het gedrang 
komt.

5.6. Verdeling van zorg in Nederland7

In 2014 zijn er 84 algemene ziekenhuizen waarvan 28 STZ ziekenhuizen *i,*ii, *iii. 
Daarnaast zijn er acht UMC’s. Er zijn 65 zorgaanbieders die zich richten op specifieke 
groepen van patiënten/ziekten (categorale instellingen). De categorale instellingen zijn 
onderverdeeld in de volgende categorieën:

	 Revalidatiecentra (23)
	 Astmacentra/longrevalidatiecentrum (5)
	 Epilepsiecentra (2)
	 Dialysecentra (3)
	 Audiologische centra (18)
	 Radiotherapeutische centra (6)
	 Klinisch genetische centra *iv (8)

*i De STZ is de vereniging van 27 topklinische opleidingsziekenhuizen die samen werken 
aan de beste kwaliteit ziekenhuiszorg
*ii Aantal ziekenhuizen dat door de NZa wordt gezien als losstaande entiteit. 
Zorgaanbieders zijn in de praktijk bezig met een fusie of hebben een 
samenwerkingsverband, maar worden door de NZa als losstaande entiteit gezien met 
een eigen verantwoording.
*iii Hieronder vallen ook het Oogziekenhuis en de St. Maartenskliniek. In deze marktscan 
benaderen wij deze categorale ziekenhuizen als algemene ziekenhuizen. 
*iv Klinisch genetische centra zijn in vrijwel alle gevallen bestuurlijk gefuseerd met een 
UMC, maar worden door de NZa als zelfstandige zorgaanbieders gezien.

7http://www.nza.nl/104107/105773/953131/Marktscan_Medisch_Specialistische_Zorg_2014_

incl_beleidsbrief.pdf

http://www.nza.nl/104107/105773/953131/Marktscan_Medisch_Specialistische_Zorg_2014_incl_beleidsbrief.pdf
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5.7. Overzicht ziekenhuizen in Nederland met een 

afdeling kindergeneeskunde8,9

Geel = Algemene ziekenhuizen
Blauw = Topklinische ziekenhuizen
Rode driehoek = Opleidingsziekenhuizen

Rood = Academische ziekenhuizen
Groen = Particuliere klinieken
Rood vlak = Opleidingsregio's

8Overzicht ziekenhuizen in Nederland met een afdeling kindergeneeskunde
9Zie ook https://www.google.com/maps/d/embed?mid=z0wl_Ah58Xeg.kaE75YyNwMME 

voor meer details.

http://www.nvk.nl/DeNVK/Vereniging/Afdelingenkindergeneeskunde.aspx
https://www.google.com/maps/d/embed?mid=z0wl_Ah58Xeg.kaE75YyNwMME
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5.8. Kwaliteit van kindergeneeskunde

In november 2014 heeft de NVK een lijst met (ruim 100) kwaliteitscriteria voor 
kindergeneeskunde aangenomen in hun ALV. Deze set kwaliteitscriteria geeft de visie 
van kinderartsen in Nederland op wat er nodig is voor goede kwaliteit van zorg in de 
algemene kindergeneeskunde, weer. De criteria zijn ontwikkeld en vastgesteld door 
kinderartsen, en zijn bedoeld voor alle ziekenhuizen en particuliere klinieken in Nederland 
waar kinderen worden behandeld. Die ziekenhuizen en particuliere klinieken worden 
geacht aan de criteria te voldoen. De commissie Kwaliteit Visitatie Kindergeneeskunde 
zal een selectie van de criteria gebruiken voor de kwaliteitsvisitatie, en deze in de 
visitatie-instrumenten verwerken.

Als het gaat om medisch handelen en organisatie van zorg voor kinderen stelt de NVK in 
haar kwaliteitscriteria onder andere het volgende10:

	 De zorg voor alle kinderen is, ongeacht status en verzekering, tijdig beschikbaar, 
goed bereikbaar, goed betaalbaar en goed toegankelijk.

	 Een kinderarts is hoofdbehandelaar van alle patiënten met interne pediatrische 
problematiek.

	 In acute verloskundige situaties start een behandeling binnen 15 minuten.
	 Ieder ziekenhuis is verantwoordelijk voor en in staat tot eerste opvang en stabilisatie 

van IC-behoeftige kinderen.
	 Een kinderarts is eindverantwoordelijk voor patiënten met kindergeneeskundige 

problematiek die een SEH bezoeken.
	 Op de locatie waar kinderen chirurgische dagbehandeling ondergaan, is een 

kinderarts aanwezig en worden kinderen door kinderverpleegkundigen verpleegd. 
       En in elk ziekenhuis waar chirurgie bij kinderen plaatsvindt is de kinderarts betrokken 

bij de organisatie van de zorg.
	 Zowel op gebied van beeldvorming, laboratoriumbepalingen en medicatie is 

voldoende adequaat geschoold personeel, met kennis en vaardigheden gericht op 
kinderen, beschikbaar.

Dit zijn slechts enkele van de criteria die nadere beschouwing behoeven als we 
spreken over concentratie en spreiding van zorg in relatie tot de kwaliteit van de 
kindergeneeskunde. Maar door deze vragen mee te nemen in vervolgonderzoek zal naar 
boven komen welke aspecten nader moeten worden uitgewerkt voordat concentratie 
van zorg in de kindergeneeskunde verder wordt uitgebreid.

Er zijn meetsystemen ontwikkeld die de kwaliteit van de geneeskunde in kaart kunnen 
brengen, de zogenaamde PROM’s11 (Patient Reported Outcome Measures). 
Deze kunnen worden ingezet om de veranderingen in organisatie van de 

10NVK site Kwaliteitscriteria Kindergeneeskunde en Stichting Kind en Ziekenhuis
11Handreiking voor Het meten van kwaliteit van zorg met Patient Reported Outcome Measures

http://www.nvk.nl/Kwaliteit/Kwaliteitscriteriakindergen.aspx
http://www.nivel.nl/sites/default/files/bestanden/Handreiking-meten-kwaliteit-zorg-met-Patient-Reported-Outcome-Measures.pdf
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kindergeneeskunde (concentratie en spreiding) te monitoren en te borgen dat deze 
veranderingen inderdaad gepaard gaan met kwaliteitsverbeteringen. Dit betreft echter 
onderzoek dat pas op termijn inzicht geeft op de effecten van organisatieveranderingen 
ten behoeve van kwaliteitsverbetering. Stichting Kind en Ziekenhuis juicht de toepassing 
van PROM’s toe in de evaluatie van de kwaliteit van de kindergeneeskunde, doch 
pleit zij er voor om nu de discussie te voeren over de concentratie van zorg in de 
kindergeneeskunde. 

In de rapporten van o.a. Kind & Ziekenhuis “Ernstig zieke kinderen hebben recht op 
gezonde zorg”12 en “Samen op weg naar gezonde zorg voor (ernstig) zieke kinderen”13 
komt naar voren dat samenwerking de crux is van goede zorg aan kinderen. Dit geldt 
in principe voor alle kinderen en de zorg die zij behoeven, maar voor kinderen met een 
ernstige aandoening vraagt dit extra aandacht. Zorg aan kinderen met een ernstige 
aandoening wordt steeds vaker door verschillende zorgverleners geleverd, het kind 
wordt niet meer primair in het ziekenhuis verzorgd. Door de wijze van financiering 
en organisatie was de zorg versnipperd. Goed georganiseerde ketenzorg biedt zowel 
financieel als op maatschappelijk en persoonlijk gebied veel voordelen. In de rapporten 
word het Medische Kindzorgsysteem (MKS) geïntroduceerd dat hiervoor handvatten 
biedt. Hierbij worden de voorwaarden geschetst en een plan van aanpak voorgesteld. 
Een hulpbehoeftescan kind & gezin en een zorgplan kind & gezin, bij voorkeur 
opgesteld in samenwerking met een centrale zorgcoördinator, zullen gezonde zorg, 
maatschappelijke participatie en economische voordelen opleveren - waarbij aandacht is 
voor 4 kinderleefdomeinen, te weten medisch, sociaal, ontwikkeling en veiligheid.

Deze aanpak kan er tevens voor zorgen dat concentratie en spreiding van zorg voor 
kinderen alleen in combinatie met een centraal plan van aanpak ingezet wordt. 
Ketenzorg en samenwerking zijn essentieel om de zorg voor kinderen te kunnen blijven 
optimaliseren. 

Het MKS is inmiddels de nieuw gekozen systematiek voor het indiceren, organiseren 
en uitvoeren van verpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis voor kinderen en 
jongeren (0-17 jaar) met een somatische (lichamelijke) aandoening die onder de 
eindverantwoordelijkheid staan van een kinderarts of een andere medisch specialist. 
Het MKS – nog volop in ontwikkeling – is gebaseerd op de rechten van het kind 
samengvat in het Handvest Kind & Zorg (zie pag. 2). De behoeften van het kind (en het 
gezin) staan altijd centraal. Zij moeten ook buiten het ziekenhuis kunnen rekenen op 
hoogstaande, doelmatige en duurzame zorg.

12Ernstig zieke kinderen hebben recht op gezonde zorg
13Samen op weg naar gezonde zorg voor (ernstig) zieke kinderen

http://www.hetmedischekindzorgsysteem.nl
http://www.hetmedischekindzorgsysteem.nl/publicaties/send/2-publicaties/10-ernstig-zieke-kinderen-hebben-recht-op-gezonde-zorg
http://www.hetmedischekindzorgsysteem.nl/publicaties/send/2-publicaties/2-samen-op-weg-naar-gezonde-zorg-voor-ernstig-zieke-kinderen
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Voor een goede samenwerking heeft de KNMG in 2010 een 13 tal aandachtspunten 
opgesteld die in het kader van de kindergeneeskunde ook van toepassing zijn. Naast het 
introduceren van Handvest Kind &Zorg worden ook in In het rapport “Samen op we naar 
gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen”14 tien randvoorwaarden voor kwaliteit van 
goede zorg voor kinderen geschetst, te weten:

1.	 flexibiliteit, 
2.	 regie voor het kind en de ouders/verzorgers, 
3.	 informatievoorziening, 
4.	 ruimte voor ontwikkeling en het kind-zijn, 
5.	 zorg zo nodig, 
6.	 zorg waar nodig, 
7.	 samenwerking tussen professionals, 
8.	 de verpleegkundige zorg wordt uitgevoerd door een kinderverpleegkundige, 
9.	 het indiceren en organiseren van zorg buiten het ziekenhuis wordt altijd gedaan door 

een kinderverpleegkundige niveau 5 of verpleegkundig specialist, 
10.	 de veiligheid van het kind is altijd gewaarborgd.

14Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen

http://www.knmg.nl/Publicaties/KNMGpublicatie/73055/Checklist-met-13-concrete-aandachtspunten-bij-afspraken-over-verantwoordelijkheden-2010.htm
http://www.kinderpalliatief.nl/Portals/4/Samen_op_weg_rapport_web beveiligd.pdf
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6	 Conclusie literatuuronderzoek

Duidelijk is dat bij de concentratie en spreiding van zorg nog vele aspecten niet 
duidelijk zijn. Waar enerzijds doelmatigheid en efficiëntie belangrijke drijfveren zijn, 
worden kwaliteitsverbetering en expertisebundeling ook als motivatoren in het debat 
naar voren gebracht. Duidelijk is dat het patiëntenperspectief onderbelicht blijft in 
dit debat, en aangenomen mag worden dat het perspectief van en voor kinderen die 
zorg behoeven nog minder meeweegt in de afwegingen. Reden voor Stichting Kind en 
Ziekenhuis om hier speciaal aandacht voor te vragen. Kinderen zijn immers geen kleine 
volwassenen. En het patiëntenperspectief dient gelijkwaardig te worden meegewogen 
bij ontwikkelingen.

Vanuit de verschillende rapporten, adviezen en aspecten die genoemd zijn, zullen 
onderwerpen gekozen worden om verder op door te vragen. Hoe ziet men dit in de 
toekomst? Welke verwachtingen leven er, en wat zijn daarbij valkuilen die ontweken 
moeten worden? Er zijn veel meer aspecten genoemd dan kunnen worden uitgevraagd, 
maar vele daarvan zijn basiskwaliteitscriteria voor kindgerichte zorg (en daarmee voor 
Kind & Ziekenhuis gelijk aan ontwikkelingsgerichte zorg en gezinsgerichte zorg). Zoals 
werken volgens protocollen en richtlijnen, kind centraal stellen, respect, specifiek 
opgeleid, werken volgens een behandelplan, en kindveiligheid. Het bevorderen van 
kindgerichte zorg is ook de hoofdmissie van Kind & Ziekenhuis, met als basis voor de 
goede zorg aan kinderen de rechten van het kind zoals verwoord in onze de Handvesten 
Kind& Ziekenhuis en Kind&Zorg, en het kwaliteitskeurmerk de Smiley, waarmee 
zorginstellingen hier ook al ruim 15 jaar in gestimuleerd en op getoetst worden. 

Maar wanneer het met betrekking tot de concentratie van kindergeneeskunde naast 
de excellente kindgerichtheid van de zorg gaat om begrippen als ‘goede ketenzorg’, 
‘beperking van wachttijden’, ‘reistijd’, ‘goede informatieoverdracht’, ‘keuzevrijheid’, 
‘impact op dagelijks leven’ en ‘transitie naar volwassenenzorg’, dan is daar nog 
veel over door te vragen. Wat vinden patiënten en/of ouders van patiënten nu echt 
het belangrijkst? En hoe moet dat dan bij voorkeur geregeld zijn als het gaat om 
organisatie van zorg voor zieke kinderen? En hoe willen zorgverleners dit realiseren? 
En als belangrijkste: welke van deze aspecten zijn op welke manier het belangrijkst 
om rekening mee te houden bij ontwikkelingen op het gebied van concentratie in de 
medische kindzorg?

http://www.kindenziekenhuis.nl/handvest
http://www.kindenziekenhuis.nl/handvest
http://www.kindenziekenhuis.nl/smiley
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7	 Vervolgstappen

7.1. Focusgroepen

Een focusgroepbijeenkomst wordt als middel ingezet om het patiëntenperspectief op 
deze thema’s te achterhalen. Ouders en jongeren wordt gevraagd hoe zij aankijken tegen 
de effecten van concentratie en spreiding van zorg. Daarbij zal dieper worden ingegaan 
op de thema’s die uit eerder onderzoek als belangrijk naar voren zijn gekomen:  

1.	 Reistijd: tot de zorg is acceptabel en haalbaar; van hoofdbehandelaar tot 
medebehandelaars. 

2.	 Bereikbaarheid: de zorg is voor iedereen toegankelijk; van de locatie tot de 
(digitale) informatie; zowel primaire zorg, kennis als ondersteuning.

3.	 Transitie naar volwassenenzorg: overdracht van de kindergeneeskunde naar 
de volwassengeneeskunde is goed geregeld, zowel medisch als psychosociaal.

4.	 Wachttijden: acceptabele wachttijden en het verminderen daarvan.
5.	 Keuzevrijheid: als het gaat om zorg, zorgverlener, zorglocatie en zorgvorm.
6.	 Expertise in kindergeneeskunde: concentratie van kennis en kunde met 

betrekking tot een aandoening; expertise op het gebied van de aandoening van 
een kind; inhoudelijke expertise; er wordt gewerkt volgens de laatste stand van de 
wetenschappelijke onderzoek . 

7.	 Goede ketenzorg: de verschillende zorgverleners rondom het kind zijn goed op 
elkaar afgestemd; ze weten van elkaar wat er gebeurt en gebeurd is.

8.	 Duidelijk aanspreekpunt: voor vragen over de aandoening en behandeling is 
duidelijk wie het aanspreekpunt is.

9.	 Opleiding van gespecialiseerde kinderzorgprofessionals: voldoende 
ervaring en kennisopbouw over kindgerichte zorg, kind gerelateerde aandoeningen 
en (complexe) medische ingrepen bij kinderen; pediatrische kennis én ervaring.

10.	 Patiëntendossier: elektronische benaderbaarheid van medische en 
verpleegkundige dossiers door (ouders van) patiënten en voor alle betrokken 
zorgverleners, ook als deze bij andere zorgorganisaties werken.

11.	 Impact op werkzame leven van ouders: aandacht voor vermindering van 
impact op het werkzame leven van ouders van patiënten; onder andere flexibel 
toegankelijke zorg.

12.	 Impact op de ontwikkeling van het kind: de geestelijke en lichamelijke 
ontwikkeling van het kind op alle gebieden (sociaal, medisch, school, veiligheid) 
staat centraal.

13.	 Kwaliteit: van de zorg staat centraal, met specifieke aandacht voor kind én gezin.
14.	 Gegevens- en ervaringsdatabase: delen van kennis.

Deze thema’s worden aangevuld waar nodig tijdens de eerste focusgroepbijeenkomst.



33Stichting Kind en Ziekenhuis i.s.m. VSOP – Concentratie van Zorg Deel 1 2015/2016

De eerste focusgroepbijeenkomst is gehouden op 1 maart 2016. Het resultaat hiervan 
staat in hoofdstuk 8 beschreven.

7.2. Andere stappen in deel 2 van dit onderzoek 

zullen zijn:

1.	 Het Radboud UMC zal ism Kind&Ziekenhuis een regionaal georiënteerde 
expertmeeting organiseren. Kind & Ziekenhuis zal de resultaten van de 
focusgroepbijeenkomst als input aanleveren. 

2.	 Vervolgens zal een verdiepingsonderzoek opgezet worden, waarvoor partners 
gezocht zullen worden. Hierbij wordt gedacht aan het o.a. het Princes Máxima 
Centrum, de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde en het Amalia 
Kinderziekenhuis Radboudumc. Voor het verdiepingsonderzoek zullen verschillende 
zorg(koepel)organisaties en patiëntenorganisaties benaderd worden. De 
onderzoeksvragen zullen in een later tijdstip verder uitgewerkt worden, maar de 
resultaten van de focusgroepbijeenkomst en de expertmeeting zullen meegenomen 
worden.

3.	 Via een klankbordbijeenkomst zal het patiëntenperspectief verder verdiept en 
geconcretiseerd worden.

4.	 Er wordt nagedacht of er een brede (digitale) toetsing gedaan zal worden onder 
patiënten en ouders om tot breed gedragen aanbevelingen te komen. Dit besluit valt 
later in het project.

5.	 In de verdieping zal ook de onderstaande visie van Stichting Kind en Ziekenhuis 
worden meegenomen. 

“Kunnen we door een innoverende nieuwe indeling van de zorg de nadelen niet 
oplossen? Een kinderradioloog zou in onze ogen bijvoorbeeld voor meerdere 
ziekenhuizen kunnen werken in plaats van verbonden te zijn aan één (academisch) 
ziekenhuis of zorginstelling. Zou het niet veel beter zijn om te streven naar een 
zorgmodel waarin de specialisten hun kwaliteiten aanbieden waar die nodig 
zijn? Technologische ontwikkelingen maken veel meer mogelijk in de toekomst. 
Behandelaars kunnen met elkaar meekijken en praten via een videoverbinding of 
bijvoorbeeld Google Glass, filmmateriaal kan op elke gewenste plek bekeken worden. 
Als je zo denkt, ga je veel meer uit van de belangen van het kind en het gezin.”
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Hierbij krijgen de volgende genoemde kwaliteitscriteria en adviezen een belangrijke plek.

NVK samenvatting kwaliteitscriteria:
	 De zorg voor alle kinderen is, ongeacht status en verzekering, tijdig beschikbaar, 

goed bereikbaar, goed betaalbaar en goed toegankelijk.
	 Een kinderarts is hoofdbehandelaar van alle patiënten met interne pediatrische 

problematiek.
	 Bij Acute verloskundige situaties start een behandeling binnen 15 minuten.
	 Ieder ziekenhuis is verantwoordelijk voor en in staat tot eerste opvang en stabilisatie 

van IC-behoeftige kinderen.
	 Een kinderarts is eindverantwoordelijk voor patiënten met kindergeneeskundige 

problematiek die een SEH bezoeken.
	 Op de locatie waar kinderen chirurgische dagbehandeling ondergaan, is een 

kinderarts aanwezig en worden kinderen door kinderverpleegkundigen verpleegd. 
       En in elk ziekenhuis waar chirurgie bij kinderen plaatsvindt is de kinderarts betrokken 

bij de organisatie van de zorg.
	 Zowel op gebied van beeldvorming, laboratoriumbepalingen en medicatie is 

voldoende adequaat geschoold personeel, met kennis en vaardigheden gericht op 
kinderen, beschikbaar.



35Stichting Kind en Ziekenhuis i.s.m. VSOP – Concentratie van Zorg Deel 1 2015/2016

De Craz adviezen: 
	 Concentratie zou op en als basis van kwaliteit moeten plaatsvinden c.q. dienen, 

waarbij patiëntenzorg, wetenschappelijk onderzoek en opleiding, maar ook de 
patiëntenorganisaties betrokken dienen te worden. Kwaliteitsbewaking moet hier 
onderdeel van uitmaken.

	 Voor een goede, eenduidige overdracht zou er een verwijzingsrichtlijn moeten 
worden ontwikkeld 

	 Concentratie moet langdurig standhouden, dus bij veranderingen in de zorg moeten 
de langetermijneffecten bekend zijn en meegewogen worden.

	 Men moet de patiënten centraal stellen. Dat houdt onder andere in dat 
patiëntenorganisatie(s) meer betrokken worden bij de verdere invulling van 
concentratie van zorg.

Kwaliteitskader van het Medische KindzorgSysteem (MKS)
Alleen wanneer wordt voldaan aan het handvest Kind&Zorg en deze randvoorwaarden 
voor kwaliteit kunnen het kind en het gezin de ondersteuning krijgen die zij nodig hebben. 
Deze randvoorwaarden zijn:

	 flexibiliteit;
	 regie voor het kind en de ouders/verzorgers;
	 informatievoorziening;
	 ruimte voor ontwikkeling en het kind-zijn;
	 zorg zo nodig;
	 zorg waar nodig;
	 samenwerking tussen professionals;
	 de verpleegkundige zorg wordt uitgevoerd door een kinderverpleegkundige;
	 het indiceren en organiseren van zorg buiten het ziekenhuis wordt altijd gedaan door 

een kinderverpleegkundige niveau 5 of verpleegkundig specialist;
	 de veiligheid van het kind is altijd gewaarborgd.

Het eindresultaat wordt een visiedocument met concrete randvoorwaarden voor 
concentratie en spreiding van kindergeneeskundige zorg in de toekomst.
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8	 Uitkomsten 
Focusgroepbijeenkomst 

8.1. Opzet van de bijeenkomst

Via het netwerk van Kind & Ziekenhuis en de VSOP zijn ouders en jongeren uitgenodigd 
om deel te nemen aan een focusgroepbijeenkomst die gehouden werd op 1 maart 2016.  

Na een korte inleiding zijn we aan de hand van drie onderdelen in gesprek gegaan met 
ouders van kinderen en jongeren die intensieve zorg nodig hebben (gehad). 
De onderdelen die ter sprake kwamen, zijn:
Open ronde waarin met deelnemers besproken is of concentratie van (top)zorg positief 
of negatief was en, waarom ze dat vonden.
Sub vragen waren welke knel- of pluspunten men verwacht of ervaren heeft, en wat de 
ideeën, bedenkingen en vooral suggesties waren betreffende dit onderwerp.

In het tweede deel zijn de 14 thema’s uit de literatuur door patiënten bestempeld 
als belangrijk met betrekking tot het onderwerp concentratie van zorg besproken. 
Deze thema’s vormden de basis van de focusgroep. Het betreft de thema’s Reistijd, 
Bereikbaarheid, Transitie naar volwassenenzorg, Wachttijden, Keuzevrijheid, Expertise 
in kindergeneeskunde, Goede ketenzorg, Duidelijk aanspreekpunt, Opleiding van 
gespecialiseerde kinderzorgprofessionals, Patiëntendossier, Impact op werkzame 
leven van ouders, Impact op de ontwikkeling van het kind, Kwaliteit, Gegevens- en 
ervaringsdatabase. Hierover is deelnemers gevraagd hun top drie aan te geven. 

Tot slot is de deelnemers gevraag wat het droomlandschap was als het gaat om 
intensieve zorg en kindergeneeskunde.

8.2. Resultaten 

Bij de bijeenkomst waren 9 mensen aanwezig, waarvan 3 jongeren die zelf de intensieve 
zorg ondergaan en 6 ouders van kinderen die intensieve zorg nodig hebben.

Uit de eerste vragensessie zijn vele onderwerpen naar voren gekomen die niet allemaal 
per se gerelateerd of voorbehouden zijn aan de gevolgen van concentratie of spreiding 
van zorg voor kinderen in het ziekenhuis, maar waar vanuit patiëntenperspectief wel 
rekening mee gehouden moet worden wanneer concentratie en spreiding van zorg 
doorzet. 
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Positieve associaties en suggesties bij concentratie van kindergeneeskundige zorg vanuit 
patiëntenperspectief: 

	 De expertise zit bij elkaar. 
	 Ouders willen naar de plek waar de zorg het beste is, ondanks de reisafstand. 
	 Perifere ziekenhuizen weten meer van het kind.
	 Deskundigheid artsen is essentieel.
	 Communicatie is het beste wanneer de arts het kind en zijn ziekteverloop goed kent.
	 Inhoud van het dossier van het kind is beter bekend in regionaal zorginstituut.
	 Zolang het kind maar bij dezelfde artsen komt.
	 Geef foto’s mee op CD; betere kwaliteit dan via mail of ander vormen.
	 Communicatie in expertisecentra is beter omdat het op één plek zit.
	 Bij zeldzame aandoeningen is het fijn dat er een plek is waar expertise bij elkaar is 

gebracht.
	 Een voorstel is dat het ziekenhuis dat de grootste expertise heeft het organiserende 

centrum wordt.
	 Expertise betekent niet dat alles door die ene expert moet worden uitgevoerd, het 

kan ook een toezichthoudende rol zijn door mee te kijken in het dossier.
	 Voorstel om per consult 5 minuten extra tijd in te ruimen om aan kind en ouders te 

vragen wat zij denken wat er aan de hand is, ondanks de tijdsdruk. 
	 Dat artsen de juiste goede vragen stellen.

Negatieve associaties bij concentratie van kindergeneeskundige zorg vanuit 
patiëntenperspectief:

	 Voor schoolgaande kinderen lastig om ver te reizen voor zorg.
	 Reistijd en reis afstand zijn zorgpunten, ook in verband met bezoek van 

klasgenootjes en broertje en zusjes.
	 Sommige gezinnen hebben onvoldoende middelen om ver te reizen voor zorg.
	 Zorg wordt steeds minder afgestemd op belevingswereld van het kind.
	 Zorgen of bij oprichten van bv. expertisecentra en andere concentratie van zorg 

voldoende kennis over algemene kindergeneeskunde overeind blijft.
	 Verlies van kindgerichte en gezinsgerichte zorg.
	 In kleinere ziekenhuizen wordt vaak niet over het totaalplaatje met fysiotherapie en 

revalidatie nagedacht. 
	 Een expertisecentrum kan tunnelvisie creëren, onvoldoende aandacht voor 

algemene kindergeneeskunde. 
	 Van belang dat er aandacht voor het kind is, en niet alleen voor de ziekte. 
	 Risico op afstomping als mensen veel zware gevallen zien. Geen oog meer voor 

kleine dingen. Fabrieksgevoel. 
	 Artsen, verpleegkundigen en andere zorgverleners realiseren zich onvoldoende de 

impact van hun woorden.
	 Er is minder kennis over het kind bij geconcentreerde zorg.
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	 Er is een conflict tussen kennis over het kind in de perifere ziekenhuizen en expertise 
in de gespecialiseerde instellingen. 

	 Een groot ziekenhuis kan worden gezien als veel kleine bedrijfjes met hun eigen 
bazen, administratie en cultuur. 

	 “Er is totaal geen vertrouwen in de organisaties”, aldus een van de patiënten.
	 Tussen ziekenhuizen moet de informatiedeling beter.
	 ICT in het ziekenhuis loopt vaak achter in vergelijking met het bedrijfsleven, 
	 Vaak mist een casemanager. 
	 Communicatie wordt gezien als het grootste probleem, zowel binnen ziekenhuis als 

tussen ziekenhuizen.
	 Probleem met communicatie mogelijk groter bij verdergaande concentratie en 

spreiding van zorg, omdat lijnen langer worden. Wellicht kom dit proces van 
concentratie en spreiding te vroeg.

	 Zorgverleners zijn vaak niet goed op de hoogte van het algemene ziektebeeld en 
elkaars behandeling. 

	 Problemen bij de onderlinge communicatie tussen specialisten. 
	 Specialisten spreken elkaar vaak tegen.
	 Er moet elke keer weer opnieuw uitgelegd worden en daar moeten ouders heel 

scherp op toezien. 
	 Ouders krijgen in de praktijk de verantwoordelijkheid toebedeeld om het overzicht te 

houden, ook al is dit officieel de taak van de hoofdbehandelaar/casemanager.
	 Ouders zijn niet altijd capabel om het overzicht over de zorg van hun kind te 

bewaren en bewaken.
	 Patiënten worden niet serieus genomen (veel langdurige patiënten lopen daardoor 

bij de psycholoog)
	 Problemen kindergeneeskunde, communicatie, goede zorg voor zorg intensieve 

patiënt in 30 jaar nauwelijks verminderd.
	 Men moet veel moeite doen om dossiers in te mogen zien of juiste informatie uit 

dossier te krijgen en soms worden fouten ontdekt.
	 Transitie naar volwassengeneeskunde is belangrijk en gaat te vaak niet goed.
	 Onvoldoende kennis over het kind als geheel.
	 Het kind moet zoveel mogelijk bij dezelfde artsen blijven lopen.
	 Artsen moeten elkaar kennen voor beste zorgverlening en overdracht.
	 Flexibiliteit in behandelplan als kind afwijkt van standaard, transitiezorg.
	 Betere communicatie en samenwerking. Bv. bloed prikken in de buurt en/of monster 

of resultaten doorgeven aan behandelaar.

Omdat de thema’s uitvoerig ter sprake zijn gekomen in het eerste deel van de 
bijeenkomst, zijn ze in het tweede deel niet meer een voor een behandeld. 
De deelnemers is wel gevraagd om hun top 3 thema’s kenbaar te maken. In 
onderstaande tabel staan de resultaten.
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8.3. Top 3 per deelnemer:

Dit resulteert na samenvoegen van de data tot de volgende top 3 van belangrijkste 
thema’s:
1.	 Kwaliteit van kindzorg
2.	 Expertise kindergeneeskunde
3.	 Goede ketenzorg & patiëntendossier (gedeelde derde plaats)

	 deelnemer een twee drie

1 Expertise 
kindergeneeskunde

Kwaliteit van zorg Ontwikkeling van het 
kind

2 Patiëntendossier Goede ketenzorg Opleiding van 
gespecialiseerde 
kinderzorgprofessionals

3 Impact op ontwikkeling 
(jong kind)

Goede ketenzorg Kwaliteit van zorg

4 Patiëntendossier Goede ketenzorg Een aanspreekpunt

5 Expertise  
kindergeneeskunde

Opleiding kinderzorg-
professionals (kind als 
individu, geheel, zorg 
aangepast aan leeftijd)

Goede ketenzorg

6 Expertise Kwaliteit van zorg Keuzevrijheid

7 Transitie naar 
volwassenzorg

Wachttijden goede ketenzorg

8 Opleiding van 
kinderzorgprofessionals

Kwaliteit van zorg wachttijd (vaak veel pijn 
en maanden moeten-
wachten)

9 Kwaliteit van zorg Patiëntendossier Wachttijden
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8.4. Droomlandschap

Tot slot is de deelnemers gevraagd om hun droomlandschap te schetsen. 
Een deelnemer gaf aan dat technologie beter en meer wordt ingezet in de zorg. 
Als voorbeeld gaf deze deelnemer de Scanadu scout; een prototype van een 
apparaatje dat met behulp van een smartphone bloeddruk, hartslag, temperatuur, en 
zuurstofsaturatie kan meten. Ook de digitalisering en beveiligde toegankelijkheid van 
medische data moet beter geregeld en georganiseerd worden.

Als droom kindzorglandschap werd geschetst:

 
1.	 dat zorg die thuis geleverd kan worden, ook thuis geleverd wordt. 

	 Bijvoorbeeld door middel van telefonische of digitale consulten of het 
bespreken en doornemen van (revalidatie)oefeningen die je gewoon thuis kunt 
doen;

2.	 dat de zorgverlener (be)handelt alsof het het eigen kind betreft; 
3.	 dat zorg zich concentreert rondom het kind, niet rondom logistiek of organisatie van 

zorg;
4.	 dat zorg echt is afgestemd op kinderen;
5.	 dat kinderen en jongeren serieus genomen worden met betrekking tot hun eigen 

ziekteproces.
6.	 dat technologie beter en meer wordt ingezet in de zorg.

	 Als voorbeeld gaf deze deelnemer de Scanadu scout; een prototype van 
een apparaatje dat met behulp van een smartphone bloeddruk, hartslag, 
temperatuur, en zuurstofsaturatie kan meten. Ook de digitalisering en 
beveiligde toegankelijkheid van medische data moet beter geregeld en 
georganiseerd worden.
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8.5. Overige informatie uit de 

focusgroepbijeenkomst 

Uit de focusgroepbijeenkomst is veel informatie gekomen met betrekking tot waar 
patiënten en ouders zorgen over hebben als het gaat om intensieve zorg voor kinderen. 
Er is getracht telkens weer terug te keren tot het thema concentratie en spreiding 
van zorg. De commentaren van de deelnemers zijn grofweg in te delen in enkele 
hoofdthema’s, te weten:

	 Communicatie tussen zorgverleners onderling en tussen zorginstellingen
	 Kind centraal
	 Expertise kindergeneeskunde
	 Kwaliteit(s-borging)
	 Logistiek
	 Overzicht 

Deze hoofdthema’s zijn op vele vlakken nauw met elkaar verweven en het is lastig om 
ze los van elkaar te becommentariëren. 

Communicatie wordt als een van de grootste knelpunten ervaren en kent vele gezichten. 
Wanneer kinderen verschillende zorgverleners hebben en deze blijken niet goed 
bij alle patiënteninformatie te kunnen omdat er vanuit verschillende afdelingen of 
verschillende zorginstanties zorg verleend wordt, gaat dit ten koste van goede zorg. 
Cruciaal hierbij is dat dossieropbouw niet uniform is, niet toegankelijk is, niet gedeeld 
wordt met anderen en niet gelezen wordt. Ouders en jongeren geven aan veel tijd kwijt 
te zijn met het achterhalen van de juiste en kwalitatief hoge dossierinformatie (onder 
andere scanresultaten of foto’s) om zelf door te kunnen geven. Daarbij geven ze aan 
er zeer scherp op te moeten letten dat deze informatie correct en juist is. Daarnaast 
moeten ze vaak bij de verschillende zorgverleners herhalen wat al in de dossiers staat, 
bijvoorbeeld over overgevoeligheden en medicijnintoleranties. In combinatie met het feit 
dat zowel patiënten als ouders niet altijd serieus genomen worden door zorgverleners, 
geeft dit een onveilig gevoel bij zowel patiënten als hun ouders. Ervaring leert dat 
wanneer artsen en patiënten een relatie opbouwen, doordat bijvoorbeeld arts en patiënt 
elkaar gedurende langere tijd regelmatig ontmoeten, de zorg als beter ervaren wordt 
door patiënten en hun ouders. Ook wanneer artsen elkaar kennen, is de overdracht van 
informatie tussen hen beter, aldus de ervaring de deelnemers.

Daarnaast zouden moderne technieken deze relatie tussen artsen onderling en 
tussen artsen en patiënten, en dus het vertrouwen tussen hen, kunnen verbeteren - 
dossiers die op goede en veilige wijze te delen zijn met anderen, telefonische consulten 
of technologische ondersteuning bij monitoring. Wanneer dit in orde is, kan vanuit 
bijvoorbeeld de expertisecentra overzicht gehouden worden op de behandeling of 
monitoring van patiënten, terwijl onderdelen van die behandeling en monitoring in een 
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zorginstelling dicht bij huis kan gebeuren. De inzet van moderne technieken loopt achter 
op het bedrijfsleven. Multinationals hebben veel ervaring met het delen van - soms 
gevoelige - informatie. Ook social media platforms hebben de beschikking over moderne 
technieken om in meer of mindere mate informatie te delen. Het is niet ondenkbaar dat 
dit in de gezondheidszorg ook verder een vlucht neemt. 
Zowel zorgvragers als zorgverleners zijn er bij gebaat wanneer de kwantiteit en 
kwaliteit van informatie over de patiënt geoptimaliseerd wordt. Daarnaast zal het 
een sterk kosten en fouten reducerend effect kunnen hebben. Bijvoorbeeld omdat er 
minder vaak onderzoeken herhaald worden, of zorgverleners minder tijd kwijt zijn om 
informatie te achterhalen. 

Kinderen zijn kwetsbaar en reageren anders dan volwassenen op stresssituaties. 
Ziekte en ziekenhuisbezoek kunnen bij iedereen veel stress opleveren, maar bij kinderen 
kan dit effect groter en langduriger zijn. De belevingswereld van kinderen en jongeren 
is anders dan die van volwassenen. Daarom pleit de focusgroep ook sterk voor 
kindgerichte zorg n plaats van ziektegerichte zorg. Dit houdt volgens de deelnemers in:

	 een relatieopbouw met ‘vaste’ artsenteams 
	 voldoende tijd zodat patiënten en ouders hun verhaal en ideeën kunnen delen 
	 een zorgaanbieder die echt contact maakt
	 een zorgaanbieder die goede vragen stelt 
	 een zorgaanbieder die goed luistert. 

Kinderen die (intensieve) ziekenhuiszorg nodig hebben, hebben soms niet ‘slechts’ één 
aandoening. Natuurlijk willen ouders en jongeren de beste zorg, en is het fijn wanneer 
de kennis over een bepaalde aandoening geconcentreerd is. Maar wanneer voor 
verschillende behandelingen van verschillende aard voor verschillende problemen naar 
verschillende behandelcentra verwezen wordt, komt de kennis over het betreffende kind 
als geheel en over kindergeneeskunde als geheel onder druk te staan bij ieder van deze 
behandelcentra, zo is de vrees van de deelnemers. Bij verdergaande concentratie zou dit 
fenomeen versterkt en de communicatie bemoeilijkt kunnen worden door langere lijnen 
tussen de verschillende behandelcentra. Wie weet dan nog het hele verhaal over het 
kind?

Een ander zorgpunt is de transitie van kindergeneeskunde naar volwassengeneeskunde. 
Transitie gaat bij voorkeur in goed overleg met patiënten en hun zorgverleners, en 
vraagt goede en open communicatie tussen de betrokken zorgverleners. Daarbij geven 
deelnemers aan dat flexibiliteit voor de specifieke behoeften van het individu een must 
is voor een goede transitie. Dit alles kan zwaar onder druk komen te staan wanneer 
kindergeneeskunde niet meer is ingebed in de meeste ziekenhuizen en zorginstellingen. 
Jongeren geven aan transitie naar volwassengeneeskunde nu al lastig te vinden binnen 
een zorginstelling, maar er is in veel gevallen nog een gemakkelijke en korte weg 
naar de kinderarts binnen hetzelfde zorginstituut. Gezien bovengenoemde zorgpunten 
bestaat de vrees dat wanneer de ingeslagen weg van concentratie en spreiding van zorg 
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ertoe leidt dat kindergeneeskunde en volwassengeneeskunde zich in toenemende mate 
concentreren in verschillende zorginstellingen, dit een soepele transitie niet ten goede 
komt. 

Wat betreft reistijden in relatie tot concentratie en spreiding van zorg, hebben 
deelnemers aangegeven dat ze de beste zorg willen hebben, ongeacht reistijden. Tegelijk 
geeft men aan dat het voor schoolgaande kinderen/jongeren erg lastig is om ver en lang 
te reizen voor die zorg. Ook zijn er vele gezinnen die de financiële belasting die lang en 
ver reizen naar de juiste zorg met zich meebrengt, niet kunnen opbrengen. Of het kind 
lijdt eronder dat bij ziekenhuisopname klasgenootjes en broertjes en zusjes niet vaak op 
bezoek kunnen komen.

Het overzicht over de behandelingen bij kinderen zou bij een casemanager moeten 
liggen. Helaas is die echter niet duidelijk aangewezen of ontbrekend, geven de 
deelnemers aan. Dit legt veel verantwoordelijkheid neer bij de ouders of de jongeren 
zelf, al zijn sommige ouders en jongeren niet altijd capabel om deze op zich te nemen. 
Bij verdergaande concentratie en spreiding van zorg komt ook dit onderdeel onder 
druk te staan. Als er al een casemanager is, kent deze het kind voldoende? Kent hij 
de gehele ziektegeschiedenis van een kind voldoende? Hoe wordt georganiseerd dat 
deze casemanager connecties en ingangen bij andere zorginstituten heeft? En hoe 
moet men omgaan met concurrentie tussen de verschillende zorginstituten? Hoe 
voorkomen ouders dat zij de verantwoordelijkheid krijgen om te kiezen tussen de 
verschillende aanpakken van de verschillende zorgaanbieders, waarbij zij niet voldoende 
zijn toegerust om hierin een keuze te kunnen maken? Dit probleem speelt nu natuurlijk 
al, maar wanneer concentratie en spreiding van zorg verder doorzet, neemt de kans 
toe dat patiënten voor verschillende aandoeningen bij verschillende zorgaanbieders 
terechtkomen en het kind de zorg moet gaan volgen. Ouders blijven in de meeste 
gevallen wel degenen die het kind het beste kennen, en in die zin blijven zij experts op het 
gebied van hun kind. Maar ouders moeten ook in de rol van verzorger en ondersteuner 
van het kind kunnen blijven, en daarbij is een casemanager ondersteunend voor het 
gehele gezin. Deze rol wordt mogelijk belangrijker bij verdergaande concentratie en 
spreiding van kindergeneeskundige zorg. Hieraan moet aandacht besteed worden.




