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1 Inleiding 
 

Dit onderzoek is uitgevoerd in het kader van een voucherproject van Stichting Kind en 

Ziekenhuis. door de VSOP in samenwerking met Stichting Kind en Ziekenhuis.  

 

Op basis van het Rapport “Concentratie van zorg en de effecten daarvan op de kwaliteit 

van de kindergeneeskunde in Nederland vanuit het perspectief van het kind en de 

ouders”[1], willen we in dit project verder uitdiepen wat de (rand)voorwaarden zijn bij 

centralisering en spreiding van kindergeneeskundige zorg vanuit het perspectief van de 

ouders van patiënten met (zeldzame) aandoeningen. In het genoemde rapport werd 

duidelijk dat bij de concentratie en spreiding van zorg nog vele aspecten niet duidelijk 

waren. 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. 

 

Bij de concentratie van kindergeneeskunde gaat het naast de excellente kindgerichtheid 

van de zorg  om begrippen als ‘goede ketenzorg’, ‘beperking van wachttijden’, ‘reistijd’, 

‘goede  informatieoverdracht’, ‘keuzevrijheid’, ‘impact op dagelijks leven’ en ‘transitie naar 

volwassenenzorg’, en hier waren nog veel vragen over. 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 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? 

 

Dit product is een visiedocument betreffende centralisering van kindergeneeskundige 

zorgvoorzieningen. De focus daarin ligt op het bepalen van de wensen van patiënten en 

patiëntenorganisaties (met, respectievelijk vóór zeldzame ziekten) en het adviseren van 

relevante organisaties. In het visiedocument proberen we antwoord te geven op 

onderstaande vraag. 

 

Wat zijn de (rand)voorwaarden bij centralisering en spreiding van kindergeneeskundige zorg 

vanuit het perspectief van de ouders van patiënten met (zeldzame) aandoeningen? 

 

Op basis van de uitkomsten van dit onderzoek beschrijven we de belangrijkste 

beleidsadviezen voor ziekenhuizen en instellingen op het gebied van centralisering van de 

kindergeneeskundige zorg. 
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2 Kindergeneeskundige zorg en centralisering 
2.1 Veranderingen in de kindergeneeskunde 
Kinderziekenhuizen zijn een vroege vorm van specialisatie: de eerste kinderziekenhuizen zijn in 

Nederland in de 19e eeuw opgericht, het Sophia Kinderziekenhuis in Rotterdam in 1863 en het 

EKZ in Amsterdam in 1865. Ze kwamen voort uit een nieuwe kijk op ‘het kind’, het kind werd 

gezien als een zelfstandig wezen met een eigen psyché en specifieke wensen.[2]  

De laatste jaren is de kindergeneeskunde aan het veranderen. De zorg voor het kind verhuist, 

stelt Rake (2014)[3, 4] vast. De zorg wordt (deels) verplaatst van ziekenhuis naar huis. Stichting 

Kind en Ziekenhuis vertegenwoordigt de kinderstem en daarmee de rechten van het kind 

vanuit de visie Handvest Kind en Ziekenhuis en Kind en Zorg. Eén van de standpunten hierin is 

dat zieke kinderen niet in een ziekenhuis opgenomen hoeven te worden als de zorg die zij 

nodig hebben ook in dagbehandeling, poliklinisch of thuis kan worden verleend [3] (art.24,25 

VRK). In lijn met dit standpunt is KinderThuisZorg ( https://kinderthuiszorg.nl/ ) opgericht. In 2018 

heeft de V&VN in samenwerking met het kindzorgveld de kwaliteitsstandaard ‘Zorg voor een 

ziek kind in de eigen omgeving’ opgeleverd. Hierin wordt het gebruik van de methodiek “het 

Medische Kindzorgsysteem” beschreven. Het MKS dat is ontwikkeld door 6 partners 

waaronder Stichting Kind en Ziekenhuis.[5] Het Medische Kindzorgsysteem (MKS), een nieuwe 

methodiek 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. 

In ziekenhuizen zelf verandert ook de zorg voor kinderen. Zo is er in een toenemend aantal 

ziekenhuizen sprake van “Family integrated care”. Een manier van zorg waarbij kind en gezin 

gelijkwaardig worden betrokken bij de zorg .[6-8] Dit zijn ingrijpende veranderingen waarbij 

zelfs de architectuur van de ziekenhuizen wordt aangepast op de aanwezigheid van ouders, 

niet alleen in Universitaire ziekenhuizen maar ook in andere ziekenhuizen (bijvoorbeeld het 

OLVG).  

Er heeft in de afgelopen jaren ook concentratie van zorg plaatsgevonden. Dat heeft 

bijvoorbeeld geleid tot een nieuw ziekenhuis: het Prinses Máxima Centrum voor 

kinderoncologie. Eén centrum met voor de minder complexe zorg eenentwintig ‘Shared 

Care Centra’.[9] Andere gebieden waar sprake is van concentratie van zorg zijn 

bijvoorbeeld de kindercardiologie, intensive care,[10] en craniosynostose.[11] 

 

2.2 Centralisering 
‘Centraliseren’ is het bundelen van kennis en ervaring in een centrum, bijvoorbeeld een 

expertisecentrum of een universitair ziekenhuis. Centraliseren heeft zeker voordelen maar 

mogelijk ook nadelen. Het is zeer complex en er kan niet gesteld worden dat het goed of 

fout is, dit ligt veel genuanceerder.  

In het gezamenlijke rapport van Stichting Kind en Ziekenhuis en de VSOP (‘Concentratie van 

zorg en de effecten daarvan op de kwaliteit van de kindergeneeskunde in Nederland vanuit 

het perspectief van het kind en de ouders’)[1] wordt geconcludeerd dat de vaak 

aangevoerde reden voor centralisering, dat vaker verrichten van een handeling (‘meer 

volume’) leidt tot een hogere kwaliteit, niet altijd opgaat, zeker niet in de 

kindergeneeskunde. In de kindergeneeskunde kan de basiszorg lijden onder concentratie 

van topzorg omdat basisvoorzieningen daardoor verdwijnen. Het rapport concludeert dat 

vanuit het patiëntenperspectief drie onderwerpen van groot belang zijn: ‘Kwaliteit van zorg’, 

‘Expertise kindergeneeskunde’ en ‘Goede ketenzorg en patiëntendossier’. Kwaliteit van zorg 

wint het van ‘reistijd’ als het gaat om het belang dat daaraan gehecht wordt. Centraal staat 

https://kinderthuiszorg.nl/
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‘communicatie’ bij het beoordelen of zorg aan de wensen voldoet en daarbij wordt duidelijk 

dat de coördinatie van zorg een probleem is. Dit is zeker zo als zorg door verschillende 

specialisten wordt gegeven en/of er sprake is van een behandeling door een specialist en 

uitvoering van zorg in de regio. 

Structureel zijn er drie veranderingen zichtbaar (Rake 2014):[4] 

De kindergeneeskundige zorg vindt steeds minder binnen de muren van het traditionele 

ziekenhuis plaats. Steeds meer zal de zorg voor het zieke kind buiten het ziekenhuis 

plaatsvinden. Kinderen verblijven vaak korter in het ziekenhuis. Opnames zijn korter en steeds 

meer verrichtingen vinden in dagbehandeling plaats. 

De concentratie van complexe zorg zoals voor kinderen met kanker in het Prinses Máxima 

Centrum gaat gepaard met het inrichten van netwerkzorg. Het aantal locaties waar 

kinderen 24 uur per dag en zeven dagen per week kunnen worden opgenomen daalt. 

Ontwikkelingen op het gebied van geboortezorg en spoedeisende hulp zullen leiden tot een 

verdere daling van het aantal verpleegafdelingen voor kinderen. 

Laagcomplexe zorg komt steeds meer beschikbaar dicht bij huis. Dit maakt dat het aantal 

locaties waar kindergeneeskundige zorg tijdens kantooruren wordt aangeboden 

waarschijnlijk niet verder zal dalen, of misschien juist zal stijgen door meer buitenpoli’s. 

De achtergronden van concentratie zijn divers en daardoor verschillen ook de maatregelen 

om de nadelen op te vangen en de mogelijkheden om het beleid te veranderen. Rake 

(2014) noemt een aantal achtergronden: nieuwe diagnostiek, therapie, veranderende 

wensen van patiënten, nieuwe inzichten over inrichting van zorg, meer sturing op 

kostenbeheersing, vraaggerichte zorg en meer toegang van patiënten tot medische 

kennis/eigen regie. We kunnen daar nog een aantal oorzaken aan toevoegen: toenemende 

specialisering, het in toenemende mate uiteenvallen van diagnoses in kleinere 

diagnosegroepen en vergrote kennis van en mogelijkheden om diagnoses te stellen bij 

zeldzame aandoeningen. 

Er zijn uiteraard vele voor- én nadelen van centralisering of concentratie. Zo is er ook al 

eerder over geschreven door Stichting Kind en Ziekenhuis (i.s.m. de Nederlandse Vereniging 

voor Kindergeneeskunde (NVK en V&VN Kinderverpleegkunde); ‘Samen op weg naar 

gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’. (2016), de VSOP; ‘Visiedocument Concentratie en 

organisatie van zorg bij zeldzame aandoeningen’. (2015). [12, 13] en ook de Cliëntenraad 

Academische Ziekenhuizen (CRAZ) schreef er over: ‘Op weg naar het CRAZ advies over de 

concentratie van de kindergeneeskunde in de UMC’s’ (2010).[14] Stichting Kind en Ziekenhuis 

stelt vraagtekens bij de concentratie van zorg, de VSOP is voorstander van concentratie 

omdat concentratie van zorg voor mensen met zeldzame aandoeningen veel voordelen 

biedt. De VSOP heeft in een visiedocument ‘Concentratie en organisatie van zorg’ de 

centrale stelling; ‘dichtbij wat kan en ver weg wat moet’.[13] 
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Afbeelding 1:  Model voor expertisevormen bij zeldzame aandoeningen. Binnen het expertisenetwerk 

rondom een individu met een zeldzame aandoening kunnen behandeling(en) en/of begeleiding en/of 

controles ook elders dan in het Expertise Centrum plaatsvinden. Of dit gebeurt, hangt mede af van de 

prevalentie van de aandoening en van de complexiteit van het ziektebeeld en de zorg. Voor 

beschrijving van het model, is de figuur verdeeld in vier kwadranten. De blauwe pijlen geven aan dat 

bij individuen met bepaalde zeldzame aandoeningen de complexiteit van het ziektebeeld met de tijd 

kan veranderen (meestal van laag naar gemiddeld/hoog). 

Bron: VSOP Visiedocument Concentratie van zorg bij zeldzame aandoeningen (2015).[13] 

Ofschoon er geen centraal overheidsbeleid met als doel ‘concentratie’ is, is er wel 

gecentraliseerd.[15]. Er is een belangrijke verandering op basis van volumenormen.[16] Dit 

gebeurt voor zorg die specifieke vaardigheden vereist zoals chirurgische ingrepen en is 

gebaseerd op het aantal keren dat een chirurg de ingreep uitvoert. Toch is het beleid dat 

hierop gebaseerd is bekritiseerd. De winst van hogere volumes is gevolg van meer factoren 

dan het aantal ingrepen.[17-21] Recentelijk vindt centralisering ook om minder inhoudelijke 

redenen plaats: vanuit een tekort aan kinderartsen.[22, 23]  

Concentratie kan – zeker in een klein land met een goede infrastructuur als Nederland – 

voordelen hebben omdat kennis en behandelingsmogelijkheden geconcentreerd zijn terwijl 

de reisafstand niet sterk toeneemt. Er zijn echter ook nadelen doordat specialismen 

weggetrokken worden uit de standaardzorg en het concentratie-effect zichzelf versterkt; het 

‘domino-effect’ of ‘cascade-effect’.[24, 25]  

Schellevis[25] en collega’s laten zien in een onderzoek naar de concentratie van spoedzorg 

dat er in veel situaties niet of nauwelijks negatieve (cascade-)effecten zijn van het 

concentreren van spoedzorg. Alleen bij geboortezorg, heupfractuurzorg en in mindere mate 

bij CVA was sprake van duidelijke cascade-effecten doordat ziekenhuizen veel meer zorg 

verliezen dan alleen de zorg rondom de geboorte en de heupfractuur. Zo verdween ook een 

groot deel van de kindergeneeskundige zorg na de concentratie van geboortezorg. Omdat 
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ouderen met een heupfractuur vaak ook voor andere problemen in het ziekenhuis komen, 

kan het verlies van die patiënten grote gevolgen hebben voor het ziekenhuis. Het onderzoek 

laat ook zien dat ziekenhuizen maatregelen kunnen nemen om de cascade-effecten tegen 

te gaan. Zo kunnen ze zorgen dat artsen in meerdere ziekenhuizen tegelijk werken, zodat ze 

voldoende kennis houden van alle soorten patiënten. Daarnaast kunnen ziekenhuizen 

onderling afspraken maken over het terugsturen van patiënten naar hun eigen ziekenhuis 

zodra de eerste fase van de behandeling klaar is. 
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3 Werkwijze 
 

Een eerste stap in dit project is het achterhalen van de visie van de ouders van patiënten 

(met zeldzame aandoeningen) op de centralisering. Daarin zijn de behoeften en meningen 

van de ouders van belang. Op basis van thema’s uit het eerdere rapport  (‘Concentratie van 

zorg en de effecten daarvan op de kwaliteit van de kindergeneeskunde in Nederland vanuit 

het perspectief van het kind en de ouders’)[1] is een enquête ontwikkeld en zijn diverse 

patiëntenorganisaties en hun achterban gevraagd naar hun visie, mening en ervaring met 

centralisering. Het doel van deze enquête was om de randvoorwaarden voor centralisering 

te bepalen vanuit patiëntperspectief.  

 

Het onderzoek is uitgevoerd door middel van een internet-enquête onder de aangesloten 

lidorganisaties van de VSOP en de achterban van Stichting Kind en Ziekenhuis. Begin oktober 

2018 is de enquête verzonden wat leidde tot 182 respondenten. Deze steekproef levert 

daarmee een betrouwbaar beeld op van de visie op centralisering bij ouders van patiënten 

met een (zeldzame) aandoening.  

 

Omdat het gaat om de ervaring en meningen van de ouders van patiënten is gekozen om 

aanvullend op de enquête nog een aantal telefonische interviews te houden. Deze gaven 

de kans om door te vragen en bepaalde meningen en visies iets verder uit te diepen. De 

resultaten zijn meegenomen in de analyse van de resultaten van de enquête. 
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4 Resultaten 
 

4.1 De respondenten 
4.1.1 De enquête 

De enquête is totaal door 182 respondenten ingevuld.  

• 129 voltooide reacties, 53 gedeeltelijk ingevuld. 

• De respondenten zijn over het algemeen hoogopgeleide mensen. 64% van de 

respondenten heeft als hoogst genoten opleiding HBO of WO, 33 % MBO, HAVO of 

VWO. Slechts 3 % van de respondenten heeft als hoogst genoten opleiding VMBO of 

MAVO.   

• De ziektebeelden waarmee de respondenten te maken hebben zijn zeer divers, 78% 

betreft zeldzame aandoeningen.  

• 65% van de respondenten is zelf (actief) lid van een patiëntenvereniging. 

 

De enquête omvatte totaal 28 vragen, afhankelijk van de antwoorden waren dit er voor 

sommige respondenten minder. Daarnaast konden respondenten meer uitgebreide 

antwoorden invullen indien ze dat wensten. Daarop is de analyse in hoofdstuk 4 op 

gebaseerd. 

De enquête is in november 2018 verstuurd naar de achterban van Stichting Kind en 

Ziekenhuis en naar de leden van de aan de VSOP verbonden patiëntenorganisaties.  

Er is 1 herinnering verstuurd. In januari is de enquête gesloten. 

Interviews 

In de enquête konden mensen aangeven of ze bereid waren mee te werken aan een 

interview, 60 mensen gaven aan dat te willen. Op basis van de aandoeningen zijn daarvan 

30 mensen aangeschreven en zijn er uiteindelijk 12 telefonische interviews gedaan. De 

interviews zijn opgenomen en gebruikt om ervaringen van mensen die de vragenlijst invulden 

in kaart te brengen. Opvallend is dat vooral ouders die ervaring hebben met een kind met 

een complexe en/of een zeldzame aandoening instemden met een interview.  

Het interviewprotocol bestond uit drie hoofdvragen:  

1. Wat zijn uw ervaringen met centralisering? 

2. Wat is uw mening over centralisering? 

3. Onder welke voorwaarden kan en moet centralisering plaatsvinden? 

De 12 interviews betreffen ouders van kinderen met een aantal aandoeningen: Hemofilie, 

Myotone Dystrofie, Noonan Syndroom, Cystic Fibrose, Bardet Biedl Syndroom, ROHHAD-

syndroom, Ziekte van Crohn, Prader Willy Like, 1P36, Williams Beuren syndroom, Ehlers-Danlos 

Syndroom, vroeggeboorte. 

 

4.2 Ervaring met centralisering en diagnosestelling 
4.2.1 Enquête 

• Voor de diagnosestelling is 73% van de respondenten in een universitair ziekenhuis 

geweest, 10% in een expertisecentrum en 10% in een perifeer ziekenhuis, 7% in overige 

instellingen.  

• Het grootste gedeelte van de respondenten is terecht gekomen bij dit ziekenhuis via 

de kinderarts.  
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• De reistijd naar het ziekenhuis waar de diagnose is gesteld is bij 27% van de 

respondenten minder dan 30 minuten. Bij 42% ligt de reistijd tussen de 30-60 minuten 

en voor 31% is dit langer dan 60 minuten. Er zijn geen significante verschillen 

gevonden tussen de deze verschillende groepen en hun mening over centralisering. 

Een langere reistijd zorgt er niet voor dat de respondenten negatiever tegen 

centralisering aankijken. 

• 78% van de respondenten geeft aan voor hun gevoel op de juiste plek te zijn geweest 

als het gaat om de diagnosestelling. Er zijn geen significante verschillen gevonden 

tussen de plek waar de diagnose gesteld is en de mate van tevredenheid over de 

instelling. 

 

4.2.2 Interviews 

Volgens de geïnterviewden was centralisering vooral van belang bij het stellen van de 

diagnose. Het kostte meestal veel tijd en moeite en eigen initiatief om bij een juist centrum te 

komen waar hun kind een goede behandeling kon krijgen. In deze fase werden 

reisafstanden als een nadeel gezien, een grote afstand leidde tot grote nadelig invloed op 

het gezinsleven en kostte veel geld. Eén ouder noemde nog een ander nadeel van 

centralisering. De moeder wilde de indruk van het diagnostisch traject op het kind zo 

bescheiden mogelijk houden en een verre reis stond daar haaks op. Het kind zou daarmee 

de indruk krijgen dat er echt iets ernstigs aan de hand was.  

Veel ouders hebben een lange diagnostische odyssee doorgemaakt en zijn niet goed 

doorverwezen. In die zin zijn de poli’s voor “onbekende aandoeningen” of 

ontwikkelingsachterstand een noodzaak. De afgelopen jaren is dit type poli toegenomen, 

maar zelfs dan blijft 50% van de kinderen met een zeldzame aandoening zonder 

diagnose.[26, 27] 

 

4.3 Ervaring met centralisering en behandeling 
4.3.1 Enquête 

• Voor de behandeling komt 63% van de respondenten in een universitair ziekenhuis, 

28% in een expertisecentrum, 16% bij verschillende expertisecentra/universitaire 

ziekenhuizen, 25% in een perifeer ziekenhuis en 16% in overige instellingen.  

• Het grootste gedeelte van de respondenten is terecht gekomen bij dit ziekenhuis via 

de kinderarts.  
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• De reistijd naar het ziekenhuis waar de diagnose is gesteld is bij 18% van de 

respondenten minder dan 30 minuten. Bij 44% ligt de reistijd tussen de 30-60 minuten 

en voor 38% is dit langer dan 60 minuten. Er zijn geen significante verschillen 

gevonden tussen de deze verschillende groepen en hun mening over centralisering. 

Een langere reistijd zorgt er niet voor dat de respondenten negatiever tegen 

centralisering aankijken. 

• 78% van de respondenten geeft aan voor hun gevoel op de juiste plek te zijn geweest 

als het gaat om de diagnosestelling. Er zijn geen significante verschillen gevonden 

tussen de plek waar de diagnose gesteld is en de mate van tevredenheid over de 

instelling. 

• De meeste mensen vulden de enquête in op basis van ervaringen met een jong kind: 

70% met een kind tot 10 jaar. 

• De meeste respondenten bezoeken regelmatig een ziekenhuis, 1 x per maand (42%) 

of 1 x per 6 maanden (34%).   

 

4.4 Ervaring met transitiezorg 
4.4.1 Enquête 

Slechts 25 van de respondenten heeft ervaring met transitiezorg. De transitiezorg is in alle 

ziekenhuizen heel anders geregeld. Soms vindt de volwassenzorg plaats in hetzelfde centrum 

maar het komt ook voor dat patiënten naar een ander ziekenhuis moeten. Qua 

tevredenheid scoren zij een 3,5 op een schaal van 0-5. Verbeterpunten die worden 

genoemd zijn: 

- Betere overdracht en communicatie tussen het kinderteam en de volwassenartsen 

- Betere overdracht en communicatie tussen verschillende ziekenhuizen wanneer de 

volwassenzorg niet in hetzelfde centrum kan plaatsvinden. 

- Waar de kinderarts meer overkoepeld kijkt is de volwassenzorg te veel ingedeeld in 

eigen specialismen waardoor ieder specialisme te veel een kokervisie heeft.  

- Geen goede dossiervoering of deling van het dossier waardoor patiënten te vaak 

hun hele verhaal opnieuw moeten vertellen. 

 

4.4.2 Interviews 

De respondenten die geïnterviewd zijn en de transitie van kind naar volwassen zorg 

meemaakten waren minder positief dan de antwoorden in de vragenlijst tonen. Ze spraken 
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van een ‘warm bad’ in de kindergeneeskunde vergeleken met de kille benadering in de 

volwassen zorg. De negatieve gevoelens over de transitie hingen niet samen met de 

overgang naar een expertisecentrum of langere reistijd, het ging puur om de andere 

benadering in de volwassenenzorg en over de gebrekkige overdracht. 

 

4.5 Mening over centralisering 
4.5.1 Enquête 

De hoofdvraag van de enquête was: bent u voorstander bent van centralisering of niet? De 

meeste respondenten zijn voor centralisering; 64%, 11% is tegen, 24% weet het niet. 

De geringe aantallen respondenten maken een vergelijking tussen groepen niet goed 

mogelijk.  Als we toch kijken naar de verschillen – voor wat het waard is -: van de mensen die 

invulden dat hun kind een ‘zeer zeldzame ziekte’ heeft, is 60% voor centralisering, 5% tegen, 

de ouders met een kind met een ‘zeldzame ziekte’ is 72% voor centralisering en 7% tegen, de 

ouders met een kind met een ‘niet zeldzame ziekte’ is 38% voor en 23% tegen centralisering. 

De ouders die een kind met een ‘zeer complexe aandoening’ hebben zeiden in de 

meerderheid voor centralisering te zijn (72%) en 8% tegen. Bij ‘complex’ was die verdeling 

52% en 15% en bij ‘niet complex’ was 75% voorstander en waren er geen tegenstanders. 

De respondenten vinden zeldzaamheid en complexiteit van een ziekte een belangrijke reden 

voor centralisering (80 respectievelijk 78%), de frequentie van ziekenhuisbezoek vinden 

respondenten minder vaak (40% zegt ‘ja’, 38% zegt ‘nee, dat is geen reden’) een reden voor 

centralisering. 

4.5.2 Interviews 

De geïnterviewden waren voorstander van centralisering maar ze zagen wel nadelen en 

stelden een aantal voorwaarden. De belangrijkste punten die uit de interviews naar voren 

kwamen zijn: 

- Nederland zo’n klein land is dat ‘centraliseren’ beperkte gevolgen heeft. Al hangt dit 

wel af van de frequentie waarmee het ziekenhuis bezocht dient te worden. Bij een 

hoge frequentie en een lange reis is het oordeel dat centralisering onwenselijk is 

(bijvoorbeeld Rotterdam-Maastricht of Rotterdam-Groningen. 

- Reis-parkeer-verblijfskosten zijn een belangrijke overweging.  

- Een nadeel van een lange reis is ook dat het kind het idee krijgt dat de ziekte wel heel 

speciaal is. Dat was voor 1 ouder een argument om bezwaar te maken tegen een te 

verre reis. Dit nog afgezien van de grote gevolgen voor het gezinsleven als een jong 

kind regelmatig ver naar een centrum moest worden gebracht. 

- Een belangrijk aspect is dat de verslaglegging meestal gebrekkig is en ouders steeds 

opnieuw het verhaal moeten vertellen. Dat specialisten vaak wel specialist zijn op een 

gebied maar de ouders toch heel goed moeten opletten omdat de aandoening van 

het kind het probleem op dat deelgebied toch weer net anders maakt. Een centraal 

dossier zou hiervoor een oplossing kunnen zijn.   

- Het voordeel van een expertisecentrum werd vooral gezien in de coördinerende 

functie, het overzicht. Veel ouders moesten zelf voor dit overzicht zorgen. Ze deden 

dat ook en moesten keer op keer de artsen uitleggen wat er aan de hand was. Of 

dat dingen voor het kind als gevolg van de ziekte anders waren, anders dan 

gewoonlijk in dat specialisme. 

- Een centrum is geen garantie voor continuïteit en dit is juist wel iets dat sterk 

gewaardeerd wordt. Ook in een expertisecentrum kunnen specialisten vertrekken 

waarmee ofwel het centrum minder relevant wordt of minstens de continuïteit 

verbroken wordt. 
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- Een belangrijke voorwaarde is dat er een zogenaamd ‘treintje’ kan worden 

georganiseerd; vele geïnterviewde ouders hebben een kind met een complexe 

ziekte, waarvoor soms vele specialisten geconsulteerd moeten worden. Een 

expertisecentrum als zodanig is daarvoor geen oplossing, er dienen vooral ook ter 

zake kundige specialisten op andere gebieden in huis te zijn. 

- Centralisering kan ook als nadeel hebben dat bepaalde voorzieningen ook in de 

buurt van het centrum komen, als voorbeeld werd genoemd het begeleid wonen dat 

bij een centrum werd aangeboden. In feite zou dat voor de ouders een reden zijn om 

ook te verhuizen. 

- Een centrum kan ook goed ‘op de achtergrond’ functioneren. Ouders vertelden dat 

ze wisten dat hun artsen overlegden met de specialist van het expertisecentrum en zo 

hoefden ze daar zelf niet naar toe. Dit soort contacten gelden ook voor bijvoorbeeld 

fysiotherapie. 

- Los van centralisering werd communicatie als grootste probleem gezien. Ook binnen 

een expertisecentrum kan de communicatie slecht verlopen.  

 

4.6 Voorwaarden en verwachtingen van centralisering  
Op basis van de uitkomsten van de enquête zijn er 12 kernvoorwaarden geformuleerd voor 

centralisering. 

1. Kwaliteit van zorg 

2. Samenwerking tussen de zorgverleners 

3. Toegankelijke zorg 

4. Shared care 

5. Planning 

6. Reistijd 

7. Voorzieningen 

8. Holistische zorg 

9. Samen beslissen 

10. Informatievoorziening 

11. Zorgcoördinator 

12. Transitiezorg 

 

In onderstaande grafiek is te zien hoe vaak deze kernvoorwaarden genoemd zijn. 
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Deze thema’s zijn verder uitgewerkt, ondersteund door uitspraken van respondenten. 

4.6.1 Kwaliteit van zorg 

➢ Bundeling/opbouw/borging van expertise, kennis, en ervaring van artsen. 

➢ Persoonsgerichte zorg 

➢ Onderbouwde en uniforme behandelingsplannen 

➢ Kennis van de meest actuele onderzoeken op het gebied van de betreffende 

aandoening 

 

4.6.2 Samenwerking tussen de zorgverleners 

➢ Goede samenwerking/overleg/communicatie tussen de verschillende specialismes in 

het expertise centrum (korte lijntjes) 

➢ Niet elke keer andere artsen/aanspreekpunten 

➢ Goede samenwerking/overleg/communicatie tussen de zorgverleners in diverse 

ziekenhuizen. 

➢ Goede samenwerking in de ketenzorg 

➢ MDO tussen de verschillende behandelende artsen, niet alleen in hun eigen hokje 

denken 

➢ Goede overdracht van patiënten informatie tussen de verschillende behandelaren 

(zowel intern als extern) 

➢ Niet bij elke nieuwe zorgverlener weer dezelfde vragenlijsten/onderzoeken krijgen. 

➢ Niet alleen de specialisten/ artsen maar het gehele team dat de zorg uitvoert bij de 

betreffende patiënt moet op de hoogte zijn van de betreffende patiënt/aandoening. 

 

4.6.3 Shared care 

➢ Terug naar lokaal als mogelijk met goede overdracht 

➢ Vangnet dichtbij huis voor IC zorg of acute zorg 

➢ Bij langdurige opnames is een lokaal ziekenhuis fijner, wel in goed overleg met het 

expertisecentrum, niet een eenmalige overdracht maar blijven afstemmen met het 

expertisecentrum. 

➢ Mogelijkheden voor thuiszorg bij medicatietoediening 

“Belangrijkste is 1 coördinerend kinderarts die patiënt kent en goed op de hoogte is van 

diverse aspecten van aandoening en contact heeft met betrokken specialisten.” 

“Het belangrijkst is eerst de juiste artsen, behandelaars en onderzoekers bij elkaar te hebben. 

Zij moeten met elkaar beter willen worden (continue verbeteren) in de behandeling van 

mensen met een zeldzame aandoening.” 

“Ziek kind is stressvol, dus goed lopende processen op locatie, ontzorgen van gezin, luisteren 

naar gezin en vooral SAMENWERKEN.” 

“Het belangrijkste is dat centralisering dan wel echt moet leiden tot persoonsgerichte en 

kwalitatief goede zorg.” 

“Expertise vind ik het belangrijkst” 

“De zorg moet ook echt concreet beter worden door de bij elkaar gezette kennis en 

communicatie tussen verschillende deelnemers.” 
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➢ Onderzoek en vaststellen van individuele behandeling in expertisecentrum. 

Behandeling dient vandaaruit gecoördineerd te worden en regionaal plaatsvinden. 

➢ Minimaal 1 x per jaar een follow up door het ziekenhuis waar de zorg is 

gecentraliseerd 

➢ Waar mogelijk decentraliseren met duidelijke hoofdbehandelaar. Dus plaatselijke 

ziekenhuis voert behandeling uit volgens richtlijnen hoofdbehandelaar 

experticecentrum. 

➢ Ruimte voor een second opinion buiten het centrum 

  

4.6.4 Toegankelijke zorg 

➢ Expertisecentra moet goed bereikbaar zijn met openbaar vervoer en auto 

➢ De zorg moet toegankelijk blijven, ook voor gezinnen die minder mobiel zijn of minder 

financiële armslag hebben. 

➢ De reistijd naar expertisecentra moet acceptabel blijven, niet aan de andere kant 

van het land. Zo nodig meerdere expertisecentra op verschillende plekken in het 

land. 

➢ De behandelaren moeten goed (telefonisch of per mail) bereikbaar zijn   

➢ Geen lange wachtlijsten voor het expertisecentrum 

➢ Telefonische/mail bereikbaarheid voor laagdrempelig overleg of mogelijkheden voor 

videoconsult. 

➢ Uitgebreide mogelijkheden voor afspraken als compensatie voor de beperkte 

locatiekeuze 

➢ Expertisecentra moeten 24/7 bereikbaar zijn 

 

 

  

“Dat de zorg toegankelijk blijft voor iedereen in NL. Dus ook voor de gezinnen die minder mobiel 

zijn of minder financiële armslag hebben. En dan er goed wordt nagedacht over het verschil 

tussen artsbezoek en opnames. Een bezoek aan een arts heeft minder impact als het om 

reisafstand gaat, dan een ziekenhuisopname van een kind.” 

“Goed bereikbaar met openbaar vervoer. Als iemand ver moet reizen, rekening houden met de 

reistijd.  Meerdere onderzoeken en artsen op een dag. Overnachtingsmogelijkheden als een kind 

meerdere dagen achter elkaar moet komen.” 

“Goede faciliteiten om telefonisch een of via digitaal contact vragen te kunnen stellen zodat niet 

voor elke vraag een bezoek aan het universitair ziekenhuis noodzakelijk is.” 

“Dus mijn wens is zorg vanuit het expertisecentrum wanneer dat nodig is, zorg vanuit 

regionaal ziekenhuis wanneer dat kan.” 

“Het centraliseren van de totale kindergeneeskundige zorg moet je niet willen. Ook perifeer 

moet er kennis en kunde zijn om kinderen te helpen, zeker in acute gevallen / noodsituaties. 

Wat lokaal kan is prettig, zowel voor kind als gezin. Voor expertise die nodig is kan men dan 

verder reizen en naar een universitair centrum. Daar kan zeker kennis gecentraliseerd zijn 

rondom een aandoening.” 
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4.6.5 Planning 

 

➢ Meerdere onderzoeken en afspraken op één dag plannen. Geclusterde of 

gecombineerde afspraken. 

➢ De verschillende afdelingen/disciplines moeten goed samenwerken om verschillende 

afspraken op elkaar af te stemmen. 

➢ Alle disciplines die betrokken zijn bij de aandoening van het kind moeten op dezelfde 

locatie aanwezig zijn. 

➢ Er moet meer tijd worden uitgetrokken voor een consult in het expertisecentrum 

➢ Meer flexibiliteit in afspraak mogelijkheden. 

 

 

 

4.6.6 Reistijd 

➢ De reisafstand naar het expertisecentrum moet acceptabel blijven 

➢ Als mensen een langere reisafstand hebben rekening houden met de planning, 

zoveel mogelijk op één dag plannen 

➢ De reistijd moet beperkt blijven tot binnen 1/1,5 uur. 

 

 

4.6.7 Voorzieningen 

➢ Vergoeding van reiskosten naar het expertisecentrum (door zorgverzekeraar). 

➢ Goede faciliteiten voor ouders om in het expertisecentrum bij hun kind te blijven ofwel 

goede en betaalbare overnachtingsmogelijkheden voor het hele gezin dichtbij het 

centrum. 

➢ Ronald McDonald huis in de omgeving 

 

 

 

“Korte lijnen tussen specialismen, gecombineerde spreekuren” 

“Alle specialismen bij elkaar voor bijv. jaarlijks 1 x controle” 

“3-4 keer per jaar moeten reizen naar een ver gelegen ziekenhuis kan een grote impact hebben 

op het leven van het kind en ouders.” 

“Een bezoek aan een arts heeft minder impact als het om reisafstand gaat, dan een 

ziekenhuisopname van een kind” 

“De afstand moet niet onoverkoombaar groot worden in geval van hoge frequentie van 

bezoeken” 

“Genoeg ruimte voor ouders, overnachten ook al is het geen ic opname. Rooming in of slaapplek 

elders in de directe omgeving” 

“Reiskostenvergoeding weer terug in het zorgpakket” 
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4.6.8 Holistische zorg 

➢ Aandacht voor het totale kind en niet alleen voor de ziekte waarvoor het komt. 

➢ Ook aandacht voor psychosociale zorg 

➢ Persoonsgerichte zorg waarbij het kind centraal staat 

➢ Naast medische kennis ook informatie over bijvoorbeeld gedrag, cognitie en 

vooruitzichten. 

 

 

4.6.9 Samen beslissen 

➢ Goede samenwerking met de ouders: ouders betrekken bij de zorg, luisteren naar de 

visie van ouders 

➢ Duidelijke en complete informatie geven in begrijpelijke taal  

➢ Multidisciplinair overleg in aanwezigheid van ouder (en kind indien leeftijd dit toelaat) 

 

  

4.6.10 Informatievoorziening 

➢ Expertisecentrum moet voorzien in duidelijke informatie voor patiënten/ouders via 

bijvoorbeeld website en folders over bepaalde aandoeningen. Indien er nieuwe 

artikelen/onderzoeken bekend zijn deze publiceren op de website. 

➢ Er moet uitwisseling zijn van kennis en informatie met perifere ziekenhuizen. 

➢ Snel onderling gegevens kunnen uitwisselen tussen ziekenhuizen is essentieel 

 

 

  

“Dat artsen echt betrokken zijn en blijven en het kind blijven zien, niet enkel de status.” 

 

“Niet te veel verschillende mensen aan bed van kind. Geen gevoel van nummer geven in 

een groot centra” 

“Geen haantjesgedrag van artsen en open staan voor elkaar, maar ook zeker voor de visie en 

problemen van de ouders.” 

“Ouders betrekken bij de zorg” 

“Gecentraliseerde zorg heeft wel meer expertise, maar zal moeten blijven werken om expertise bij 

te houden en als info-gever moeten dienen voor andere ziekenhuizen.” 

“Als er nieuwe artikelen/onderzoeken bekend zijn, op de hoogte brengen via bijvoorbeeld de 

website, zodat patiënten/ouders/verzorgers actief meekunnen denken.” 
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4.6.11 Zorgcoördinator (Zorgcoach) 

➢ Een coördinerend kinderarts die patiënt kent en goed op de hoogte is van diverse 

aspecten van aandoening en contact heeft met betrokken specialisten. 

 

 

4.6.12 Transitiezorg 

➢ Er moet een duidelijk zorgpad zijn van jong tot oud met goede transitiezorg. 

➢ Patiënten moeten hun leven lang binnen hetzelfde expertisecentrum terecht kunnen 

en niet ergens anders naartoe moeten als ze volwassen worden.  

 

 

  

“Er dient wel een zorgcoördinator als aanspreekpunt te zijn die kijkt en meedenkt met de ouders 

over de accenten en prioriteiten.” 

“1 aanspreekpunt voor ouders en goede communicatie tussen verschillende artsen” 

“Alleen een doorgaande zorglijn van jont tot en met oud met een echte transitie” 

“Dat de overgang naar volwassene ook zinvol is” 
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5 Conclusies 
 

Er is een trend naar centralisering maar er zijn ook andere ontwikkelingen, zoals bijvoorbeeld 

‘Zorg zonder muren’.[3] Dit uitgangspunt is ook terug te vinden in het rapport ‘Samen op weg 

naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’[12], dat werd opgesteld door onder andere 

Stichting KinderThuisZorg, Stichting Kind en Ziekenhuis, V&VN Kinderverpleegkunde en de 

Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde. Dit rapport gebruikt het ‘Handvest Kind en 

Zorg’[28] als leidraad. De derde paragraaf van dit handvest luidt: ‘Zieke kinderen worden niet 

in een ziekenhuis opgenomen als de zorg die zij nodig hebben ook in dagbehandeling, 

poliklinisch of thuis kan worden verleend.’ Kinderen krijgen thuis kindergeneeskundige zorg en 

netwerkzorg waarbij centralisering wordt gecombineerd met decentrale zorg wat tot uiting 

komt in de ontwikkeling en implementatie van Integrale kindzorg met MKS[29] als methodiek 

(netwerkzorg zonder muren voor alle kinderen die nog zorg nodig hebben in de eigen 

omgeving). Inspelen op deze ontwikkelingen loont. Netwerkzorg zien we bij het Prinses 

Máxima Centrum voor de oncologie[9], Neurofibromatose 1[30], bij Treant [31]. De CRAZ 

heeft het ‘drietrapsmodel’ van de NFU bekrachtigd; er is een expertisecentrum, organisaties 

die shared care uitvoeren en er zijn centra voor basiszorg. Door de basisstructuur is er goede 

spreiding van de kindergeneeskundige zorg in deze specialismen. Het is belangrijk dat de 

transitie van het ene naar het andere niveau goed verloopt.[14] Het probleem is dat er niet 

voor alle aandoeningen een expertisecentrum is waardoor deze structuur niet ingericht kan 

worden.  

Nog afgezien van dit punt wordt centralisering zoals met het Prinses Máxima Centrum (PMC) 

een feit is geworden ook wel bekritiseerd:  

 

‘Dat vindt professor Gert Jan Scheffer van het Radboudumc in Nijmegen, hoofd 

van de afdeling anesthesiologie, pijn en palliatieve geneeskunde. Hij vreest voor 

een domino-effect. Scheffer: “Er is te weinig gekeken naar de gevolgen van het 

PMC voor het complex zieke kind in het algemeen. Moderne behandelingen 

zijn altijd teamwork. Wij hebben bijvoorbeeld een groot centrum voor de 

behandeling van schisis en andere cranofaciale aandoeningen. In het 

behandelteam zit een kinderneurochirurg, plastisch chirurg, een kaakchirurg, 

KNO-arts, kinderarts, orthodontist, kinderanesthesist, kinderintensivist en een 

klinisch geneticus. Wat we nu meemaken is dat onze kinderradiotherapeut naar 

het PMC is gegaan. Dat is een probleem, want er zijn weinig kinderradiologen in 

Nederland, dus je kunt zo iemand niet zomaar vervangen. 

Als de kinderradiotherapeut weggaat, kan vervolgens de kinderoncoloog 

zeggen: ik ga ook weg. Dan wordt het gevaarlijk, want dan zegt de 

kinderneurochirurg: nou heb ik hier ook niets meer te zoeken. Dat is gevaarlijk 

omdat hij mee opereert met onder meer de cranofaciale chirurgie. Dat 

betekent dat je de goed lopende keten van de cranofaciale chirurgie uit 

elkaar haalt. Zo kan ik meer voorbeelden noemen, want de kinderneurochirurg 

werkt bijvoorbeeld ook mee in de traumatologie. Stel dat ik hier een kind met 

schedeltrauma krijg. Die komt uit Groesbeek en als ik geen kinderneuroloog 

heb, moet het kind overplaatst worden. Dat is een groot, bijna onoplosbaar 

probleem.”[24] 
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Kindergeneeskunde omvat veel, van laag tot hoog specialistische en van acute tot 

chronische zorg. Het is dan ook lastig om van concentratie van de kindergeneeskunde zorg 

te spreken. Voor veel voorkomende aandoeningen en voor de routine zorg bij complexe 

aandoeningen moet zorg dichtbij aanwezig zijn. En dat blijkt ook het geval te zijn bij de 

respondenten.    

De 12 kernvoorwaarden die in dit onderzoek geformuleerd zijn hebben veel samenhang met 

elkaar en er kan niet gesteld worden dat de ene voorwaarde belangrijker is dan de andere. 

Het overkoepelende beeld dat hier echter uit voortkomt is dat de inhoud en kwaliteit van 

zorg een belangrijkere rol speelt voor ouders dan reistijd alleen. Concentratie moet wel 

bijdragen aan het verbeteren van zorg, kindgerichtheid, onderzoek en opleiding. Over de 

mate van concentratie laten de opvattingen een genuanceerd beeld te zien. 

Voor de respondenten is er een verschil tussen het ‘diagnostisch traject’ en de behandeling. 

De ervaring is dat er veel aan kennis en regie ontbreekt in deze fase. Mensen kunnen wel in 

de buurt terecht maar worden daar niet goed geholpen, niet goed doorverwezen. Ze zijn 

dan ook heel blij als ze bij een centrum terecht zijn gekomen en daarmee vallen de 

bezwaren van de reisafstand grotendeels weg. De reisafstand tot een expertisecentrum werd 

daarom relatief onbelangrijk gevonden. Een langere reistijd zorgt er niet voor dat de 

respondenten negatiever tegen centralisering aankijken al zal beslist bezwaar gemaakt 

worden als de reistijd meer dan 1.5 uur bedraagt en de reis vaak gemaakt dient te worden. 

De reistijd voor decentrale zorg werd wel belangrijk gevonden. Sommige zorg vraagt om 

nabijheid, om opvang ‘om de hoek’. Voorbeelden die werden gegeven zijn de acute zorg of 

de zorg waarbij patiënten langdurig en frequent behandeld worden. Voor zeer complexe 

zorg en behandeling is niet zo zeer de afstand belangrijk als wel de expertise van een 

centrum. Daarnaast houdt centralisering bij goede shared care afspraken in dat men niet 

altijd verder moet reizen. Indien de netwerkzorg op een juiste manier georganiseerd wordt 

dan hoeven patiënten niet altijd naar het expertisecentrum te reizen. Uiteraard kunnen 

digitale oplossingen[1] en een goede zorgcoördinator hierbij een rol spelen[29].  

De kinderartsen gaven aan de deze rol niet te willen maar de zorgcoach wordt aangeboden 

in het Medische Kindzorgsysteem. De ondersteunende en coördinerende functie van een 

zorgverlener die betrokken is bij de zorg voor een ziek kind en het gezin buiten het ziekenhuis, 

is een zorgcoach die nog het meest lijkt op een maatschappelijk zorgwerker. Hij of zij wordt 

door de ouders gekozen. De zorgcoach kan worden geleverd door de organisatie die  de 

meeste zorg in het gezin levert maar dat is niet per sé noodzakelijk. Van groter belang dan 

de achterliggende functie of de organisatie van de zorgcoach zijn de competenties om de 

hierboven beschreven taken uit te voeren, evenals het vertrouwen dat hij of zij geniet van 

kind en gezin.  De zorgcoach is niet verplicht. Echter voor gezinnen en ouders die net te 

maken krijgen met een (ernstig) ziek kind is een vorm van ondersteuning zeer aan te bevelen. 

Er komt naast emotie veel op ouders af, waar ze niet op voorbereid zijn. Voor de kinderarts in 

het ziekenhuis moet het wel onderdeel van gesprek zijn om de zorgcoach ter sprake te 

brengen en dit terugkerend onderwerp van gesprek te laten zijn.  De periodieke evaluaties 

en de eindevaluatie kunnen tot de taken van een zorgcoach behoren indien kind en gezin 

de coach daarom vragen.[29] 

Voor kind en gezin is het belangrijk dat de patiënt en zijn omgeving centraal staat en er 

continuïteit is. Dat de mensen niet steeds de gegevens moeten herhalen en er zicht en kennis 

is op de specifieke behoeftes van de patiënt. Dit betekent dat ‘op maat’ voor elke patiënt, 

toegespitst op de individuele zorgvraag en behoefte (in élke fase van het ziekteproces) 

samen met de kind en gezin de juiste zorg moet worden verleend door een gespecialiseerd 

en multidisciplinair team van professionals op 4 kinderleefdomeinen medisch, sociaal, 

veiligheid en ontwikkeling, zoals beschreven in het Medische Kindzorgsysteem[29]. Het 

Medische Kindzorgsysteem (MKS) is een methodiek voor het indiceren, organiseren en 
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uitvoeren van verpleegkundige zorg, gericht op kinderen (tot 18 jaar) met een somatische 

aandoening. Het MKS borgt de continuïteit van zorg op de vier kinderleefdomeinen: 

medisch, veiligheid, sociaal en ontwikkeling. Het leidt tot integrale kindzorg, thuis én in het 

ziekenhuis of wel juiste zorg op de juiste plek. Ouders hebben de regie en de kinderarts is 

medisch eindverantwoordelijk. Een kinderverpleegkundige of andere professional 

coördineert de zorg. Het MKS is gebaseerd op de rechten van het kind (Handvest 

Kind&Zorg)[28] en omvat vier fasen: van ontslag uit het ziekenhuis en het organiseren, 

uitvoeren en evalueren van kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis tot en met het 

bepalen van het vervolgtraject als deze zorg niet langer nodig is. Het organiseert de zorg in 4 

fasen Verwijsboom, Hulpbehoeftescan kind&gezin, Zorgplan kind&gezin en Afsluiten zorg. 

Veel van de genoemde uitdagingen door kind en gezin worden verminderd of 

weggenomen als Integrale kindzorg met MKS geïmplementeerd is. De verwachting is dat dit 

in 2024 volledig het geval is maar er zijn al grote stappen gezet en de komende jaren gaan 

die door.   

Uit zowel de enquête als de interviews kwam communicatie als een belangrijk punt van 

aandacht naar voren. Vaak ontbreekt een adequate afstemming van de complexe, 

multidisciplinaire zorg en is er sprake van een kokervisie, slechte communicatie, 

dossiervoering en overdracht. Dit werd zowel in expertisecentra als in perifere centra ervaren. 

Een meer holistische benadering in de zorg is gewenst waarbij de patiënt centraal staat en 

artsen daaromheen samenwerken. De betrokkenheid van vele disciplines (intra- en 

extramuraal) rondom het kind en gezin pleit voor “integrale kindzorg”.[32] Dit is zorg waarbij 

de verschillende zorgverleners hun activiteiten zoveel mogelijk op elkaar afstemmen, zodat 

de patiënt en zijn omgeving alle zorg krijgt die hij nodig heeft. Bij integrale kindzorg staat het 

kind en gezin, met eigen regie en verantwoordelijkheid, centraal en wordt er bredere 

gekeken dan alleen het medische domein. Dit pleit tevens voor een (digitaal) 

overkoepelend zorg plan / individueel zorgplan om communicatie te bevorderen, 

ongewenste herhaling te voorkomen en goed inzicht te vergroten. 

De kwaliteit van de zorg en de aandacht voor actuele (zorg)richtlijnen/ 

protocollen/richtlijnen werd belangrijk gevonden. Dit maakte de zorg volgens de 

respondenten ‘professioneel’ en betrouwbaar. De centra zijn het best in staat deze zorg te 

leveren. 

De regievoering / hoofdbehandelaarschap van een of enkele artsen werd zeer belangrijk 

gevonden. Kinderen worden juist vanwege het (complexe) ziektebeeld multidisciplinair 

behandeld. Er kunnen dus veel verschillende hoofdbehandelaars zorg verlenen en 

behandelen. Veel ouders hadden vooral in het begin de ervaring dat zij de zorg moesten 

coördineren en overzicht over alles moesten houden. Duidelijkheid naar kind en ouders toe 

over wie in welke fase de hoofdbehandelaar is, is belangrijk. Ook hier draagt het benoemen 

van een zorgcoach en een (digitaal) overkoepelend zorg plan / individueel zorgplan positief 

aan bij.  

Psychosociale zorg en maatschappelijke ondersteuning werd belangrijk gevonden. Het 

betreft kinderen betreft die in hun natuurlijke fysieke en emotionele ontwikkelingsfase te 

maken krijgen met ziekte, pijn en lijden. Soms ook met beperkte levensverwachting en 

levensbedreiging. De zorg voor een ziek kind, zekere voor kinderen met een chronische ziekte 

heeft een grote impact op het gezin en zorgt voor hoge kosten. Ook ouders/verzorgers en de 

rest van het gezin moeten in de begeleiding van hun zieke kind ondersteund kunnen worden. 

Ofwel aandacht voor de 4 kinderleefdomeinen medisch, sociaal, veiligheid en ontwikkeling 

voor zowel het zieke kind als de rest van het gezin. 

De ervaring en kennis opbouw bij zeldzame aandoeningen en/of complexe medische 

ingrepen werd belangrijk gevonden. En werd als belangrijk voordeel gezien van een 
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expertisecentrum. Voor patiënten is het belangrijk dat zij behandeld worden volgens de 

laatste stand van de wetenschap, dat er goede criteria, richtlijnen, protocollen ontwikkeld 

worden door professionals (met behulp van patiëntenorganisaties). En dat dit ook wordt 

nageleefd en de professional daarop aanspreekbaar is.  

Kind en gezin zijn wel overtuigd dat de basiskennis over kinderen moet blijven in de 

ziekenhuizen zodat adequate verwijzing naar het universitaire ziekenhuis en/of het 

expertisecentrum mogelijk is. Veel ouders gaven aan een lange diagnostische zoektocht te 

hebben doorgemaakt en niet altijd goed zijn doorverwezen. In die zin zijn de poli’s voor 

“onbekende aandoeningen” of ontwikkelingsachterstand een noodzaak. Bij zeldzame 

aandoeningen is de tijd tussen de eerste klacht en de uiteindelijke (juiste) diagnose vaak 

lang. Late diagnose betekent dat de juiste behandeling later start en dat een verkeerde 

behandeling mogelijk is. Dit kan o.a. leiden tot (onherstelbare) gezondheidsschade, 

psychosociale problematiek van patiënt en naasten, minder toegang tot medische en 

sociale voorzieningen, niet passende zorg (incl. onjuiste/overbodige interventies) en het 

ervaren van minder kwaliteit van leven. 
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6 Beleidsadviezen  
 

Op basis van dit onderzoek hebben wij een aantal beleidsadviezen geformuleerd. 

➢ Als er meer concentratie van zorg zal plaatsvinden kan dit betekenen dat kind en 

gezin meer en verder moeten reizen. Er moet hierbij rekening gehouden worden 

met voorzieningen voor patiënten. Voor ziekenhuizen betekent dit dat ze rekening 

moeten houden met faciliteiten voor ouders om in het ziekenhuis te kunnen 

verblijven en tevens betaalbare overnachtingsmogelijkheden dichtbij het centrum 

voor andere ouder en de rest van het gezin. Zorgverzekeraars zouden eventuele 

reis- en verblijfskosten moeten vergoeden die een gezin moet maken om naar dit 

expertisecentrum te reizen, dan wel te verblijven. 

 

➢ De cascade van steeds minder goede zorg in de buurt hoeft niet te ontstaan. 

Ziekenhuizen zouden maatregelen kunnen nemen om deze effecten tegen te 

gaan. Zo kunnen ze zorgen dat artsen in meerdere ziekenhuizen tegelijk werken, 

zodat ze voldoende kennis houden van alle soorten patiënten. Daarnaast kunnen 

ziekenhuizen onderling afspraken maken over het terugsturen van patiënten naar 

hun eigen ziekenhuis zodra de eerste fase van de behandeling klaar is. [24, 25]  

 

➢ Een andere belangrijke voorwaarde die kind en gezin stellen aan centralisering is 

een goede en efficiënte planning van afspraken en onderzoeken. Het 

combineren of clusteren van afspraken verdient hierbij de aanbeveling. De 

planning van expertisecentra moet hier goed op inspelen en eventuele one-stop-

shops faciliteren zodat mensen in 1 dag zoveel mogelijk  afspraken en disciplines 

kunnen combineren. Daarnaast is een beperking die kind en gezin ervaren de 

beschikbare tijd voor een consult in een expertisecentrum. Het zou mogelijk 

gemaakt moeten worden om onder bepaalde voorwaarden een dubbel consult 

in te boeken voor patiënten bij een expertisecentrum. Aanpassingen in het beleid 

van de Nationale Zorg Autoriteit (NZA) is hier wellicht nodig omdat de regelgeving 

strikte voorwaarden stelt aan de registratie en declaratie van consulten en 

opnames waardoor dit soort constructies voor ziekenhuizen vanwege o.a. 

financiële gronden niet altijd mogelijk zijn.  

 

➢ Transitiezorg dient beter ingericht te worden. Daar wordt ook aan gewerkt door 

onder meer Stichting Kind en Ziekenhuis [33] en de Federatie Medisch 

Specialisten.[34] Er is ook een onderzoeksprogramma ‘Op eigen benen’[35] met 

een toolkit waarin de V&VN samenwerkt.[36] In 2019 is gestart met de ontwikkeling 

van de Kwaliteitsstandaard Transitie van de kindzorg naar de volwassenzorg. De 

juiste implementatie van deze kwaliteitsstandard is van groot belang. 
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➢ Uit het onderzoek blijkt dat kind en gezin het belangrijk vinden dat de 

informatievoorziening vanuit het (expertise)centrum  juist, volledig, begrijpelijk 

en transparant is. Volgens punt 13 en 14 van de “toetsingscriteria voor 

expertisecentra vanuit het patiëntperspectief” dient het expertisecentrum als 

spin in het web te fungeren betreffende informatievoorziening zowel naar 

patiënten als naar zorgprofessionals buiten het expertisecentrum .[74] Een 

goede informatieve website met juiste, volledige en up-to-date informatie is 

hiervoor essentieel en verdient de aanbeveling indien deze er nog niet is. Zo 

wordt ook de zichtbaarheid van de expertisecentra versterkt. Het initiatief 

hiervoor ligt bij de expertisecentra zelf. 

 

➢ Uit de resultaten blijkt ook dat goede samenwerking met de kind en gezin en 

het betrekken van kind en gezin bij de zorg een voorwaarde is voor 

centralisering. Dit kan gestimuleerd worden door het gebruik van een 

individueel zorgplan (IZP). Dit geeft (ouders van) patiënten meer structuur en 

overzicht (regie) over de aandoening en maakt zelfmanagement mogelijk. 

Omdat elke aandoening andere aspecten van aandacht heeft is het nodig 

dat er een ziektespecifiek IZP wordt ontwikkeld zoals voor enkele 

aandoeningen al is ontwikkeld [71,71,73]. Expertisecentra en 

patiëntorganisaties wordt aanbevolen om een ziektespecifiek IZP te 

ontwikkelen en in gebruik te nemen. Voor de ontwikkeling hiervan kan gebruik 

gemaakt worden van een model welke is ontwikkeld door de VSOP. Dit model 

is beschikbaar via de website www.kwaliteitvoorzeldzaam.nl.  

Het Medische Kindzorgsysteem (MKS) is de methodiek in de kindergeneeskunde 

om te zorgen dat kinderen die in eigen omgeving nog zorg nodig hebben 

centraal staan, regie krijgen,  wensen en behoeften in kaart zijn gebracht en 

een overkoepelend zorgplan (IZP) wordt opgesteld en geëvalueerd. 

 

➢ Invoering van Integrale kindzorg met MKS als methodiek is een voorwaarden 

voor het laten slagen van centralisering. Het is de juiste zorg op de juiste plek 

voor de kindzorg. www.integralekindzorgmetmks.nl  

 

➢ Een belangrijke voorwaarde voor centralisering is het bewerkstelligen van 

“Shared care”, volgens het model van de VSOP [13]. Hiervoor is het nodig dat 

er niet alleen binnen de muren van een expertisecentrum afspraken gemaakt 

worden maar ook instellingen-overschrijdend. Het oprichten van een 

zorgnetwerk voor specifieke aandoening, of een cluster van aandoeningen is 

noodzakelijk om de kwaliteit van zorg en leven van patiënten met deze 

aandoening te verbeteren. De zorg moet van hoge kwaliteit zijn, makkelijk 

toegankelijk en zorg vindt plaats ‘dicht bij huis waar het kan en verder weg als 

het moet’. Binnen het zorgnetwerk vindt kennisuitwisseling plaats. Het 

zorgnetwerk geeft aan waar de patiënt voor welke zorg terecht kan. Met deze 

informatie kan de patiënt, met zijn zorgverlener, een keuze maken welke zorg 

hij nodig heeft en waar hij deze zorg kan krijgen. 

 

➢  

http://www.kwaliteitvoorzeldzaam.nl/
http://www.integralekindzorgmetmks.nl/
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➢ Bij het vormen van een zorgnetwerk heeft/hebben het/de erkende 

expertisecentrum/-centra een centrale rol. Samen met de patiëntenorganisatie(s) 

en de eventuele behandelcentra brengen zij het zorgnetwerk tot stand. Bij de 

vorming van het zorgnetwerk is de aandacht voor kosteneffectiviteit en 

doelmatigheid belangrijk. Voor het ontwikkelen van een zorgnetwerk (voor 

zeldzame aandoeningen) heeft de VSOP een model ontwikkeld waar zowel 

patiëntorganisaties als expertisecentra gebruik van kunnen maken. Dit model is 

beschikbaar via de website www.kwaliteitvoorzeldzaam.nl 

➢ Er bestaan in Nederland al diverse poliklinieken voor patiënten met onbegrepen 

klachten, voor aandoeningen zonder diagnose, voor ultra-zeldzame 

aandoeningen of voor patiënten met een (onbegrepen) 

ontwikkelingsachterstand. Bovendien is een aantal poliklinieken in oprichting. De 

bestaande poliklinieken hebben veelal niet de status van een formeel door VWS 

erkend expertisecentrum, en zijn voor zowel patiënten, hun naasten als voor 

verwijzende zorgverleners lastig te vinden. De VSOP is dit jaar gestart met een 

project om de zichtbaarheid van deze poli’s te verbeteren en om de 

samenwerking tussen deze poli’s, een “zorgnetwerk” voor dit type poli’s te 

faciliteren. Het doel is om met de oprichting en ontwikkeling van deze poli’s en de 

samenwerking tussen deze poli’s de komende jaren de diagnostische vertraging 

te verminderen.[37]  

 

http://www.kwaliteitvoorzeldzaam.nl/
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7 Bijlagen 
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7.1 Handvesten Kind&Ziekenhuis en Kind&Zorg 
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