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KinderComfortTeam MosaKids

Verpleegkundigen

Geestelijk verzorger

Kinder- en jeugdpsycholoog

Pedagogisch medewerker

Maatschappelijk werker

Kinderartsen

Huisarts

Overige zorgverleners

Copiloot | school | thuiszorg | …

Wat kunnen we van 

elkaar leren?

Is de IMPACT tool ook 

bruikbaar voor 

volwassenen?





Kleinere aantallen

Langduriger trajecten

Systeem- en netwerkzorg

Weinig eerste lijn

- ernst/complexiteit problematiek

- onbekendheid 1e lijn

Verschil met pal.zorg voor volwassenen

Organisatie in 

volwassenzorg 

verder gevorderd

Psychosociale 

aspect beter 

ingebed in 

kindergeneeskunde





Nederland: ~ 7000 kinderen

(meer indien alle chronische aandoeningen)

EAA & kinderneurologie Oncologie Metabole ziekten Overig



Surprise question levert vaak verwarring op

Alles kan, wat gebeurt er tussentijds? Je wil KA juist aan-
leren over meer te

spreken dan einde

Zou het mij verbazen als deze patiënt binnen 12 maanden overlijdt?

Trajecten vaak lang, jaren…



Categorieën benoemen blijkt helpend

1 Aandoeningen waarbij potentieel curatieve behandeling faalt. Onco, IC

2 Aandoening waarbij intensieve behandeling de levensverwachting verbetert, maar 
vroegtijdig overlijden niet afwendt. Metabole ziekten

3 Progressieve aandoeningen waarbij behandeling uitsluitend palliatief is vanaf het 
moment van diagnose. CF, Duchenne, metabole, EE

4 Niet-progressieve aandoeningen die resulteren in verhoogde vatbaarheid voor 
complicaties en vroegtijdig overlijden. EAA, CP, EE



De IMPACT studie
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Studie naar praktijk van ACP binnen de kindzorg

Doel: betere implementatie zodat het tot standaardpakket van de kinderarts 

gaat behoren.
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De IMPACT studie

Literatuuronderzoek

Interviewstudie ouders & kinderen

Vragenlijst zorgverleners

Opnames ACP gesprekken met interviews

Testen tool (opnieuw deels met opnames gesprekken & vragenlijsten)
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Jurrianne Fahner



De IMPACT studie



“Ik huilde toen ze het vertelde. Niet 

omdat ik het spannend of vervelend 

vond dat dat besluit genomen was, 

maar door de wijze waarop ze mij 

meenamen in hun denken en 

afwegingsproces. Wat een liefde voor 

je vak en voor het kind. Voor de 

communicatie.”



“Ik wilde het gesprek starten en samen over 

een aantal worst case scenario’s nadenken. 

Maar steeds proefde ik bij de arts een drempel 

om het daarover te hebben. ‘Dat doen we wel 

een een volgende keer’, zei hij dan”



Barrières

Zorgverleners Moeite juiste woorden te vinden / bang iets fout te zeggen

Wachten op initiatief van de ander (ouders)

Eigen (onbewuste) angst voor lijden of dood

Ouders / kinderen “De dokter begint er niet over, dus het zal zo erg niet zijn”

Bang als ‘slechte’ ouder gezien te worden

De woorden niet vinden



Resultaat: de IMPACT gesprekstool

www.kinderpalliatief.nl/impact

http://www.kinderpalliatief.nl/impact


O.a. voorbeeldvragen

Waar hoop je op?

Waar ben je bang voor?

Wat is voor jouw en je ouders belangrijk?

Wat heb je tot nu toe ervaren?

Wat wil je afspreken?

“mini”











Vastleggen

Patiëntendossier

Brief

Individueel Zorgplan

”Het was een antwoord op mijn 

zoektocht naar een plan waarmee 

we allemaal konden werken, 

maar ook om zaken 

bespreekbaar te maken gericht 

op kwaliteit van leven”



Vastleggen






