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Door de Hervorming Langdurige Zorg (HLZ) is er in de afgelopen maanden veel veranderd
in de zorg voor (ernstig) zieke kinderen in Nederland. Kinderverpleegkundige zorg is

met ingang van 1 januari 2015 grotendeels onder de Zorgverzekeringswet gebracht. Om
de kansen die de HLZ biedt optimaal te benutten én de beoogde doelstellingen, die

door een groot aantal partijen en door de politiek worden gedragen, te behalen is het
noodzakelijk om een bekostigingssystematiek te ontwikkelen die aansluit en past bij

het Medische Kindzorgsysteem. De Brancheorganisatie Medische Kindzorg Thuis (BMKT),
voorheen de Kwaliteitsgroep Kinderthuiszorgorganisaties Nederland (KKN), publiceert dit
rapport dat gericht is op de viteenzetting van de bekostigingssystematiek die past bij het
nieuwe Medische Kindzorgsysteem met als doel gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen
in Nederland te bereiken. Gezonde zorg wordt daarbij gedefinieerd als zorg waarbij het
Handvest Kind & Zorg als vitgangspunt dient en waarbij tegelijkertijd doelmatigheid en
financiéle duurzaamheid bestaan.

In de situatie van 2014 bestaat er een aantal knelpunten ten aanzien van de organisatie van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis.

e Zorg voor volwassenen als vitgangspunt

* Kindgerichte zorg buiten het ziekenhuis ontbreekt

* Versnippering, schoften en het ontbreken van kwaliteit
e De balans fussen over- en onderzorg ontbreekt

*  Onveilige leefomgeving

* Verminderde maatschappelijke participatie

Ook is er een aantal knelpunten ten aanzien van de bekostiging van deze zorg in 2014:

e Financiering kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis op basis van
standaarden uit de volwassenenzorg

* Geen financiéle ruimte voor structureel bijkomende kosten

e Geldstromen volgen verplaatsing van zorg niet

* Geen mogelijkheid om te scoren op kindgerichte kwaliteitscriteria

e Over- en onderzorg door te grote of te kleine indicaties

Auteur:
¢ Onnodige kosten door beperkte maatschappelijke participatie

qu nCheOI'gClniSGﬁe MediSChe KindZOrg ThUiS (BM KT) * Geen mogelijkheid om noodzakelijke elementen uit het primaire proces te declareren

* Achferwacht sonde wordt niet vergoed

In de situatie van 2015 zijn enkele knelpunten (deels) opgelost maar er zijn ook nieuwe
knelpunten bijgekomen. De knelpunten ten aanzien van de organisatie van zorg in 2015 zijn:

* Verbeterde balans tussen over- en onderzorg, maar er ontbreken handvaten voor het

Een vervolg op de rapporten ‘Ernstig zieke kinderen hebben

- ; : indiceren
recht op gezonde zorg' en ‘Samen op weg haar gezonde zorg

voor ernstig zieke kinderen'. e Zorg voor volwassenen als vitgangspunt in de aanspraak Wijkverpleging
* Ontbreken kindgerichtheid bij ziekenhuisverplaatste zorg
* Versnippering binnen de Zorgverzekeringswet

¢ Onveilige leefomgeving en verminderde maatschappelijke participatie
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*  Ontbreken van ketenzorg




De knelpunten ten aanzien van de bekostiging in 2015 zijn:

* Financiering kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis op basis van standaarden uit
de volwassenenzorg

* Geen financiéle ruimte voor structureel bijkomende kosten

* Geldstromen volgen verplaatsing van zorg niet

e Geen mogelijkheid om te scoren op kindgerichte kwaliteitscriteria

e Beperkte maatschappelijke participatie wordt bekostigd

*  Geen mogelijkheid om noodzakelijke elementen uit het primaire proces te declareren op een
MSVT-indicatie

e Ontbreken van ketenzorg

* Achterwacht sonde wordt niet vergoed

De knelpunten die voorkomen in 2015 zullen ook in 2016 blijven bestaan indien er geen
maatregelen worden genomen om de doelstelling voor gezonde zorg te bereiken. Om

kwaliteit te waarborgen en knelpunten te voorkomen wordt er becogd om vanaf 1 januari 2016
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis volgens het Medische Kindzorgsysteem in te
richten. Dit systeem bestaat uit vier fasen. Fase 1: Verwijsboom zorg buiten het ziekenhuis, fase

2: Hulpbehoeftescan kind & gezin, fase 3: Zorgplan kind & gezin en fase 4: Beslisboom afsluiten
Zorgplan kind & gezin. De doelstelling van gezonde zorg vraagt naast een nieuwe inrichting ook
om een bekostigingssystematiek die deze inrichting ondersteunt.

Om een passende bekostigingssystematiek te realiseren voor kinderverpleegkundige zorg
buiten het ziekenhuis moet er aansluiting gezocht worden bij het zorgplan binnen het Medische
Kindzorgsysteem. In het zorgplan wordt op transparante wijze beschreven welke activiteiten
onder welke declaratiekenmerken gedeclareerd kunnen worden. Deze bekostigingssystematiek
bevat speciale tarieven voor kinderverpleegkundige zorg die wordt verleend door
kinderthuiszorgorganisaties. Deze tarieven bestaan uit alle noodzakelijke componenten, zoals
financiéle ruimte voor het MultiDisciplinair Overleg, de nazorg, opleidingskosten, reiskosten

en materialen en hulpmiddelen en worden in maximaal twee tarieven samengevat, namelijk
Medische Kindzorg Thuis-A (directe zorg) en Medische Kindzorg Thuis-B (reiskosten). Andere
voorwaarden voor kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis in 2016 betreffen het
aanpassen van de inkoopprocedure, het geld moet de klant volgen en de tijdelijke mogelijkheid
om (ernstig) zieke kinderen die onder de Wiz vallen kortdurend zorg te leveren uit de Zvw. Alleen
dan kan de doelstelling ten aanzien van gezonde zorg worden behaald.

Een passende bekostigingssystematiek resulteert in besparingen van zorgkosten. In de huidige
situatie is de zorg voor ernstig zieke kinderen in Nederland nog te veel versnipperd. Dit heeft

fot gevolg dat er weinig tot geen ketenzorg plaatsvindt. Door het Medische Kindzorgsysteem,
dat samenwerking in de vorm van ketenzorg als vitgangspunt hanteert, kunnen kosten die
gepaard gaan met de huidige versnippering voor een groot deel worden bespaard. Daarnaast
leidt het Medische Kindzorgsysteem tot transparantie van kinderverpleegkundige zorg buiten
het ziekenhuis. Door samen te werken binnen het zorgplan en het kind en het gezin actief te
betrekken bij het eigen zorgproces, wordt transparantie bevorderd waardoor gestuurd kan
worden op doelmatigheid en financiéle duurzaamheid.
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Ook verhoogt het flexibele karakter van de indicatie, in de vorm van het Zorgplan kind &

gezin, aanzienlijk de doelmatigheid en financiéle duurzaamheid. Door het flexibele karakter
wordt ingespeeld op de kwaliteitscriteria ‘zorg zo nodig’ en ‘zorg waar nodig’. Dit helpt
voorkomen dat kinderen op de lange fermijn meer zorg gebruiken dan nodig en dat zorgkosten
hierdoor onnodig oplopen. Naast deze besparingen leidt werken en bekostigen volgens het
Medische Kindzorgsysteem ook tot transparantie in tot nu toe niet inzichtelijke zorgkosten van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis.

Om de gewenste besparingen te bereiken is het noodzakelijk dat de plannen vit dit rapport
verder worden geconcretiseerd. Dit houdt in dat de financiéle opbouw van de tarieven Medische
Kindzorg Thuis-A en Medische Kindzorg Thuis-B bepaald moeten worden. De BMKT verleent
graag haar medewerking bij het vaststellen van de tarieven door inzicht te geven in zorgkosten
die worden gemaakt door kinderthuiszorgorganisaties en daarbij de benodigde kengetallen

en overige gegevens aan te leveren. Daarnaast doet de BMKT ook graag zelf een fransparant
voorstel omirent de financiéle onderbouwing voor de tarieven MKT-A en MKT-B, gebaseerd

op de vereiste componenten die in dit rapport worden aangedragen. Tevens ziet de BMKT
mogeliikheden om een proefperiode te draaien waarbij zorgkosten gemonitord worden en
waarna cijfers gegenereerd kunnen worden van de gemaakte kosten in deze periode. Op deze
manier kan een tarief tot stand komen dat op de werkelijkheid berust. Wanneer er daarnaast in
dit experiment nauw overleg plaatsvindt tussen de BMKT en de betrokken beleidsmakers vanuit
het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport staat niets het behalen van gezonde zorg
voor ernstig zieke kinderen, waarbij het Handvest Kind en Zorg als uitgangspunt dient en waarbij
tegelijkertijd doelmatigheid en financiéle duurzaamheid bestaan, in de weg.
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In dit rapport wordt, voortbordurend op het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor
ernstig zieke kinderen’, aandacht besteed aan een passende bekostigingssystematiek voor het
Medische Kindzorgsysteem met als doel gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen in Nederland
te realiseren, waarbij het Handvest Kind en Zorg als vitgangspunt dient en waarbij tegelijkertijd
doelmatigheid en financiéle duurzaamheid bestaan. Dit rapport zoekt aansluiting bij de
gezamenlijke doelen voor de toekomstige bekostiging wijkverpleging, die zijn vastgesteld in het
akkoord verpleging en verzorging, zoals beschreven in de kamerbrief bekostiging wijkverpleging
van staatssecretaris Van Rijn (Van Rijn, 2015, p. 2).

In de afgelopen maanden is er veel veranderd in de zorg. Ook ten aanzien van de zorg voor
(ernstig) zieke kinderen. Kinderverpleegkundige zorg is, in tegenstelling tot 2014 en de jaren
daarvoor, metingang van 1 januari 2015 grotendeels onder de Zorgverzekeringswet gebracht.
Deze veranderingen in de zorg, de Hervorming Langdurige Zorg (HLZ) genoemd, hebben
betrokken partijen de kans gegeven om de zorg voor (ernstig) zieke kinderen in Nederland anders
en beterin te richten. Deze kans hebben partijen met beide handen aangegrepen. Zij hebben
zich daarbij voornamelijk gericht op kinderverpleegkundige zorg die buiten het ziekenhuis wordt
verleend.

In 2013 is het rapport ‘Ernstig zieke kinderen hebben recht op gezonde zorg' gepubliceerd door
Stichting Kind en Ziekenhuis, Stichting Pal, V&VN Kinderverpleegkunde en Stichting KinderThuisZorg.
In vervolg op dit rapport verscheen in 2014 het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg

voor ernstig zieke kinderen' gepubliceerd door Stichting Kind en Ziekenhuis, Stichting Pal,
Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK), V&VN Kinderverpleegkunde, Vereniging
Gespecialiseerde Verpleegkundige Kindzorg (VGVK), Vereniging Samenwerkingsverband
Chronische Ademhalings-ondersteuning (VSCA) en de Kwaliteitsgroep Kinderthuiszorgorganisaties
Nederland (KKN). In dit tweede rapport wordt het Medische Kindzorgsysteem geintroduceerd

dat tot doel heeft gezonde zorg voor (ernstig) zieke kinderen in Nederland te bereiken. Gezonde
zorg wordt hierbij gedefinieerd als zorg die gebaseerd is op een systeem waarbij het Handvest
Kind en Zorg centfraal staat en waarbij tegelijkertijd doelmatigheid en (financiéle) duurzaamheid
bestaan. Het rapport zet vitgebreid uiteen hoe kwaliteit van zorg voor ernstig zieke kinderen eruit
ziet in de vorm van een passend kwaliteitskader en een daarop gebaseerde nieuwe inrichting
van het primaire proces, het Medische Kindzorgsysteem. Het rapport sluit af met een aantal
aandachtfspunten ten aanzien van de bekostiging en een implementatieplan. In het rapport
wordf weliswaar, na uiteenzetting van het Medische Kindzorgsysteem, ingegaan op de daaruit
voortvloeiende voorwaarden voor bekostiging, maar het schetst geen uitputtend beeld van alle
aandachtspunten ten aanzien van de bekostiging van deze zorg.

Daarom, publiceert de Brancheorganisatie Medische Kindzorg Thuis (BMKT) - voorheen de
Kwaliteitsgroep Kinderthuiszorgorganisaties Nederland (KKN) - nu, een half jaar later, dit (vervolg)
rapport. Het richt zich specifiek op de uiteenzetting van de bekostigingssystematiek die passend

is bij het nieuwe Medische Kindzorgsysteem. De huidige bekostigingssystematiek is namelijk een
belemmering voor de kwaliteit, doelmatigheid en financiéle duurzaamheid van zorg. Het huidige
systeem belemmert goede codrdinatie, ontmoedigt kosteneffectieve innovatie, bevordert over-
of onderproductie en heeft geen directe relatie met gezondheidsuitkomsten

(Van Kleef e.a., 2014).
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Om de kansen die de HLZ biedt optimaal te benutten én de beoogde doelstellingen, die door
een groot aantal partijen en door de politiek worden gedragen, te behalen is het noodzakelijk
om een bekostigingssystematiek te ontwikkelen die aansluit en past bij het Medische
Kindzorgsysteem (Van Rijn, 2015, p. 2). Dit rapport is bedoeld voor eenieder die betrokken is bij de
zorg voor (ernstig) zieke kinderen in Nederland maar bovenal voor beleidsmakers en financiers
van deze zorg. Het kan gebruikt worden als vitgangspunt voor overleg over een passende
bekostigingssystematiek en de precieze invulling hiervan.

De structuur van dit rapport kenmerkt zich door een onderscheid in de jaren 2014, 2015 en 2016
en verder. Daarnaast wordt voor de verschillende periodes steeds onderscheid gemaakt fussen
een omschrijving van de organisatie van zorg en de bekostigingssystematiek die in dat jaar

van toepassing is. Voor de periode 2016 en verder biedt het rapport een beschrijving van de
gewenste organisatie- en bekostigingssystematiek en welke veranderingen dit teweegbrengt ten
opzichte van de huidige situatie.

Dit rapport is opgesteld door de Brancheorganisatie Medische Kindzorg Thuis (BMKT). Dit heeft tot
gevolg dat in dit rapport slechts op de bekostigingssystematiek voor kinderthuiszorgorganisaties
wordt ingegaan. De systematiek van bijvoorbeeld kinderhospices en verpleegkundig
kinderdagverblijven komt niet aan bod, omdat het type zorg en de financiering hiervan

verschilt van die van kinderthuiszorgorganisaties. Zo vangt een kinderhospice of verpleegkundig
kinderdagverblijf een kind op in een accommodatie waaraan andere eisen worden gesteld

dan zorgverlening in de eigen leefomgeving. Ook hebben kinderhospices en verpleegkundig
kinderdagverblijven te maken met verblijffscomponenten, vervoerskosten en kosten die

gepaard gaan met groepsgerichte zorg. Daarnaast verschilt de doelgroep ook voor een deel.

Bij kinderhospices en verpleegkundig kinderdagverblijven worden bijvoorbeeld ook kinderen
opgevangen die onder de WIz of Jeugdwet vallen waaraan een andere bekostigingssystematiek
wordt gekoppeld. Tot slot moet gerealiseerd worden dat kindzorg gezinszorg betreft. In de eigen
leefomgeving van het kind heeft men meer te maken met het sociale domein waarin het kind
zich bevindt. Dit vraagt om specifieke aandacht. Ook wordt in dit rapport vitgegaan van de
bekostigingssystematiek en niet van de financieringsvorm. Er wordt dan ook geen onderscheid
gemaakt tussen zorgverlening die direct via de zorgverzekeraar wordt vergoed en zorg die via
een persoonsgebonden budget wordt vergoed. Wanneer in dit rapport gesproken wordt over ‘de
zorg voor (ernstig) zieke kinderen buiten het ziekenhuis’ wordt gedoeld op kinderverpleegkundige
zorg buiten het ziekenhuis.

28 mei 2015
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ORGANISATIE VAN ZORG

In dit deel wordt ingegaan op de organisatie van kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis in de periode tot en met 2014.

Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten en Zorgverzekeringswet

De kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis voor (ernstig) zieke kinderen tussen de

0-18 jaar valt in 2014 onder de aanspraken en financiering van de Algemene Wet Bijzondere
Ziektekosten (AWBZ) en de Zorgverzekeringswet (Zvw). Binnen de AWBZ kan een indicatie worden
aangevraagd voor verpleging, persoonlijke verzorging of begeleiding. Indiceren van zorg binnen
de AWBZ vindt plaats op basis van standaard tabellen die ontwikkeld zijn door het Centrum
Indicatiestelling Zorg (ClZ). Aan de hand van deze tabellen, waarin de meest voorkomende
verpleegkundige handelingen bij volwassenen staan, kan beoordeeld worden hoeveel tijd er
geindiceerd mag worden voor de zorg. Naast aanspraak op de AWBZ kunnen (ernstig) zieke
kinderen aanspraak maken op de Zvw door middel van een Medische Specialistische Verpleging
Thuis (MSVT) indicatie. In een MSVT-indicatie zijn de verpleegkundige handelingen vastgelegd die
nodig zijn voor de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis. Een MSVT-indicatie wordt
afgegeven door de behandelend medisch specialist van het (ernstig) zieke kind. De duur van
een dergelijke aanspraak op verpleging is beperkt. Op basis van een inschatting van de medisch
specialist over de benodigde duur van de verpleging wordt de duur van de MSVT-indicatie
vastgesteld (NZa. BR-0021, 2014). De maximale duur waarvoor een MSVT-indicatie afgegeven

kan worden is in eerste instantie 12 maanden. Daarna kan een MSVT-indicatie twee keer met
maximaal één jaar worden verlengd (NZa. BR-0021, 2014).

De term intensieve kindzorg

Wanneer er over kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis wordt gesproken wordt
vaak de term Intensieve Kindzorg (IKZ) gebruikt. Echter, in 2014 bestaat er de nodige verwarring
over deze term. In eerste instantie is de ferm IKZ in het leven geroepen om de kinderen onder
profiel A en profiel B aan te duiden (CIZ, 2013). Het blijkt echter dat niet alleen kinderen door
middel van deze twee grondslagen aanspraak kunnen maken op de AWBZ, maar dat er ook
nog andere reguliere grondslagen zijn die foegang fot de AWBZ verschaffen. Daarom wordt de
term IKZ gebruikt om alle kinderen uit de AWBZ aan te duiden. Soms worden zelfs de kinderen die
aanspraak maken op de Zvw bedoeld wanneer de term IKZ gebruikt wordt. Wanneer we in het
vervolg van het rapport spreken over de term IKZ worden alle kinderen bedoeld die aanspraak
maken op de AWBLZ. De reden hiervoor is dat de politiek ook deze term gebruikt in de besluiten
rondom de IKZ.

Knelpunten ten aanzien van de organisatie van zorg
In 2014 is er sprake van verschillende knelpunten die kwaliteit, doelmatigheid en financiéle
duurzaamheid van kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis in de weg staan.

Zorg voor volwassenen als vitgangspunt

De organisatie van de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis is tot en met 2014
gebaseerd op de volwassenenzorg.

®
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De ClZ-indicatiewijzer (ClZ, 2013) die als leidraad dient voor AWBZ-indicaties voor
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis bevat normtijden voor de meest
voorkomende verpleegkundige handelingen. Deze normtijden zijn bepalend voor de fijdsduur
van de verpleegkundige handelingen die aangevraagd kunnen worden in de indicatie,

maar zijn gebaseerd op normtijden voor volwassen. Ook de inhoud van de MSVT-indicatie

en de bijbehorende normtijden zijn gebaseerd op standaarden voor volwassenen. Slechts

bij uitzondering kan de tfijdsduur van de verpleegkundige handelingen afwijken van de
normtijd, mits met een uitgebreide, objectiverende onderbouwing (DSW, 2011). Gezamenlijke
uitvoeringsprotocollen, kwaliteitsnormen en kwaliteitsstandaarden die zich volledig richten op
de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis zijn er niet. Dit is beschreven in het rapport
‘Ernstig zieke kinderen hebben recht op gezonde zorg', waarvan de samenvatting te vinden
isin bijlage 1 (Stichting Kind en Ziekenhuis; Stichting PAL; V&VN Kinderverpleegkunde; Stichting
KinderThuisZorg, 2013). (Stichting Kind&Ziekenhuis; Stichting PAL; V&VN Kinderverpleegkunde;
Stichting KinderThuisZorg, 2013). Echter, kinderen zijn geen kleine volwassenen, waardoor het
noodzakelijk is onderscheid te maken tussen zorg voor (ernstig) zieke kinderen en zorg voor
(ernstig) zieke volwassenen.

Het belangrijkste verschil tussen een kind en een volwassene is dat een kind in ontwikkeling is:
lichamelijk, cognitief, emofioneel en sociaal. Een kind is fevens nog sterk afhankelijk van zijn
ouders. Het is belangrijk dat zij ook te allen tijde bij de zorg betrokken worden. Dit heeft tot gevolg
dat kinderen andere zorgstandaarden nodig hebben dan volwassenen.

Kindgerichte zorg buiten het ziekenhuis ontbreekt

De ontwikkelingen in de medische wereld zorgen ervoor dat kinderen steeds vaker buiten het
ziekenhuis zorg nodig hebben. Een ziek kind valt doorgaans onder de eindverantwoordelijkheid
van de kinderarts. Daf resulteert vaak in een eenzijdige aandacht voor het medisch technische
aspect. De normale ontwikkeling van het kind verdwijnt dan buiten beeld. Daarnaast vormt

de minimale overdracht een probleem. De indicatie biedt geen ruimte aan diegenen die de
zorg buiten het ziekenhuis overnemen om het kind, de specifieke ziektebeelden en het gezin

te leren kennen. Problematisch is ook het ontbreken van specifiek kindgerichte zorg. In het
ziekenhuis zijn speciale kinderafdelingen, terwijl buiten de deuren van het ziekenhuis het kind bij
iedere willekeurige zorgaanbieder zorg kan ontvangen waar het vaak ontbreekt aan kennis en
aandacht voor kinderen.

Versnippering, schotten en het ontbreken van kwaliteit

Kindgerichte ketenzorg ontbreekt waardoor niemand zich verantwoordelijk voelt om de
codrdinerende rol op zich te nemen, ook niet als ouders daar duidelijk behoefte aan hebben.
De bestaande kwaliteitssystemen zijn onvoldoende op elkaar afgestemd en het ontbreekt aan
een gezamenlijke visie op de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis. Ook ontbreekt
het aan gezamenlijke uvitvoeringsprotocollen, kwaliteitsnormen en kwaliteitsstandaarden die zich
volledig richten op het zieke kind. Er ontstaan situaties waarbij het handelen van een professional
niet kan worden getoetst aan kind- en gezinsgerichte kwaliteitscriteria waardoor de kans op
(medische) fouten toeneemt (Stichting Kind en Ziekenhuis e.a., 2013).
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De balans tussen overzorg en onderzorg ontbreekt

Doordat buiten de muren van het ziekenhuis slechts medisch fechnische handelingen worden
vergoed welke nog niet altijd toereikend zijn, dreigen ouders van zieke kinderen vaak overbelast
te raken. Anderzijds krijgen gezinnen met een stevige draagkracht vaak een hogere indicatie
dan noodzakelijk. De zorgbehoefte van gezinnen met een (ernstig) ziek kind hangt niet alleen
af van de medisch technische zorg die het zieke kind nodig heeft, maar hangt ook af van de
omstandigheden waarin de zorg geboden kan worden.

Het besluit van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) om voor het derde
achtereenvolgende jaar toestemming te geven de indicaties ambtshalve te verlengen draagt
tevens bij aan de verstoorde balans. Deze verlenging van de indicaties afkomstig van het
Centrum Indicatiestelling Zorg (ClZ) heeft als gevolg dat indicaties in 2014 niet altijd meer
aansluiten op de werkelijk aanwezige zorgbehoefte. Gezinnen kunnen op deze manier aanspraak
maken op zorg die in werkelijkheid niet (meer) nodig is.

Onveilige leefomgeving

Als de draaglast groter wordt dan de draagkracht wordt een gezin kwetsbaarder enis er een
kans dat het gezin op de korte of lange termijn extra beroep doet op zorg en ondersteuning. De
ontwikkeling van broers en zussen komt hierdoor onder druk te staan. Daarnaast is er het risico dat
moeheid, geestelijke uitputting en onzekerheid over de toekomst ervoor zorgen dat liefdevolle
zorg van ouders ontspoort in kindermishandeling.

Verminderde maatschappelijke participatie

Veel aandacht voor zieke kinderen is gericht op de verhoging van de levenskans. Er is weinig
aandacht voor het niet zieke deel van het kind en het gezin. Deze twee elementen zijn echter
onlosmakelijk met elkaar verbonden. Het risico op een negatieve vicieuze cirkel en sterk
verminderde maatschappelijke participatie voor het hele gezin is groot. Dit maakt gezinnen
kwetsbaar en zorgt ervoor dat er zowel op de korte als op de lange termijn onnodig beroep
wordt gedaan op dure professionele hulp.

Samenwerking als één van de oplossingen

In 2014 is de zorg buiten het ziekenhuis verdeeld over veel verschillende organisaties, die er allemaal
een eigen visie en werkwijze op nahouden. Eris onderling geen gezamenlijk doel of belang en
iedere organisatie werkt voor zich. De informatie-uitwisseling tussen de verschillende organisaties
verloopt ook niet altijd vliekkeloos. Dit knelpunt werd in het rapport ‘Ernstig zieke kinderen hebben
recht op gezonde zorg' (Stichting Kind en Ziekenhuis e.a., 2013) aangekaart en samenwerking werd
in dit rapport als €én van de oplossingen aangedragen. Om kinderverpleegkundige zorg kwalitatief
hoogstaand, doelmatig en financieel duurzaam te organiseren likt samenwerking noodzakelijk.
Samenwerking kan pas gerealiseerd worden als er financiéle en organisatorische ontschotting
plaatsvindt. Financiéle ontschotting kan verwezenlijkt worden indien alleen ketenzorg vergoed wordt.
Ketenzorg dwingt zorgverleners om in ketens te werken en samenwerkingsverbanden te creéren,
waardoor er organisatorische ontschotting plaatsvindt. Het rapport geeft de aanbeveling om in 2014
deze vergoeding voor ketenzorg onder te brengen onder de Zorgverzekeringswet (Zvw). Hierdoor

wordf het mogelijk één aanspraak fe maken voor (ernstig) zieke kinderen die buiten het ziekenhuis

zorg nodig hebben in plaats van de aanspraken binnen de AWBZ en de Zvw. Dit gaat versnippering
tegen en kan de realisatie van samenwerking ondersteunen (Stichting Kind en Ziekenhuis e.a., 2013).

BEKOSTIGING VAN ZORG

In dit deel wordt ingegaan op de bekostigingssystematiek en financiering van zorg in 2014.

Inkoopprocedure

Voordat organisaties de kinderverpleegkundige zorg die zij buiten het ziekenhuis leveren kunnen
declareren bij de zorgverzekeraars of zorgkantoren moeten zij een contract afsluiten met

deze organisaties. Deze contracten bestaan uit afspraken omtrent de te leveren prestaties, de
betalingsregelingen en de verantwoording fen aanzien van de geleverde prestaties (Peeters, Keizer,
Peters, & Tazelaar, 2013, p. 6). Aan deze contracten gaat een inkoopprocedure vooraf.

Inkoopprocedure AWBZ

De inkoopprocedure binnen de AWBZ vindt plaats namens de zorgorganisatie en de verschillende
zorgkantoren. De zorgkantoren hebben de concessie gekregen om de AWBZ uit te voeren namens
de zorgverzekeraar in een bepaalde regio (NZa, 2014a, p. 17). De zorgkantoren zijn vervolgens gaan
vaststellen, aan de hand van landelijke opgestelde kwaliteitscriteria, hoe zorgorganisaties scoren
om het tarief te bepalen. Zorgorganisaties leveren hiervoor de benodigde documentatie aan. De
voorwaarden waarop organisaties getoetst worden zijn bijvoorbeeld: percentage zorg in rendabele
gebieden, dementie en valpreventie (Achmea Zorgkantoor, 2013).

De score die zorgorganisaties kunnen behalen is bepalend voor de tarieven die zij toegewezen
krijgen. De kwaliteitscriteria die zorgkantoren hanteren zijn gericht op de zorg voor volwassenen.
Deze zijn niet toe te passen op de specifieke zorg voor kinderen. Om deze reden specificeren

veel kinderthuiszorgorganisaties deze criteria zelf zodat zorgkantoren toch enigszins hun gestelde
kwaliteitscriteria kunnen toetsen. Doordat elke kinderthuiszorgorganisatie op een andere manier
invulling geeft aan deze kwaliteitscriteria, wordt financiering niet op een eenduidige wijze
toegekend. Daarnaast hebben enkele zorgkantoren een zogenaamde kavel voor IKZ ingericht

met kwaliteitscriteria waaraan je per definitie moet voldoen om in aanmerking te komen voor een
contract. Scores spelen hierbij geen rol, waardoor er geen verschillen zijn tussen de tarieven van
zorgorganisaties die hier aanspraak op maken (Achmea Zorgkantoor, 2013). Van zorgaanbieders die
op deze manier een contract hebben verkregen kan verwacht worden dat zij een goede kwaliteit
van zorg leveren, omdat ze aan de kwaliteitscriteria van de kavel voor IKZ voldoen. Om een budget
vast te stellen voor de te leveren zorg is het noodzakelijk dat er een contract wordt opgesteld met
daarin de gestelde tarieven. De contracten worden afgesloten voor een periode van één jaar en
het is slechts één keer per jaar mogelijk om een contract af te sluiten. De afronding van een contract
vindt in het najaar plaats en de overeengekomen tarieven en budgetten gelden dan van januari fot
december van het volgende jaar.

Voor de zorg uit de AWBZ bestaan er binnen de contracteerruimte speciale afspraken voor de
bekostiging van de IKZ. De contracteerruimte omvat het totale budget dat beschikbaar is voor de
zorgkantoren voor de zorginkoop in 2014. Indien halverwege het jaar blijkt dat zorgorganisaties naar
alle waarschijnlijkheid boven het budget gaan uitkomen is het mogelijk om aanspraak te maken op
de toegekende herverdelingsmiddelen.
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Deze herverdelingsmiddelen zorgen ervoor dat zorgorganisaties meer budget tot hun beschikking
krijgen. Overschrijding van de contracteerruimte betreffende Bekostiging Intensieve Kindzorg (BIKZ)
wordt zonder correctie naar de zorgaanbieders toegepast mits dit is vastgelegd in de beschikking
(NZa. CA-300-593, 2014). De zorg kan gedeclareerd worden in de vorm van prestaties onder de
functies Verpleging (VP), Persoonlijke Verzorging (PV) en Begeleiding (BG) alsook Verpleging gericht
op Advies, Instructie en Voorlichting (VP-AIV) (NZa, 2014b), (NZa. CA-300-601, 2014).

Inkoopprocedure Zorgverzekeringswet

Voor het leveren van verpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis, middels een MSVT-indicatie,

is het noodzakelijk dat de zorgaanbieders een contract hebben met de zorgverzekeraar.

Voor zorgaanbieders is het op elk moment mogelijk een MSVT-contract af te sluiten met
zorgverzekeraars, mits de organisaties voldoen aan de voorwaarden van een MSVT-contract van
de zorgverzekeraars (Achmea, 2014). Bij een MSVT-contract wordt door verzekeraars onderscheid
gemaakt tussen laag complexe MSVT en hoog complexe MSVT. In het MSVT-contract met de
zorgverzekeraar wordt een vast bedrag per fijdseenheid vastgesteld al dan niet op basis van het
door NZa vastgestelde maximumtarief (NZa. CU-7108, 2015). De MSVT-indicatie is leidend voor

de hoeveelheid zorg en wordt bepaald aan de hand van de landelijk vastgestelde normtijden
die gelden voor verpleegkundige handelingen. Het is niet mogelijk méér zorg te declareren

en vergoed te krijgen dan vastgesteld is in de MSVT-indicatie. In enkele gevallen wordt er een
budgetplafond ingesteld bij een MSVT-contract voor het bedrag of het aantal prestaties dat
maximaal gedeclareerd kan worden aan kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis met
een MSVT-indicatie. Over het algemeen kan alle kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis
op basis van een MSVT-indicatie, ongeacht het aantal kinderen met een MSVT-indicatie, worden
gedeclareerd bij de zorgverzekeraar binnen het MSVT-contract (NZA, 2014b).

Knelpunten ten aanzien van de bekostiging van zorg

Ten aanzien van de bekostiging van zorg bestaan in 2014 enkele knelpunten. Er is hierbij
onderscheid gemaakt tussen knelpunten die gelden voor zowel AWBZ als Zvw en knelpunten die
alleen voor de AWBZ of voor de Zvw gelden.

Knelpunten met betrekking tot de AWBZ en de Zorgverzekeringswet
Financiering kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis op basis van standaarden vit de
volwassenenzorg

In 2014 is er geen sprake van standaard kindgerichte zorg buiten het ziekenhuis (Stichting kind &
ziekenhuis e.a., 2013). Voor kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis is het mogelijk om

zorg te ontvangen van zowel de reguliere thuiszorg als specifieke kinderthuiszorg. Bij de financiering
wordt er ook geen onderscheid gemaakt tussen beide varianten en worden ze beide bekostigd

op basis van de standaarden uit de volwassenenzorg. Kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis wordt dus in 2014 bekostigd op basis van de standaarden uit de volwassenenzorg.

Geen financiéle ruimte voor structureel bijkomende kosten

In de financieringsstructuur van 2014 is er binnen de AWBZ- en MSVT-contfracten geen ruimte voor
declaratie van reiskosten en nazorg. Hier is wel een behoefte aan, omdat deze aspecten binnen
kinderthuiszorgorganisaties een grotere rol spelen dan bij reguliere thuiszorgorganisaties.
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(Ernstig) zieke kinderen wonen niet geconcentreerd in wijken, waardoor de afstand tussen

de verschillende cliénten gemiddeld erg hoog is. De kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis wordt zo efficiént mogelijk geregeld, maar de reiskosten blijken gemiddeld altijd hoger

in vergelijking met de reguliere thuiszorg. Er kan daarom specifiek voor kinderthuiszorg geen
onderscheid gemaakt worden tussen rendabele en onrendabele gebieden. Waar mogelijk worden
de kosten geminimaliseerd, maar waar de zorg ook geleverd wordft, er is altijd sprake van zorg in
onrendabel gebied. Ook nazorg is belangrijker bij deze doelgroep aangezien het overlijden van
een kind onnatuurlijker is dan overlijden van een ‘oudere’. Hierdoor is er meer aandacht nodig voor
nazorg bij kinderthuiszorg dan bij de reguliere thuiszorg.

Geldstromen volgen verplaatsing van zorg niet

De medische en technologische ontwikkelingen in de zorg hebben ervoor gezorgd dat er
steeds meer zorg verplaatst van het ziekenhuis naar de thuissituatie. Dit zien we ook terug binnen
de kindzorg waar steeds meer handelingen plaatsvinden in de thuissituatie. Er vindt dus een
verschuiving plaats van zorg van de tweede naar de eerste lijn, maar de gelden verplaatsen
niet mee. Deze verschuiving van gelden is echter wenselijk, omdat de verplaatsing van zorg
extra kosten met zich mee brengt voor kinderthuiszorgorganisaties. Een voorbeeld hiervan
betreft de vergoeding van medicijnen. Medicijnen die in het ziekenhuis bijvoorbeeld wel
worden vergoed, komen soms in de fthuissituatie niet in aanmerking voor vergoeding. Een ander
voorbeeld van deze extra kosten zijn opleidingskosten om verpleegkundigen bij te scholen fot
kinderverpleegkundige. Daarnaast vindt middels een MSVT-indicatie zorg thuis plaats die ook in
een Diagnose Behandel Combinatie (DBC) van het ziekenhuis beschreven staat.

Aanvullende knelpunten voor de AWBZ

Geen mogelijkheid om te scoren op kindgerichte kwaliteitscriteria

Er zijn in 2014 geen kindgerichte kwaliteitscriteria om op te scoren. Daarom worden de
scoringspercentages in 2014 vastgesteld op basis van kwaliteitscriteria gericht op de
volwassenenzorg. Deze kwaliteitscriteria zijn niet van toepassing op de kinderverpleegkundige
zorg buiten het ziekenhuis met als gevolg dat kinderthuiszorgorganisaties een eigen invulling
geven aan deze kwaliteitscriteria. Op deze manier wordt de hoogte van het budget, die bepaald
wordf op basis van deze kwaliteitscriteria, niet op eenduidige wijze vastgesteld. Er is simpelweg
geen overeenstemming over kwaliteitscriteria voor de kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis.

Overzorg en onderzorg door te grote of te kleine indicaties

De AWBZ-indicaties voor 2014 zijn ambtshalve verstrekt op basis van afgegeven indicaties uit

het verleden. Deze indicaties blijken niet altijd meer passend bij de kinderverpleegkundige zorg
die nodig is buiten het ziekenhuis. De zorgvraag van het kind kan immers veranderen. Het komt
dus voor dat een indicatie daardoor niet toereikend is en bijgesteld moet worden. Anderzijds
komt het ook voor dat de indicatie meer zorg bevat dan het (ernstig) zieke kind op dat moment
nodig heeft. In veel gevallen wordt deze indicatie niet naar beneden bijgesteld. Hierdoor kan het
voorkomen dat er meer zorg bekostigd wordt dan in principe nodig is.
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Doordat flexibiliteit in indicaties ontbreekt is er geen sprake van financiéle doelmatigheid. Een
voorbeeld hiervan is het onterecht toekennen van respijtzorg. Respijtzorg wordt ingezet om de
draagkracht en draaglast van een gezin in balans te houden. De indicatie voor respijtzorg wordt
afgegeven door het CIZ. Echter, het CIZ heeft niet altijd volledig zicht op de werkelijk aanwezige
behoefte voor respijtzorg.

Onnodige kosten door beperkte maatschappelijke participatie

Wanneer meer zorg wordt geleverd dan nodig resulteert dit op de korte en lange termijn in een
verhoging van de kosten voor de verzekeraar. Deze ‘overzorg’ kan ertoe leiden dat een gezin met
een (ernstig) ziek kind in hoge mate afhankelijk wordt van professionals en hierdoor op de lange
fermijn meer beroep doet op professionals dan nodig is. Dit leidt tot onnodig hoge kosten van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis.

Aanvullende knelpunten voor de Zorgverzekeringswet

Geen mogelijkheid om noodzakelijke elementen vit het primaire proces te declareren
Alvorens de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis geleverd wordt, is het gebruikelijk
om eerst een kennismakingsgesprek met het kind en het gezin te laten plaatsvinden. Ook is

het vaak noodzakelijk om een MultiDisciplinair Overleg (MDQ) in te lassen, zodat bepaalde
problematiek met alle betrokken disciplines besproken kan worden. In 2014 is er geen financiéle
ruimte om deze elementen binnen de Zvw te declareren. Dit gaat ten koste van andere
aandachtsgebieden zoals optimalisatie van het primaire proces.

Achterwacht sonde wordt niet vergoed

Een onderdeel van kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis is zorg met betrekking tot
sondes. Vrijwel altijd wordt voor deze kinderen een achterwacht ingezet, zodat er altijd iemand
beschikbaaris om zorg te leveren als bijvoorbeeld de sonde opnieuw ingebracht moet worden
omdaft het kind deze heeft verwijderd. Kortom, deze achterwacht moet beschikbaar zijn indien
nodig.

Echter, deze achterwacht wordt niet vergoed, ondanks dat hieriemand voor ingepland moet
worden. Dit is afgeleid van de volwassenenzorg waar een achterwacht minder of niet nodig s,
omdat met volwassenen duidelijker de afspraak gemaakt kan worden om niet aan de sonde fe
zitten of te tfrekken dan met kinderen.
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OP DIT
MOMENT:

2015

ORGANISATIE VAN ZORG

In dit deel wordt ingegaan op de organisatie van kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis in 2015.

2015 als overgangsjaar

Het jaar 2015 dient als overgangsjaar. Dit betekent dat 2015 gebruikt wordt om de maatschappij
voor te bereiden op alle veranderingen die met de Hervorming Langdurige Zorg (HLZ)

gepaard gaan. Het jaar 2015 biedt ruimte voor ontwikkelingen die nodig zijn om de gewenste
sifuatie op het gebied van zorg te bereiken in Nederland. Het is niet de verwachting dat alle
geplande veranderingen in 2015 al doorgang zullen vinden. Wat betreft de organisatie van de
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis kunnen we stellen dat het transformeren naar
de gewenste situatie in volle gang is. Eén van de projecten die in 2015 vorm krijgt is de MKS app
(Medisch Kindzorg Systeem). De MKS app betreft een systeem voor het indiceren en organiseren
van kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis die in lijn is met de HLZ. Hier wordt bij de
viteenzetting van het jaar 2016 (en verder) uvitgebreid bij stilgestaan. In dit hoofdstuk wordt enkel
ingegaan op de ontwikkelingen die met ingang van 2015 zijn doorgevoerd en de knelpunten die
in 2015 naar voren komen.

Wettelijke verankering vanaf 1 januari 2015

Hieronder worden de gevolgen van de HLZ ten aanzien van de wettelijke verankering omtrent
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis uiteengezet. In het kader van de HLZ vervalt
de AWBZ en hiermee het onderscheid tussen een AWBZ-indicatie en een MSVT-indicatie. Alle
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis, al dan niet in combinatie met begeleiding
en/of verzorging, valt vanaf 2015 onder de Zorgverzekeringswet (Zvw) (NZa, 2014b).

Zorgverzekeringswet

Door de HLZ valt bijna alle kinderverpleegkundige zorg die buiten het ziekenhuis nodig is onder
de Zvw. Dit is een positieve ontwikkeling, omdat het tegengaan van versnippering van deze
doelgroep, namelijk (ernstig) zieke kinderen die kinderverpleegkundige zorg nodig hebben
buiten het ziekenhuis, de kwaliteit van zorg in hoge mate bevordert. In de Zvw gaat het om
kinderen die een behoefte hebben aan kinderverpleegkundige zorg, al dan niet in combinatie
met de behoefte aan professionele ondersteuning bij verzorging en/of begeleiding. Dit betekent
dat kinderen die alleen een behoefte hebben aan kinderverpleegkundige zorg onder de Zvw
vallen, maar dat er ook sprake kan zijn van een behoefte aan kinderverpleegkundige zorg in
combinatie met professionele ondersteuning bij verzorging en/of begeleiding. Er is hierbij wel een
voorwaarde. Een combinatie van kinderverpleegkundige zorg met verzorging en/of begeleiding
past alleen binnen de Zvw wanneer de behoefte aan professionele ondersteuning bij verzorging
en/of begeleiding direct gerelateerd is aan de medische zorgvraag (Van Rijn, 2014a). In andere
woorden, het is medisch onverantwoord om de ondersteuning door een verzorgende te laten
plaatsvinden.

*
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Binnen de Zvw kan aanspraak gemaakt worden op twee grondslagen, namelijk de aanspraak
Wijkverpleging en de aanspraak MSVT. (Ernstig) zieke kinderen die een meer complexe,
onplanbare zorgvraag kennen en voorheen onder de AWBZ vielen, worden geindiceerd volgens
de aanspraak Wijkverpleging. Kinderen die een behoefte hebben aan planbare zorgmomenten
krijgen, net als voorheen, een indicatie op grond van MSVT. Binnen de Zorgverzekeringswet valt
de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis, ongeacht of sprake is van de aanspraak
Wijkverpleging of van de MSVT, onder eindverantwoordelijkheid van de kinderarts (Van Rijn,
2014b). De indicatiestelling vindt primair plaats onder verwijzing van de kinderarts in het
ziekenhuis. Vervolgens stelt de kinderverpleegkundige in samenspraak met de ouders en de
kinderarts een zorgplan op. Dit zorgplan is de uiteindelijke Zvw-indicatie (Van Rijn, 2014c) dat door
de kinderarts moet worden geaccordeerd.

Eén vitzondering: de Wet langdurige zorg

Niet alle situaties waarin een kind kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis nodig heeft,
vallen onder de Zvw. Er geldt één uitzondering. Wanneer het kind dat kinderverpleegkundige
zorg nodig heeft een ernstige verstandelijke beperking heeft en daardoor een blijvende behoefte
heeft aan permanent toezicht of 24 uur per dag zorg in de nabijheid, volgt uiterlijk vanaf het vijfde
levensjaar een indicatie voor de Wet langdurige zorg (Wlz) (Van Rijn, 2015). Wanneer de Wiz de
aangewezen aanspraak is, wordt het kind verwezen naar het Centrum voor Indicatiestelling Zorg
(ClZ). Het CIZ stelt de indicatie voor de WIz. Eris gesteld dat de huisarts eindverantwoordelijk is
voor de ‘algemeen medische zorg' die op basis van de Wiz plaatsvindt in de thuissituatie (Van
Rijn, 2014b). Toch zal de verantwoordelijkheid, door de specifieke medische kennis die nodig is, in
de praktijk vaak bij de kinderartsen liggen, omdat het kind onder hun toezicht zal blijven staan in
plaats van onder toezicht van de huisarts.

Jeugdwet

Wanneer het kind geen kinderverpleegkundige zorg (meer) nodig heeft, maar wel professionele
ondersteuning bij verzorging en/of begeleiding, is de Jeugdwet van toepassing. Voor de invulling
van de Jeugdwet is de gemeente waarin het kind woont verantwoordelijk.

Knelpunten ten aanzien van de organisatie van zorg

In deze paragraaf worden knelpunten uiteengezet die van toepassing zijn op het jaar 2015.

Het blijkt dat veel knelpunten die er in 2014 waren, ook in 2015 nog voorkomen. Dit komt mede
doordat 2015 een overgangsjaar is. Het is belangrijk om deze knelpunten in 2015 aan te pakken,
zodat in 2016 de nieuwe zorgstructuur gerealiseerd kan worden.

Verbeterde balans tussen overzorg en onderzorg, maar er ontbreken handvaten voor het
indiceren

Een van de knelpunten uit 2014, dat grotendeels is opgelost door de veranderingen ten aanzien
van de indicatiestelling, is de balans tussen over- en onderzorg. In 2014 werden de indicaties voor
AWBZ zorg gesteld door het CIZ. De zorg vit de AWBZ is voor een deel overgeheveld naar de Zvw.
In de Zvw is vastgelegd dat indicaties voor kinderverpleegkundige zorg nu vastgesteld moeten
worden door een (kinder)verpleegkundige niveau 5 (V&VN, 2014).

®
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Hierdoor wordt de indicatie voor kinderverpleegkundige zorg nu gesteld door een expert die
dichtbij het kind staaft, zodat een betere inschatting gemaakt kan worden van de hoeveelheid
zorg die nodig is, met als doel over- en onderzorg zo veel mogelijk te voorkomen. Echter, het
normenkader voor het indiceren en organiseren van verpleging en verzorging in de eigen
leefomgeving, dat V&VN in 2014 heeft opgesteld, is nog steeds gericht op de zorg voor
volwassenen. Bij het benoemen van opleidingseisen, wordt niet aangehaald dat het voor
kinderen wenselijk is om kinderverpleegkundigen in te zetten.

Daarnaast heeft de verandering van indicatiestelling er toe geleid dat er een betere inschatting
gemaakt kan worden van de noodzaak van respijtzorg. Door de flexibiliteit in indicatiestelling
die het zorgplan in 2015 met zich mee brengt, heeft respijtzorg geen aparte noemer meer nodig.
Respijtzorg kan voortaan onder overname van zorg worden geschaard. Desondanks is het wel
belangrijk dat voortdurend het bewustzijn van (kinder)verpleegkundigen wordt aangewakkerd
omirent de noodzaak hiervan. Ook is het van belang dat er landelijke afspraken worden
gemaakt met betrekking tot de kaders voor overname van zorg zodat landelijk in gelijksoortige
gevallen dezelfde besluiten genomen kunnen worden.

Zorg voor volwassenen als vitgangspunt in de aanspraak Wijkverpleging

De kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis is in 2015 ondergebracht in de aanspraak
Wijkverpleging. Hierdoor wordt ook in 2015 de zorg voor volwassenen als vitgangspunt gebruikt
bij de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis. Kinderen zijn echter in veel opzichten
niet met volwassenen te vergelijken. Het belangrijkste verschil tussen kinderen en volwassenen
komt voort uit het feit dat kinderen nog in ontwikkeling zijn; lichamelijk, cognitief, emotioneel
en sociaal. Ook is een kind afhankelijk van zijn ouders. Dit heeft ot gevolg dat kinderen op

een andere manier zorg en aandacht nodig hebben dan volwassenen. Zo is het belangrijk dat
bij kinderen ook aandacht is voor het voorkomen van kindermishandeling en is bijvoorbeeld
aandacht voor het omgaan met dementie niet relevant. De organisatie van de gezondheidszorg
voor kinderen moet ruimte geven voor ‘kind zijn' en zowel kindgerichte zorg als gezinsgerichte
zorg als vitgangspunt kennen.

Naast de specifieke eigenschappen van zorg die de doelgroep kinderen met zich meebrengt,
is er ook een groof verschil fe onderkennen ten aanzien van de foepassing van de term
wijkverpleging. De toepassing van de term wijkverpleging is bij de doelgroep kinderen niet
geschikt. De reden hiervoor is dat er bij deze doelgroep geen sprake is van een concentratie

in wijken bij de levering van zorg, maar van een verspreiding door heel Nederland. Dit wordt
veroorzaakt door het feit dat er in Nederland veel minder zieke kinderen dan zieke volwassenen
zijn en er minder thuiszorg bij (ernstig) zieke kinderen voorkomt.

®
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Ontbreken kindgerichtheid bij ziekenhvisverplaatste zorg

Het ontbreken van specifiek kindgerichte zorg buiten het ziekenhuis zorgt voor een verminderde
kwaliteit van kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis. In 2015 is er nog steeds

de mogelijkheid dat, ondanks dat er wel speciale kinderafdelingen binnen het ziekenhuis

zijn, (ernstig) zieke kinderen buiten de deuren van het ziekenhuis van iedere willekeurige
zorgaanbieder zorg kunnen ontvangen. Bij deze zorg ontbreekt het vaak aan specifieke kennis en
aandacht voor kinderen.

Versnippering binnen de Zorgverzekeringswet

In 2014 waren de bestaande kwaliteitssystemen onvoldoende op elkaar afgestemd en ontbrak
het aan een gezamenlijke visie op (infensieve) kindzorg. Ook de verspreiding van de aanspraak
op kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis in de AWBZ en de Zvw zorgen voor
versnippering. In 2015 is deze versnippering gedeelteliik weggenomen. Kinderverpleegkundige
zorg buiten het ziekenhuis is in 2015 weliswaar grotendeels in één wet geregeld, toch bestaat er
binnen de Zvw nog steeds onnodige versnippering. Alle (infensieve) kindzorg is overgeheveld naar
de aanspraak Wijkverpleging in de Zorgverzekeringswet. Er is echter geen rekening gehouden
meft kinderverpleegkundige zorg die reeds onder de Zvw viel door een MSVT-indicatie. Dit heeft
ertoe geleid dat een kind dat kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis nodig heeft,
binnen de Zvw de zorg foegewezen kan krijgen op basis van twee grondslagen, de aanspraak
Wijkverpleging of MSVT. Deze versnippering zorgt voor onnodig papierwerk, omdat er sprake

is van een dubbele verantwoording. Voor de aanspraak Wijkverpleging is een zorgplan vereist
dat ondertekend is door de eindverantwoordelijk specialist, ferwijl voor de aanspraak MSVT een
ondertekend uitvoeringsverzoek noodzakelijk is. Deze dubbele verantwoording komt voort uit het
feit daft bij kinderen altijd de behandelende (kinder)arts eindverantwoordelijk is in tegenstelling
tot de zorg voor volwassenen, waar zowel de behandelend arts als de huisarts verantwoordelijk
kan zijn. Dit betekent dat de dubbele verantwoording bij de volwassenenzorg wel noodzakelijk

is, omdat verschillende artsen verantwoordelijk zijn voor de zorg gebaseerd op verschillende
grondslagen. Met andere woorden, voor kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis dient
deze versnippering binnen de Zvw geen doel. Dit komt ook terug in het nieuwe uitgangspunt voor
kinderverpleegkundige zorg waarbij de indicatie flexibel meebeweegt met de zorgvraag onder
het nieuwe principe ‘Zorg zo nodig, waar nodig’. Dit heeft ot gevolg dat de soort handeling en
de duur van de handeling niet meer van belang zijn, waardoor er geen verschil is tussen Zvw-
wijkverpleging en Zvw-MSVT en de versnippering verdwijnt.

Onveilige leefomgeving en verminderde maatschappelijke participatie

Ondanks dat er meer balans is fussen over- en onderzorg, wordt in de huidige situatie nog
regelmatig de draaglast-draagkrachtverhouding van een gezin verstoord, doordat een
kindgerichte en gezinsgerichte benadering vaak ontbreekt. Er wordt namelijk nog steeds niet
altijd aandacht besteed aan andere dan medisch technische aspecten van het kind en het
gezin. Hierdoor kan het evenwicht tussen de draaglast en draagkracht verstoord worden.

De leefomgeving van het kind kan hierdoor in een onveilige situatie veranderen. Daarnaast
resulteert dit in een verminderde maatschappelijke participatie voor het hele gezin omdat er
onvoldoende wordt gestuurd op zelfredzaamheid van het gezin.

9
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Ook ketenzorg rondom kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis komt nog niet volledig van
de grond. Om kinderverpleegkundige zorg kwalitatief hoogstaand en doelmatig te organiseren

is samenwerking noodzakelijk en moetfen tools ontwikkeld worden om deze samenwerking fussen
verschillende disciplines te ondersteunen. Ketenzorg dwingt zorgverleners om in ketens te werken en

samenwerkingsverbanden te creéren. Hierdoor zou ook organisatorische onfschotting plaats kunnen

vinden.

BEKOSTIGING VAN ZORG

In dit deel wordt ingegaan op de bekostigingssystematiek en financieringsmogelijkheden voor
2015 (ZN, 2014).

Inkoopprocedure in 2015
In 2015 vertoont de inkoopprocedure voor zorgorganisaties die kinderverpleegkundige zorg
leveren, ondanks de HLZ, nog veel overeenkomsten met de inkoopprocedure van 2014.

Inkoopprocedure aanspraak MSVT

De inkoopprocedure rondom de aanspraak MSVT uit 2014 is niet veranderd en geldf daarom ook
voor 2015. Organisaties kunnen kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis leveren als zij
een contract hebben afgesloten met de zorgverzekeraars. De tarieven voor de verpleegkundige
handelingen die bij een MSVT-indicatie worden uitgevoerd zijn vastgesteld door de NZa.

Inkoopprocedure aanspraak Wijkverpleging

Alle intensieve kindzorg is overgeheveld naar de aanspraak Wijkverpleging in de Zvw. In 2015
hebben zorgverzekeraars de functies van de zorgkantoren overgenomen. De inkoopprocedure
voor de Zvw-wijkverpleging in 2015 vindt plaats op basis van representatie, waarbij verzekeraars
per (zorgkantoor)regio inkopen (Ministerie van VWS, 2014). De zorgverzekeraars stellen aan

de hand van landelijk opgestelde kwaliteitscriteria vast hoe zorgorganisaties scoren op deze
criteria. Zorgorganisaties leveren hiervoor de benodigde documentatie aan. De voorwaarden
waarop organisafies getoetst worden zijn bijvoorbeeld: zorg in rendabele gebieden, dementie
en valpreventie (ZN, 2014). Het scoringspercentage leidt tot het vaststellen van tarieven voor de
zorgorganisatie.

Macrobeheersinstrument verpleging en verzorging

De NZa heeft samen met het Ministerie van VWS een Macrobeheersinstrument (MBI) verpleging
en verzorging opgesteld voor 2015. De beleidsregels van het MBI zijn van toepassing op de
aanspraak Wijkverpleging in de Zvw en daarmee op een deel van kinderverpleegkundige

zorg die buiten het ziekenhuis plaatsvindt. Het MBI is niet van toepassing op het deel dat via
MSVT-indicaties wordt verleend. De NZa heeft ambtshalve een bovengrens, ook wel taakstelling
genoemd, vastgesteld voor de kosten betreffende de aanspraak wijkverpleging. De totale kosten
van de zorgaanbieders mogen deze bovengrens niet overschrijden.
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In het geval deze bovengrens overschreden wordt kan het Ministerie van VWS het MBI inzetten om
deze overschrijdingen te redresseren (herstellen). Indien er achteraf sprake blijkt te zijn van een
overschrijding van de bovengrens dan stelt de NZa voor elke zorgaanbieder vast welk deel van
de overschrijding aan haar wordt toegerekend (NZa. CA-300-593, 2014).

Knelpunten ten aanzien van de bekostiging van zorg

De knelpunten ten aanzien van de bekostiging van 2014 komen voor het grootste gedeelte ook
voor in 2015. Enkele knelpunten wijken voor een deel af van de knelpunten uit 2014, omdat een
deel van de zorg uit de AWBZ is overgeheveld naar de Zvw.

Financiering kindgerichte zorg buiten het ziekenhuis op basis van standaarden vit de
volwassenenzorg

Net als in 2014 is er in 2015 geen sprake van standaard kindgerichte zorg buiten het ziekenhuis. Er
is nog steeds de mogelijkheid voor (ernstig) zieke kinderen om gebruik te maken van thuiszorg
die niet specifiek gericht is op kinderen. Ook de inkoopprocedure van kinderverpleegkundige
zorg buiten het ziekenhuis bevat nog steeds kwaliteitscriteria gericht op volwassenen, zodat
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis bekostigd wordt op basis van de kenmerken
van volwassenenzorg.

Geen financiéle ruimte voor structureel bijkomende kosten

Ook in 2015 is er nog geen ruimte in het bekostigingssysteem gecreéerd voor reiskosten en nazorg,
terwijl (ernstig) zieke kinderen nog steeds niet geconcentreerd in wijken leven en de dood van
een (ernstig) ziek kind nog steeds onnatuurlijk is. De zorg blijft bekostigd worden op rendabele

en onrendabele gebieden, terwijl dit voor kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis niet
afdoende is. Declareren van nazorg is ook in 2015 nog steeds niet mogelijk.

Geldstromen volgen verplaatsing van zorg niet

De medische en technologische ontwikkelingen in de zorg blijven doorgaan, waardoor er ook
in 2015 kinderverpleegkundige zorg verschuift naar de thuissituatie. De gelden voor deze zorg
verschuiven echter nog steeds niet mee.

Geen mogelijkheid om te scoren op kindgerichte kwaliteitscriteria

In 2014 werd vastgesteld dat de scoringspercentages uit de inkoopdocumenten van
zorgverzekeraars niet gericht waren op kwaliteitscriteria voor kinderverpleegkundige zorg,

terwijl dit wel wenselijk was. Ook in 2015 is er nog geen eenduidigheid gecreéerd over de
kwalliteitscriteria voor de scoringspercentages waarop het tarief wordt vastgesteld voor
organisaties die kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis bieden.
Kinderthuiszorgorganisaties moeten nog steeds scoren op kwaliteitscriteria voor volwassenenzorg
zoals valpreventie en het omgaan met dementie.

Beperkte maatschappelijke participatie wordt bekostigd

In 2015 leidt beperkte maatschappelijke participatie er nog steeds toe dat gezinnen meer
beroep doen op professionele zorg dan nodig is. Dit blijft fof onnodig hoge kosten van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis leiden.

°
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Noodzakelijke elementen uit het primaire proces te declareren op een MSVT-indicatie

In 2015 is het wel mogelijk om noodzakelijke elementen uit het primaire proces te declareren
binnen de Zvw. Dit komt voornamelijk omdat de Zvw in 2015 anders is ingericht. Op een MSVT-
indicatie, die nog steeds geldig is in 2015, is het echter nog steeds niet mogelijk om cooérdinerende
werkzaamheden, zoals het regelen van hulpmiddelen en materialen en het voeren van een
kennismakingsgesprek of multidisciplinair overleg te declareren.

Ontbreken van ketenzorg

Doordat ketenzorg in 2015 nog steeds ontbreekt, zijn de financiéle gevolgen hiervan ook in 2015
nog steeds aanwezig. Door samenwerkingsverbanden te stimuleren en ketenzorg te realiseren
kunnen de kosten nog beter op elkaar worden afgestemd om zodoende kosten te kunnen
besparen.

Achterwacht sonde wordt niet vergoed

Een laatste knelpunt is dat ook in 2015 de achterwacht sonde niet vergoed wordt bij (ernstig)
zieke kinderen. Dit terwijl er wel afspraken zijn omtrent onplanbare zorg, zorg waar ook de
achterwachtdienst voor sondezorg onder valt. Om ook bij kinderen met deze problematiek
kwalitatief goede zorg te leveren die doelmatig en financieel duurzaam is zet Staatsecretaris van

Rijn erop in “één generieke prestatie vast te stellen met een vrij tarief waarmee zorgverzekeraars
en zorgaanbieders in staat ziin om maatwerk fe bieden” (Van Rijn, 2015, p. 5).




EN VERDER

GEWENSTE ORGANISATIE VAN ZORG

Per 1 januari 2015 is de Hervorming Langdurige Zorg (HLZ) ingegaan. Deze ontwikkeling biedt

de kans om het roer om te gooien en kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis in de
toekomst anders en beter in te richten. De organisatie van zorg vraagt om een herstructurering
om de doelstellingen van het Medische Kindzorgsysteem te behalen. Een voorstel hiervoor wordt
gedaan in het visierapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’ van
Stichting Kind en Ziekenhuis, Stichting PAL, NVK, V&VN Kinderverpleegkunde, VGVK, VSCA en KKN
(2014).

Het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke

kinderen’

Het visierapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’ beschrijft volgens
een gezamenlijke visie de intfegrale aanpak om de kwaliteit van kinderverpleegkundige zorg
buiten het ziekenhuis te realiseren. Hierbij staan het kind en het gezin te allen tijde centraal en
tegelijkertijd bestaat er doelmatigheid en (financiéle) duurzaamheid. Om ervoor te zorgen

dat vanaf januari 2016 het kind en het gezin gegarandeerd de centrale positie krijgen in de
zorgverlening, is door samenwerkende partijen een referentiekader ontwikkeld. Aan de hand
daarvan kan de centrale positie van het kind en het gezin getoetst worden. Dit referentiekader
is het Handvest Kind en Zorg (bijlage 3). Het Handvest Kind en Zorg bevat tien rechten die zijn
tfoegespitst op kinderen die kinderverpleegkundige zorg nodig hebben, binnen of buiten het
ziekenhuis. De rechten staan voor kindgerichte zorg, wat zoveel betekent als gezinsgerichte zorg
en ontwikkelingsgerichte zorg.

®

&
BMKT m Brancheorganisatie Medische Kindzorg Thuis



Gezonde zorg wordt in het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke
kinderen' als volgt gedefinieerd:

Gezonde zorg bestaat bij aanwezigheid van een systeem waarbij het Handvest Kind en Zorg als

vitgangspunt dient en waarbij tegelijkertijd doelmatigheid en financiéle duurzaamheid bestaan.

Het bereiken van gezonde zorg vraagt om een kwaliteitskader dat deze doelstelling bewaakt.
Dit kwaliteitskader is dan ook onfwikkeld door partijen die bij het rapport ‘Samen op weg naar
gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen' betrokken zijn geweest. Het kader bestaat uit tien
randvoorwaarden van kwaliteit:

RANDVOORWAARDEN VAN KWALITEIT

Flexibiliteit

Regie voor het kind en ouders

Informatievoorziening

Ruimte voor ontwikkeling en 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

10. Veiligheid van het kind is altijd gewaarborgd
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Een nieuw kwaliteitskader is echter niet voldoende om de beoogde verandering ook daadwerkelijk in
de praktijk te laten plaatsvinden. Daarom wordt in het rapport ook een volledig nieuw primair proces

uiteengezet voor het indiceren en organiseren van kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis.

Dit wordt het Medische Kindzorgsysteem genoemd.

Het Medische Kindzorgsysteem heeft betrekking op alle kinderen met een somatische
aandoening in Nederland die onder eindverantwoordelijkheid van de kinderarts of andere
medisch specialist staan en buiten het ziekenhuis kinderverpleegkundige zorg nodig hebben. Het
gaat hierbij om zorg die uit de Zorgverzekeringswet wordt bekostigd.

Het Medische Kindzorgsysteem gaat in op het moment dat het kind het ziekenhuis kan verlaten en

is van toepassing tot aan het moment dat kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis niet
langer nodig is. De inrichting van het Medische Kindzorgsysteem bestaat uit vier fasen.

(4
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VORMGEVING Fase 1: Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis

De ‘Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis’ is

een instrument dat kinderartsen, kinder- en
transferverpleegkundigen helpt om de juiste
FASE 1 | aanspraak voor het kind te kiezen en het daarbij

mmumll Verwijsboom zorg behorende vervolgtraject te bepalen.

buiten ziekenhuis

Fase 2: Hulpbehoeftescan kind & gezin
Wanneer uit fase 1 blijkt dat het kind
kinderverpleegkundige zorg buiten het
FASE 2 | ziekenhuis nodig heeft en dat deze zorg

onder de Zorgverzekeringswet valt, dan is het
E— Hulpbehoeftescan

: : Medische Kindzorgsysteem van toepassing
kind & gezin

en gaat fase 2 in. In deze fase geven het kind

en het gezin zelf aan welke ondersteuning zij
denken nodig te hebben buiten het ziekenhuis
aan de hand van de ‘Hulpbehoeftescan
FASE 3 | kind & gezin'. Deze hulpbehoeftescan is

el Zorgplan opgebouwd uit vier kinderleefdomeinen:

kind & gezin Medisch, Ontwikkeling, Sociaal en Veiligheid.
Als de hulpbehoeftescan is ingevuld, vullen

de kinder- of transferverpleegkundige uit het

ziekenhuis én de kinderverpleegkundige van de
FASE 4 | organisatie buiten het ziekenhuis de uitkomsten
aan met opmerkingen en voorwaarden voor

memnll Beslisboom afsluiten
ontslag. Vervolgens vindt een fransfergesprek

Zorgplan kind & gezin

plaats waar het gezin samen met de kinder-
of transferverpleegkundige uit het ziekenhuis
en de kinderverpleegkundige van buiten

het ziekenhuis de behoeften van het gezin

vaststellen. In dit gesprek wordf tevens een
eerste versie van het ‘Zorgplan kind & gezin' opgesteld waarin de behoeften van het gezin
worden vertaald naar passende ondersteuning. Dit wordt geformuleerd in onder andere doelen,
activiteiten, zorgverleners en declaratiekenmerken. Nadat het zorgplan is ondertekend door de
kinderarts kan het kind naar huis.

Fase 3: Zorgplan kind & gezin

Fase 3 gaatin op het moment dat het kind het ziekenhuis heeft verlaten. In deze fase worden de
activiteiten die in het Zorgplan kind & gezin zijn opgenomen uitgevoerd. Deze fase betreft een
cyclisch proces van uitvoeren — evalueren - bijstellen en weer uitvoeren. Dit proces gaat door tot
er geen kinderverpleegkundige zorg meer nodig is buiten het ziekenhuis. Omdat het zorgplan
de basis vormt voor de bekostigingssystematiek zal deze fase hieronder uitgebreider worden
toegelicht dan de overige fasen.
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Inhoud van het Zorgplan kind & gezin

In het Zorgplan kind & gezin wordt de in te zetten ondersteuning door middel van de volgende
onderdelen beschreven:

e Het van toepassing zijnde kinderleefdomein

* Het gezinslid waarop de in te zetten ondersteuning betrekking heeft
* De behoefte die het betreffende gezinslid heeft

¢ Het doel dat aan deze behoefte is gekoppeld

* De activiteiten die nodig zijn om het doel te behalen

e De zorgverlener die deze ondersteuning op zich neemt

e Evaluatiedata

* Het declaratiekenmerk waaronder bekostiging plaatsvindft.

Dit zijn vaststaande onderdelen in ieder Zorgplan kind & gezin binnen de Zorgverzekeringswet. Dat
wil zeggen dat de in te zetten zorg altijd volgens dit format wordt vastgelegd. Dit betreft als het
ware het ‘basis zorgplan’. Deze basis kan worden aangevuld met relevante modules voor het kind.
Denk bijvoorbeeld aan de aanvullende module ‘kinderpalliatieve zorg' waarbij het basis zorgplan
wordt aangevuld met een specifiek beleid voor het kind op het gebied van pijnbestrijding.

Multidisciplinair karakter

De Hulpbehoeftescan kind & gezin, die ouders invullen voordat een Zorgplan kind & gezin wordt
opgesteld, bestaat uit vier kinderleefdomeinen (Medisch, Ontwikkeling, Sociaal en Veiligheid)
waardoor niet alleen behoeften worden geinventariseerd ten aanzien van de medische situatie
van het kind maar bijvoorbeeld ook ten aanzien van de ontwikkeling en veiligheid van het kind.
Dit heeft fot gevolg dat verschillende zorgverleners kunnen worden gekoppeld aan doelen en
activiteiten in het Zorgplan kind & gezin. Waar een kinderthuiszorgorganisatie wordt ingeschakeld
voor de medische behoefte van het kind, kan een fysiotherapeut ook in hetzelfde zorgplan
worden vitgenodigd voor behoeften ten aanzien van de ontwikkeling van het kind.

Een cyclisch proces omirent het Zorgplan kind & gezin

Het Zorgplan kind & gezin is volledig afgestemd op specifieke behoeften van het kind en het
gezin. Nadat ouders, en in de foekomst ook het kind of de tiener zelf, de hulpbehoeftescan
hebben ingevuld, worden de uitkomsten hiervan door de kinderverpleegkundige uit het
ziekenhuis en de kinderverpleegkundige buiten het ziekenhuis aangevuld met vragen en/

of opmerkingen. Vervolgens vindt een transfergesprek plaats waarbij het gezin samen met de
kinderverpleegkundigen de behoeften vaststellen en waarbij samen de in te zetten zorg wordt
bepaald.

Tijdens dit gesprek wordt dan ook in gezamenlijkheid de inhoud van de eerste versie van

het Zorgplan kind & gezin opgesteld voor het desbetreffende kind. Wanneer dit zorgplan is
geaccordeerd door de kinderarts, kan het kind uit het ziekenhuis worden ontslagen. Zodra het
kind thuis is wordt de in te zetten zorg volgens het zorgplan gestart. De zorg wordt altijd volgens
het zorgplan uitgevoerd. Wanneer behoeften van het kind en het gezin veranderen, of lijken te
veranderen, kan op elk gewenst moment het Zorgplan kind & gezin worden geévalueerd en waar
nodig bijgesteld.
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Heft bijstellen van het zorgplan is in ieder geval nodig wanneer de werkelijke zorgvraag structureel
met meer dan tien procent afwijkt van datgene dat in het zorgplan staat vermeld. Nadat het
Zorgplan is bijgesteld wordt de ondersteuning volgens het aangepaste zorgplan uitgevoerd.
Zodoende is er sprake van een cyclisch proces waarbij uitvoeren, evalueren, bijstellen en weer
uitvoeren elkaar telkens opvolgen. Hierdoor beweegt de zorg die wordt ingezet flexibel mee met
behoeften van het kind en het gezin die op dat moment bestaan waardoor over- en onderzorg
zoveel mogelijk wordt voorkomen, zelfredzaamheid wordt gestimuleerd en doelmatigheid wordt
nagestreefd. Het zorgplan is daarmee, net als in 2015, de indicatie die geldt. Dit betekent dat enkel
hetgeen daft in het zorgplan is opgenomen, in aanmerking komt voor bekostiging. Nieuw is de wijze
waarop het Zorgplan kind & gezin tot stand komt en de hoge mate van kwaliteit die binnen dit
zorgplan wordt gewaarborgd.

Fase 4: Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin

Er komt een moment daf kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis niet langer nodig is.
Dit is bijvoorbeeld het geval wanneer het kind niet langer afhankelijk is van verpleegkundige zorg
of wanneer het achttien jaar oud is geworden en aanspraak maakt op de Wet langdurige zorg
vanaf dat moment. Ook overlijden is een reden om het Zorgplan kind & gezin af te sluiten. Aan
de hand van de ‘Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin’ wordt er bepaald of er naast een
eindevaluatie ook een overdracht moet plaatsvinden en hoe een eventueel vervolgtraject eruit
zal zien.

Aan deze inrichting van het Medische Kindzorgsysteem, bestaande uit de hiervoor genoemde
vier fasen, zijn in het rapport vervolgens op hoofdlijnen de voorwaarden voor bekostiging
verbonden als ook een beoogd implementatietraject. Passende bekostiging bij het Medische

Kindzorgsysteem wordt hieronder toegelicht.




Van een passend kwaliteitskader naar een passend
bekostigingskader
Zoals hierboven benoemd, is het van onmiskenbaar belang om aansluiting te realiseren fussen

het kwaliteitskader, het primaire proces en het bekostigingskader dat daarbij hoort. Dit betekent
dat bij het bepalen van een geschikte bekostigingssystematiek, en alles wat daarbij hoort, moet

worden vitfgegaan van het eerder genoemde kader met de fien randvoorwaarden van kwaliteit.

Om gezonde zorg te bereiken en het bekostigingskader ondersteunend te laten zijn aan

het kwaliteitskader is het noodzakelijk dat aansluiting plaatsvindt tussen de kwaliteitseisen

die zijn opgesteld en de bijbehorende bekostigingssystematiek. In het rapport ‘Samen op

weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’ wordt het doel - gezonde zorg voor

ernstig zieke kinderen waarbij het Handvest Kind en Zorg als vitgangspunt dient en waarbij
tegelijkertijd doelmatigheid en financiéle duurzaamheid bestaan - gekoppeld aan een passend
kwaliteitskader dat deze doelstelling vormgeeft en bewaakt. Deze tien randvoorwaarden

van kwaliteit zijn in het rapport vervolgens gekoppeld aan een nieuwe inrichting van het
primaire proces dat het Medische Kindzorgsysteem wordt genoemd. Deze nieuwe inrichting
bestaande uit vier fasen, waarborgt kwaliteit in het zorgproces van (ernstig) zieke kinderen.
Wanneer we de bekostigingssystematiek vervolgens weer naadloos laten aansluiten op deze
inrichting in vier fasen, dan kan in Nederland gekomen worden tot een uiterst professioneel
zorgsysteem waarbij niet alleen aansluiting wordt gezocht tussen het Kwaliteitskader Medische
Kindzorg en het beoogde primaire proces, maar waarbij ook de bekostigingssystematiek het
beoogde kwaliteitsniveau op alle viakken ondersteunt. Dit betekent omgekeerd ook dat een
bekostigingssystematiek voor kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis slechts passend
is wanneer dit het werken volgens het Medische Kindzorgsysteem ondersteunt. De vier fasen van
het Medische Kindzorgsysteem betreffen het primaire zorgproces van een (ernstig) ziek kind. Dit
betekent dat de bekostigingssystematiek slechts ondersteunend kan zijn wanneer de vier fasen
leidend zijn bij het bepalen van de systematiek voor bekostiging. Deze bekostigingssystematiek
is een voorbeeld van productiebekostiging, waarbij de keuze en behoefte van het (ernstig)
zieke kind bepalend en sturend zijn voor de bekostiging. Deze vorm van bekostiging vormt een

aangrijpingspunt voor transparantie en sturing op de geleverde zorg (Peeters e.a., 2013, pp. 16-17).

Transparantie, doelmatigheid en financiele duurzaamheid
Doelmatigheid en financiéle duurzaamheid zorgen ervoor dat het kwalitatief hoogstaande
zorgsysteem kan functioneren in de praktijk en dat het op de lange termijn houdbaar is.
Doelmatigheid en financiéle duurzaamheid gaan daarbij hand in hand. Door op doelmatigheid
fe sturen, worden overmatig zorggebruik en overmatige zorgkosten waar mogelijk voorkomen
wat ervoor zorgt dat het zorgsysteem op de lange termijn betaalbaar blijft. Sturen op
doelmatigheid kent echter ook een absolute voorwaarde voor succes: fransparantie. Alleen
wanneer transparantie bestaat over de zorgbehoeften van een (ernstig) ziek kind en gezin in
kwestie, in samenhang met de hoeveelheid en soort zorg die wordt ingezet, kan bepaald worden
wat doelmatig is en wat niet.
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Het Zorgplan kind & gezin als basis voor de bekostigingssystematiek
Vanaf nu wordt het Zorgplan kind & gezin geintroduceerd als basis voor de bekostigingssystematiek
omirent kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis. Alleen datgene wat in het zorgplan is
opgenomen, komt in aanmerking voor bekostiging. Dit betekent niet dat alles wat in het zorgplan

staat beschreven, ook bekostigd wordt. Slechts datgene wat ook daadwerkelijk wordt uitgevoerd,
wordt bekostigd. De financiéle prikkel om alles wat in het zorgplan staat te declareren, moet daarbij
inzichtelijk worden gemaakt. Om doelmatigheid binnen zorgplannen te bereiken, geldt zoals eerder
genoemd de volgende absolute voorwaarde: transparantie. Door optimale transparantie na te streven
kan sturing worden gegeven aan de werkelijke uitkomsten van zorg en wordt niet gestuurd op creatieve
oplossingen die zorgaanbieders mogelijk hanteren.

Financiéle prikkels moeten ondersteunend werken aan het kwaliteitskader dat is opgesteld. Dit
betekent dat alle perverse prikkels die zorgen voor een vermindering van kwaliteit, of een risicofactor
kunnen zijn, zoveel mogelijk moeten worden vitgebannen in de bekostigingssystematiek. Door
fransparantie na te streven worden mogelijkheden voor creatieve oplossingen en daarmee risico’s voor
kwaliteit verkleind en kan inzicht worden verkregen in de mate van doelmatigheid van zorgplannen en
daarmee zorgaanbieders. Transparantie is daarmee een absolute voorwaarde voor het bereiken van
financiéle duurzaamheid van het Medische Kindzorgsysteem.

Transparantie binnen het individueel Zorgplan kind & gezin

Transparantie binnen een individueel Zorgplan kind & gezin zorgt ervoor dat de mate van
doelmatigheid binnen dat specifieke zorgplan inzichtelijk wordt. Doelmatigheid kan meetbaar worden
gemaakt door het principe ‘Zorg zo nodig’ te operationaliseren en daarbij de financiéle prikkel om
alles wat in het zorgplan staat te declareren, inzichtelijk te maken. Door te rapporteren in lijn met de
activiteiten die in het zorgplan van het kind zijn opgenomen en hieraan ook de werkelijke tijdsbesteding
te koppelen die gepaard is gegaan met het zorgmoment, kan een directe link gemaakt worden tussen
realisafie van zorg en bekostiging van zorg. Hierdoor wordt de financiéle volumeprikkel om zoveel
mogelijk zorg te declareren, aan het licht gebracht en kan er gestuurd worden op doelmatigheid.

Op deze manier wordt het per zorgplan inzichtelijk in hoeverre maximaal is gedeclareerd in een
bepaalde periode en kan vervolgens bepaald worden in hoeverre dit een afspiegeling geeft van de
werkelijk benodigde zorg. 7o zouden ook alle zorgplannen van één zorgaanbieder inzichtelijk gemaakt
kunnen worden waardoor doelmatigheid op organisatieniveau kan worden beoordeeld. Het risico om
hier als zorgorganisatie op te worden aangesproken door een zorgverzekeraar, heeft tfot gevolg dat het
onaantrekkelijk wordt om standaard alles wat in het zorgplan staat te declareren.

Een dashboard met inzicht in zorgkosten voor het kind en het gezin

Transparantie van zorg betekent dat niet alleen de betrokken zorgverleners inzicht hebben in het
zorgplan van het kind, maar dat ook het kind zelf en het gezin waarvan het deel vitmaakt, te allen
fijde inzicht hebben in het eigen zorgproces en afspraken die daaromheen gemaakt zijn. Een
aanvulling daarop zou kunnen zijn dat het kind en het gezin niet alleen inzicht krijgen in de zorg die
wordt ingezet, maar dat ook tfransparantie bestaat op het gebied van zorgkosten. Dit zou digitaal
vorm kunnen krijgen door een dashboard waarop het gezin een actueel inzicht heeft in zorgkosten die
verbruikt zijn op dat moment. Daarbij kan bijvoorbeeld onderscheid gemaakt worden in uren van de
zorgaanbieder, kosten van medicatie en hulpmiddelen en kosten van ziekenhuisbezoeken.
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Op dit moment wordt dit vaak wel via de website van de zorgverzekeraar gefaciliteerd maar
inzicht in dit verbruik in combinatie met inzicht in de zorg die wordt ingezet, geeft een extra
dimensie aan transparantie, patiéntenparticipatie en zelfredzaamheid waar mogelijk.

Transparantie binnen de branche

Door op tfransparante wijze de in te zetten zorg vast te leggen in een zorgplan en daarbij

op transparante wijze te rapporteren, wordt het mogelijk om zorgaanbieders met elkaar te
vergelijken en benchmarkonderzoek te verrichten binnen de branche. Dit maakt niet alleen
risicovolle financiéle prikkels op individueel en organisatieniveau inzichtelijk, maar ook op
brancheniveau waardoor ook op dit niveau gestuurd kan worden op doelmatigheid van

zorg. Door organisaties binnen de branche met elkaar te vergelijken, kunnen er normen voor
kinderverpleegkundige zorg worden ontwikkeld die als leidraad kunnen dienen bij de toetsing
op doelmatigheid. Wanneer een organisatie bijvoorbeeld structureel afwijkt van de gemiddelde
tijd die wordt besteed aan de betreffende handeling in de branche, kan dit duiden op
ondoelmatigheid. Dit kan zowel het overmatig inzetten van kinderverpleegkundige zorg als het te
weinig inzetten van kinderverpleegkundige zorg inhouden.

Transparantie rondom de zorg voor ernstig zieke kinderen op multidisciplinair en nationaal niveau
Binnen het Zorgplan kind & gezin werken verschillende disciplines nauw met elkaar samen.
Doordat alle disciplines in €én zorgplan zijn opgenomen, bestaat er een overzicht van wie wat
doet en kan de aansluiting tussen de verschillende doelen en activiteiten scherp in de gaten
worden gehouden. De verschillende disciplines kunnen elkaar op deze manier versterken wat
zorgt voor optimale doelmatigheid van zorgverlening. Daarnaast kunnen disciplines elkaar
aanspreken op ondoelmatigheid. Wanneer behandelingen niet gelijk met elkaar opgaan

en daardoor niet meer op elkaar zijn afgestemd, valt dit na verloop van tijd op. Wanneer de
fysiotherapeut bijvoorbeeld ziet dat het kind aanzienlijk opknapt, maar de activiteiten in het
medische domein al maanden onveranderd zijn, valt dit op en kan dit aanleiding zijn voor een
multidisciplinair overleg waarna het op dat moment geldende Zorgplan kind & gezin wordt
bijgesteld.

Minister Edith Schippers onderstreept ook het belang van transparantie binnen de zorg. Open
data in de zorg bevorderen volgens haar tfransparantie in de zorg en dat leidt viteindelijk tot
lagere zorgkosten en een hogere kwaliteit. De bewindsvrouw wil open data beschikbaar stellen
en de openbaarmaking ervan aanmoedigen en faciliteren. (Schippers, 2015).

Een passend declaratiekenmerk in het Zorgplan kind & gezin

Eerder is opgesomd welke onderdelen worden ingevuld in een Zorgplan kind & gezin. Eén van deze
onderdelen betreft het declaratiekenmerk dat aan de activiteiten gekoppeld wordt. Het opnemen
van het declaratiekenmerk in het zorgplan is essentieel om de activiteiten uit het zorgplan te koppelen
aan de bekostigingssystematiek en daardoor doelmatigheid en financiéle duurzaamheid te
bereiken.
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In het zorgplan kunnen door het multidisciplinaire karakter verschillende soorten declaratie-
kenmerken worden opgenomen. Uit de verschillende kinderleefdomeinen in de hulpbehoeftescan
vloeien namelijk verschillende soorten behoeften voort waarvoor verschillende zorgverleners worden
aangewezen. Zo kunnen er zorgverleners uit de Medische Kindzorgketen worden gekoppeld aan
activiteiten, maar kunnen er bijvoorbeeld ook ketenpartners uit het sociale domein worden betrokken
bij het zorgplan. Er wordt in het zorgplan gesproken over een declaratiekenmerk in het algemeen,
en bijvoorbeeld niet over een prestatie, omdat dit enerzijds afhangt van de methodiek die

door betrokken beleidsmakers en financiers wordt verkozen voor de Medische Kindzorgketen

en anderzijds bepaald wordt door het multidisciplinaire karakter van het zorgplan waardoor

het bijvoorbeeld niet met zekerheid te zeggen is dat op alle betrokken zorgverleners een
prestatiesystematiek van toepassing is.

Het declaratiekenmerk voor kinderthuiszorgorganisaties
In deze paragraaf wordt ingegaan op het declaratiekenmerk dat in het zorgplan gekoppeld kan
worden aan activiteiten die door een kinderthuiszorgorganisatie worden verleend.

Een aparte (sub)aanspraak voor Medische Kindzorg

Op dit moment vallen kinderen in de Zorgverzekeringswet enerzijds onder de aanspraak
Wijkverpleging en anderzijds onder de aanspraak MSVT. Beide bekostigingsregelingen zijn

op zorg voor volwassenen gebaseerd. Dit resulteert in een bekostigingssystematiek die niet
ondersteunend werkt aan het kwaliteitskader dat is opgesteld voor de zorg aan (ernstig) zieke
kinderen in Nederland. Dit staat het behalen van de doelstelling omtrent gezonde zorg, waarbij
het Handvest Kind en Zorg als uitgangspunt dient en waarbij doelmatigheid en financiéle
duurzaamheid bestaan, in de weg. Kwaliteit van zorg voor kinderen kent namelijk andere
vitgangspunten dan kwaliteit van zorg voor volwassen patiénten. Om de doelstelling wel te
behalen is verandering nodig. Het streven naar deze doelstelling maakt het noodzakelijk om
voor de doelgroep (ernstig) zieke kinderen, die kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis
nodig hebben, een aparte bekostigingsregeling in te richten.

Deze aparte bekostigingsregeling kan bijvoorbeeld in de vorm van een aparte aanspraak in de
Zorgverzekeringswet voorkomen onder de noemer ‘Medische Kindzorg' waarop alle kinderen
die kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis nodig hebben en hiervoor onder de
Zorgverzekeringswet vallen, aanspraak kunnen maken. Een andere mogelijkheid is het creéren
van een aparte positie voor Medische Kindzorg onder de aanspraak Wijkverpleging in de
Lorgverzekeringswet. Deze laatste mogelijkheid wekt echter wel de indruk dat thuiszorg voor
kinderen raakvlakken heeft met wijkverpleging voor volwassenen wat door de spreiding in
geografische ligging niet het geval is.

Vereiste componenten in deze (sub)aanspraak
Medische Kindzorg

In deze paragraaf wordt viteengezet welke componenten in de aanspraak Medische Kindzorg
moeten worden verankerd om gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen in Nederland te bereiken.
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In eerste instantie is het kwaliteitskader vertaald naar het Medische Kindzorgsysteem, de inrichting
van het primaire proces dat bestaat uit de vier fasen die al eerder aan bod zijn gekomen.
Hieronder wordt toegelicht welke gevolgen deze fasen hebben voor de bekostiging van zorg.

Deze fase brengt weinig veranderingen met zich mee ten aanzien van de bekostiging van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis in de Zorgverzekeringswet. Deze fase betreft
slechts het toepassen van een hulpmiddel door de kinderarts of kinderverpleegkundige in

het ziekenhuis bij het bepalen van het vervolgtraject buiten het ziekenhuis. Een eventuele
verwijzing die hiermee gepaard gaat naar de Wet langdurige zorg of Jeugdwet hoeft niet

onder Medische Kindzorg in de Zorgverzekeringswet bekostigd te worden. De verwijzing die naar
aanleiding van de Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis gepaard gaat met een verwijzing naar
de Zorgverzekeringswet heeft wel inhoudelijke gevolgen voor de bekostiging. Dit betreft echter al
fase 2 van het primaire proces.

Wanneer uit de verwijsboom blijkt dat het kind voor de kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis onder de Zorgverzekeringswet valt, gaat fase 2 van start. Fase 2 bestaat uit een aantal
processtappen:

Het kind en gezin vullen de hulpbehoeftescan in

De kinderverpleegkundige uit het ziekenhuis vult de uitkomsten van de hulpbehoeftescan
waar nodig aan (met name het kinderleefdomein Medisch) en nodigt een kinderthuiszorg-
organisatie uit.

De kinderverpleegkundige van een kinderthuiszorgorganisatie komt bij het gezin thuis

en vult waar nodig ook de uitkomsten van de hulpbehoeftescan aan (met name de
kinderleefdomeinen Ontwikkeling, Sociaal en Veiligheid).

Er vindt een tfransfergesprek plaats waarbij het gezin, de kinderverpleegkundige in het
ziekenhuis en de kinderverpleegkundige van de kinderthuiszorgorganisatie aanwezig zijn.

Het opgestelde zorgplan wordt geaccordeerd door de kinderarts (als eindverantwoordelijke).

Het kind kan uit het ziekenhuis worden ontslagen.

Deze nieuwe procedure die ervoor zorgt dat het kind op verantwoorde wijze naar huis wordt
onfslagen, heeft tot gevolg dat er bij ziekenhuizen vroegtijdig nagedacht moet worden over het
onfslag van het kind. Het is met deze procedure niet meer mogelijk om op vrijdagmiddag, met
het cog op het weekend, te bepalen dat een kind met ontslag kan en op het laatste moment
een kinderthuiszorgorganisatie in te schakelen. Uiteraard moeten hier uitzonderingen op zijn,
bijvoorbeeld bij (ernstig) zieke kinderen in de terminale fase. Belangrijk is hier om voorzorg mee
te nemen. In het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’ wordt
voorzorg meegenomen in het primaire proces (Medische Kindzorgsysteem), waardoor het ook
van belang is hier bekostiging voor te organiseren.

A}
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Er moet ook financiéle ruimte zijn voor ziekenhuizen en kinderthuiszorgorganisaties om op deze
wijze samen te werken. Zo moet er financiéle ruimte zijn voor ziekenhuizen en zorgorganisaties
om de hulpbehoeftescan door te nemen en eventueel aan te vullen en moet er tijd gefinancierd
worden voor het bijwonen van het fransfergesprek. Ook de kinderarts moet financiéle ruimte
hebben om zorgplannen voor buiten het ziekenhuis, waarvoor hij eindverantwoordelijk is, te
beoordelen op inhoud. Het invullen van de hulpbehoeftescan door het gezin, een gezamenlijk
transfergesprek en volledige transparantie binnen het eigen zorgproces zorgen voor optimale
patiéntparticipatie en het stimuleren van zelfredzaamheid en het bekostigen van deze aspecten
zorgt voor daadwerkelijke realisatie van deze kwaliteitsslag.

Zodra het kind naar huis wordt ontslagen en de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis
gestart wordt, gaat fase 3 van start. Fase 3 kenmerkt zich door het cyclische proces van uitvoeren,
evalueren, eventueel bijstellen en weer uitvoeren. In het declaratiekenmerk (bijvoorbeeld

de prestatie) van kinderthuiszorgorganisaties moet financiéle ruimte zijn voor het evalueren

en eventueel bijstellen van het zorgplan. Evalueren van het zorgplan kan op ieder gewenst
moment plaatsvinden. Dit is een voorwaarde om flexibiliteit binnen het zorgplan, en daarmee
doelmatigheid van zorg, te waarborgen. Er geldt wel een minimumfrequentie ten aanzien van
het evalueren van het zorgplan. Minimaal eens per half jaar dient het zorgplan geévalueerd, en
indien nodig, bijgesteld te worden. Voor de bekostiging kan per kind uitgegaan worden van het
gemiddelde aantal uren dat nodig is voor het evalueren en bijstellen van het zorgplan.

Soms is het noodzakelijk dat een evaluatie gepaard gaat met een Multidisciplinair Overleg
(MDQ). Dit is bijvoorbeeld het geval wanneer er vermoedens zijn van kindermishandeling.
Kinderthuiszorgorganisaties signaleren vaker kindermishandeling dan inframurale zorgorganisaties
omdat kinderverpleegkundigen van kinderthuiszorgorganisaties in de persoonlijke sfeer van het
gezin betrokken zijn. Bij kindermishandeling is het extra belangrijk dat wordt samengewerkt met
betrokken partijen en dat, samen met ouders, de problematiek besproken wordt. Dit zorgt ervoor
dat op effectieve wijze gekomen kan worden tot een oplossing en dat kindermishandeling binnen
een gezin zo snel mogelijk gestopt wordt. Dit is een absolute voorwaarde voor kwaliteit van zorg
en daarmee ook een onmiskenbaar aandachtspunt voor de bekostiging.

Er komt een moment dat kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis niet langer nodig

is of niet langer uit de Zorgverzekeringswet bekostigd wordt. Hiervoor bestaan verschillende
redenen zoals genezing, het bereiken van de 18-jarige leeftijd of overlijden. Dit betekent dat
zorgverlening door een kinderthuiszorgorganisatie niet langer van toepassing is en dat het
Zorgplan kind & gezin wordt afgesloten. Een hulpmiddel dat hierbij gebruikt kan worden is de
Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin. In deze beslisboom wordt aan de hand van de reden
het ‘uit zorg gaan’ bepaald hoe het vervolgtraject eruit ziet. De procedure ‘uit zorg’ aan de hand
van deze beslisboom gaat gepaard met een eindevaluatie, een eventuele overdracht naar de
overige betrokken zorgverleners in het zorgplan en een informatief bericht naar de kinderarts.
De Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin zorgt ervoor dat kinderen niet tfussen wal en schip
vallen zodra ondersteuning door een kinderthuiszorgorganisatie stopt.
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Daarnaast zorgt het voor een verantwoorde transitie van jeugdigen naar de volwassenenzorg. Dit
maakt dat deze procedure, bestaande uit een eindevaluatie, overdracht en informatief bericht
naar de kinderarts, noodzakelijk is voor een verantwoorde afronding van zorgverlening door een
kinderthuiszorgorganisatie. Verankering van deze aspecten in de bekostiging is nodig om deze
verantwoorde afronding van zorg in de praktijk te kunnen realiseren.

Nazorg

Nazorg houdt meer in dan het formeel afsluiten van het Zorgplan kind & gezin. Meestal is er geen
aanvullende nazorg nodig. Echter, bij overlijden gaat nazorg verder dan de procedure ‘uit zorg'.
Professionele ondersteuning moet geleidelijk worden afgebouwd om het gezin op verantwoorde
wijze achter fe laten en hen handvaten te kunnen geven voor het verwerken van het verlies. Net
als bij het evalueren van het zorgplan geldt hierbij dat voor de bekostiging per kind uitgegaan
kan worden van het gemiddelde aantal uren dat nodig is voor nazorg.

Overige vereiste bekostigingscomponenten

Naast aspecten voor bekostiging die het primaire proces met zich meebrengt zijn er ook
aanvullende componenten die niet direct aan één van de vier fasen van het Medische
Kindzorgsysteem te relateren zijn. Toch zijn dit wel elementen die direct gepaard gaan met het
bereiken van gezonde zorg waarbij het Handvest Kind en Zorg als uitfgangspunt dient en waarbij
tegelijkertijd doelmatigheid en financiéle duurzaamheid bestaan. Deze aanvullende aspecten
worden hieronder toegelicht.

Consultatie van de kinderarts

Eén van de knelpunten betreft de verplaatsing van zorg waarbij de gelden niet volgen. Steeds
meer kinderverpleegkundige handelingen die voorheen in ziekenhuizen uitgevoerd moesten
worden, kunnen tegenwoordig thuis plaatsvinden. Dit is een positieve ontwikkeling omdat

dit ervoor zorgt dat kinderen deze kinderverpleegkundige zorg kunnen krijgen in de eigen
leefommgeving (Handvest Kind en Zorg, artikel 3). De handelingen die thuis kunnen plaatsvinden
worden hierdoor wel steeds complexer waardoor in sommige situaties consultatie van de
kinderarts is vereist. Het is in strijd met het Handvest Kind en Zorg, en daarmee de rechten van
het kind, om kinderen in het ziekenhuis op fe nemen (klinisch of poliklinisch) wanneer deze

zorg ook thuis kan plaatsvinden. Toch is er op dit moment wel een financiéle prikkel die deze
ontwikkeling negatief beinvioedt. Kinderartsen hebben namelijk pas declaratiemogelijkheden
wanneer letterlijk een hand wordt geschud in het ziekenhuis. Ook het bijwonen van een
multidisciplinair overleg is niet declarabel. Het moet ook financieel mogelijk worden voor

een kinderthuiszorgorganisatie om expertise van een kinderarts in te schakelen zodat
kinderverpleegkundige zorg in zoveel mogelijk gevallen in de eigen leefomgeving kan
plaatsvinden. Op de korte termijn worden weinig tot geen mogelijkheden gezien om consultatie
van de kinderarts buiten het ziekenhuis te bekostigen vanuit ziekenhuisfinanciering. Wel worden
mogelijkheden gezien voor een fussentijdse oplossing. Wanneer in het declaratiekenmerk van
kinderthuiszorgorganisaties rekening wordt gehouden met financiéle ruimte voor het consulteren
van de kinderarts, dan kan het ziekenhuis facturen indienen bij de kinderthuiszorgorganisaties
voor de inzet van de kinderarts.
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Het opleiden van voldoende verpleegkundigen tot kinderverpleegkundigen

Artikel 2 van het Handvest Kind en Zorg luidt als volgt: ‘Zieke kinderen worden altijd verpleegd

en behandeld door professionals die specifiek voor deze zorg aan kinderen zijn opgeleid. Die
professionals beschikken over de kennis en ervaring die nodig is om ook aan de emotionele,
psychologische en spirituele behoeften van hetf kind en het gezin tegemoet te komen'. Dit
betekent dat kinderverpleegkundige zorg altijd door een kinderverpleegkundige moet worden
uitgevoerd. Ook buiten het ziekenhuis. Echter, in het verleden zijn er alleen voor de inframurale
setting verpleegkundigen opgeleid tof kinderverpleegkundigen. Pas vanaf september 2014 wordt
de opleiding tot kinderverpleegkundige ook aangeboden voor verpleegkundigen die werkzaam
zijn in de extramurale setting. Dit heeft tot gevolg dat het aantal kinderverpleegkundigen dat

op dit moment werkzaam is in de extramurale setting, ontoereikend is en dat het omscholen

van algemeen verpleegkundigen tot kinderverpleegkundigen aandacht vraagt. Hier zou het ter
beschikking stellen van een jaarlijks budget voor opleiding een oplossing kunnen bieden.

Reiskosten

Kinderen concentreren zich, in fegenstelling tot volwassenen, niet in wijken. Een grotere
geografische spreiding betekent dat er vergeleken met thuiszorg voor volwassenen grotere
reisafstanden zijn tussen kinderen wat resulteert in het feit dat de kosten die gepaard gaan met
de reistijd structureel hoger liggen dan bij thuiszorgorganisaties voor volwassenen. Gemiddeld
is een extramuraal werkende kinderverpleegkundige twintig procent van het totaal aantal
werkuren kwijt aan reistijd.

Materialen en hulpmiddelen

Op dit moment sluiten de materialen en hulpmiddelen die worden aangeboden door
leveranciers onvoldoende aan op behoeften van kinderen op dit gebied. Daarom wordt

nu, om de zorgverzekeraars een realistisch beeld te kunnen geven, een lijst ontwikkeld met
materialen en hulpmiddelen die in de thuissituatie worden gebruikt voor kinderverpleegkundige
zorg. Alle materialen en hulpmiddelen die worden gebruikt bij de zorgverlening kunnen in

2016 net als voorheen direct bij de zorgverzekeraars worden gedeclareerd zonder dat een
kinderthuiszorgorganisatie daar tussen komt.

Twee tarieven voor kinderthuiszorgorganisaties

Medische Kindzorg Thuis-A (Directe zorg)

Alle componenten die direct samenhangen met de vier fasen van het primaire zorgproces
kunnen worden geintegreerd in één tarief dat wordt gehanteerd voor het declareren van
zorgmomenten. De vier fasen van het Medische Kindzorgsysteem, worden immers bij ieder kind
doorlopen en brengen dus kosten van structurele aard met zich mee. Ook het consulteren van de
kinderarts kan worden vertaald naar dit uurtarief voor directe zorgverlening.

Medische Kindzorg Thuis-B (Reiskosten)

Reiskosten zijn van andere aard dan kosten voor directe zorgverlening. Autorijden vraagt niet om
inzet van kinderverpleegkundige expertise en kent dan ook een andere verantwoordelijkheid.
Het uurtarief kan hier dan ook op worden aangepast. Daarnaast betreffen reiskosten die gepaard
gaan met reisuren een onvoorspelbare kostenpost voor kinderthuiszorgorganisaties waardoor het
lastiger is om dit op realistische wijze te integreren in het tarief voor directe zorg.
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Het tarief voor reiskosten kan op fwee manier worden ingedeeld. De eerste opftie is het

integreren van de reiskosten in het uurtarief. Een tweede optie is om een apart tarief voor
reiskosten te realiseren. Echter, de eerste optie draagt niet bij aan transparantie van zorgkosten
omtrent kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis, omdat niet duidelijk is welke kosten
precies voor reistijd noodzakelijk zijn. Daarnaast stimuleert een dergelijk tarief mogelijk dat
kinderthuiszorgorganisaties zich gaan vestigen in rendabele gebieden waar de regionale variatie
het minst aanwezig is en daardoor zouden en kunnen (ernstig) zieke kinderen in onrendabele
gebieden minder tot geen beroep kunnen doen op kinderthuiszorg. Ook staatsecretaris Van Rijn
stimuleert één tarief voor regionale variatie (Van Rijn, Kamerbrief over bekostiging wijkverpleging,
2015, p. 5).

Opbouw van tarieven

Om tof realistische uurtarieven te komen voor directe zorg (MKT-A) en reiskosten (MKT-B) voor
kinderthuiszorgorganisaties is inzicht nodig in de kosten die de componenten van deze tarieven
met zich meebrengen. Enerzijds gaat het hierbij om inzicht in kosten die in het verleden door
organisaties zijn gemaakt. Anderzijds gaat het om toekomstige kosten die gepaard gaan met het
werken volgens het Medische Kindzorgsysteem. Voordelen van een bekostigingssysteem op basis
van twee tarieven zijn de eenvoud en de fransparantie over de geleverde zorgactiviteiten.

Overige voorwaarden ten aanzien van de bekostiging

Naast nieuwe tarieven zijn er aanvullende maatregelen nodig om de doelstelling van het
Medische Kindzorgsysteem te realiseren. Het is voornamelijk uit oogpunt van financiéle
duurzaamheid nodig om een tweetal aanvullende voorwaarden te hanteren.

Het macrobeheersinstrument niet toepassen op de doelgroep kinderen die kinderverpleegkundige
zorg buiten het ziekenhuis ontvangen

De doelgroep kinderen die kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis ontvangt is

een speciale groep die zich onderscheid binnen de doelgroepen die aanspraak maken

op verpleging of verzorging vanuit de Zvw. Dit onderscheid zit hem voornamelijk in de
onvoorspelbare groei die deze doelgroep doormaakt. Deze onvoorspelbare groei wordt
veroorzaakt door meerdere ontwikkelingen tegelijk. Kinderen verblijven steeds korter in het
ziekenhuis, het aantal locaties waar kinderen kunnen worden opgenomen daalt en eris een trend
die maakt dat laagcomplexe zorg juist dicht bij huis beschikbaar zou moeten zijn (Rake, 2014).

De groep kinderen die thuis zorg ontvangt zal de komende jaren dus in ieder geval in omvang
toenemen. Daarnaast zorgen de huidige ontwikkelingen in de medische technologie voor een
langere levensverwachting bij kinderen met bepaalde ziekten zoals Cystic Fibrosis of Diabetes
Mellitus. Deze langere levensduur kan voor (nieuwe) complicaties zorgen waardoor er extra of
andere zorg nodig is.

Het hierboven aangehaalde onderscheid maakt dat deze doelgroep niet geschikt is voor de
toepassing van een macrobeheersingsinstrument (MBI). Het doel van een MBI is om een maximale
contracteerruimte vast te stellen om op die manier zorgaanbieders maximaal te prikkelen om
binnen deze contracteerruimte te blijven.
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Voor de doelgroep kinderen die kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis ontvangen

is het bijna onmogelijk om vooraf een confracteerruimte vast fe stellen omdat deze doelgroep
onvoorspelbaar groeit. Dit is de afgelopen jaren steeds weer gebleken (Stichting Kind en
Ziekenhuis e.a., 2014). De omvang van deze doelgroep is dus vooraf moeilijk vast te stellen. Tevens
kan het toepassen van een MBI leiden tot enkele nadelige gevolgen. Door een MBI in te zetten
loopt men het risico dat de kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis geweigerd wordt
omdat de budgetten van de zorgorganisaties niet meer toereikend zijn.

Gelden moeten de klant volgen

Om de verplaatsing van zorg die op dit moment gaande is van derde en tweede lijn naar de
eerste lijn goed te laten verlopen is het belangrijk dat de geldstroom deze verplaatsing volgt.
De verplaatsing van zorg leidt ertoe dat er meer opleidingskosten, materiaalkosten en kosten
voor hulpmiddelen gemaakt worden. Het is noodzakelijk dat de financiering van deze kosten de
verschuiving in de zorg volgt.

Inkoopprocedure aanpassen

In de brief van Staatssecretaris Van Rijn, van 19 mei 2015, worden gezamenlijke doelen benoemd
voor de toekomstige bekostiging wijkverpleging. Om met de bekostigingssystematiek te kunnen
sturen op deze doelen waaronder een bijdrage leveren aan betere vitkomsten van zorg en het
belonen van innovatie (Van Rijn, 2015), is het nodig dat de inkoopprocedure ten aanzien van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis aangepast wordt. In de gewenste situatie moet
deze inkoopprocedure gericht zijn op zorg voor kinderen. Dit betekent dat de kwaliteitscriteria
waarop gescoord kan worden door kinderthuiszorgorganisaties kindgericht moeten zijn. Oftewel,
huidige criteria zoals valpreventie en dementie moeten vervallen en criteria omtrent het
voorkomen van kindermishandeling moeten worden getoetst. Mogelijk kunnen ook confracten
fussen zorgverzekeraars en zorgaanbieders voor een langere periode worden afgesloten, zodat
zorgaanbieders van kinderthuiszorg doelstellingen voor de lange termijn kunnen uitwerken,
nastreven en monitoren. Hierdoor wordt het opzetten en uitwerken van noodzakelijke grote
innovatieprojecten, die meerdere jaren beslaan, gestimuleerd en ontstaan er mogelijkheden om
deze innovatieslagen te belonen. Op deze manier waarborgt de inkoopprocedure niet alleen
doelmatigheid en financiéle duurzaamheid, maar wordt ook kwaliteit en innovatie ondersteund.

Kinderen die zorg vanuit de Wiz krijgen

Kinderen die zorg vanuit de WIz krijgen kunnen voor kortdurende, planbare zorg, fijdelijk
aanspraak maken op de aanspraak Medische Kindzorg in de Zorgverzekeringswet. Dit om te
voorkomen dat dit een structurele kostenpost binnen de Wiz wordt. Zo wordt doelmatigheid op dit
gebied en daarmee financiéle duurzaamheid bevorderd.

Van visie naar praktijk

Het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen' infroduceert het
Medische Kindzorgsysteem zoals hierboven beschreven. Het betreft grotendeels een nieuwe
werkwijze met nieuwe instrumenten die tot nu toe nog niet worden gebruikt in de prakfijk. Eris
daarom een vertaalslag nodig van hetgeen dat in het rapport beschreven staat naar werkbare
tools in de prakfijk.
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Veldpartijen zijn vrij om naar aanleiding van het hiervoor beschreven rapport instrumenten
fe ontwikkelen die het implementatietraject van de visie en het bijoehorende kwaliteitskader
vormgeven in de praktijk. Eén van de implementatietrajecten betreft de MKS app (Medisch
Kindzorg Systeem).

De MKS app (Medisch Kindzorg Systeem)

De MKS app is een online applicatie voor het indiceren en organiseren van
kinderverpleegkundige zorg buiten het ziekenhuis. Het MKS is afgeleid van het kwaliteitskader
dat opgesteld is voor het Medische Kindzorgsysteem (bijlage 2). Dit betekent dat het kind

en het gezin in de app gegarandeerd de centrale positie krijgen die zij verdienen. Zij krijgen
bijvoorbeeld volledige inzage in alle gegevens die op het gezin van toepassing zijn. In de MKS
app kunnen het (ernstig) zieke kind en zijn of haar ouders samen met de betrokken kinderarts,
kinderverpleegkundige uit het ziekenhuis en de kinderverpleegkundige van een zorgorganisatie
buiten het ziekenhuis, bepalen welke ondersteuning buiten het ziekenhuis nodig is. De MKS app
faciliteert participatie in het eigen zorgproces doordat kinderen en ouders in de gelegenheid
worden gesteld om mee te beslissen. De Hulpbehoeftescan kind en gezin die door het gezin
wordt ingevuld, dient als vertrekpunt bij het indiceren van zorg. In de hulpbehoeftescan worden
vragen gesteld over behoeften ten aanzien van de vier kinderleefdomeinen uit het rapport
(Medisch, Ontwikkeling, Sociaal en Veiligheid) en een extra kinderleefdomein Zelfredzaamheid.
De MKS app faciliteert samenwerking tussen verschillende disciplines die bij het kind betrokken
zijn. Op deze manier kan ketenzorg worden bevorderd en zorgt een gedeeld ICT-systeem ervoor
dat er optimale transparantie ontstaat en dat administratieve lasten worden verminderd.

Huidige ontwikkelingen ten aanzien van de MKS app

Naar verwachting wordt de Lite-versie van de MKS app medio 2015 gelanceerd. In deze Lite-
versie is het mogelijk om fase 1 (Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis) en fase 2 (Hulpbehoeftescan
kind & gezin) van het Medische Kindzorgsysteem te doorlopen tot aan het opstellen van het
Zorgplan kind & gezin.

Binnen de Lite-versie van de app kunnen de kinderverpleegkundige binnen het ziekenhuis, de
kinderverpleegkundige buiten het ziekenhuis en het kind en het gezin met elkaar samenwerken
voor het indiceren van zorg waarbij het kind en het gezin volledige inzage hebben in
informatie omtrent het eigen indicatieproces en regie in het eigen zorgproces en optimale
maatschappelijke participatie wordt nagestreefd.
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Toekomstige ontwikkelingen ten aanzien van de MKS app

Nadat de Lite-versie is gelanceerd, wordt gewerkt aan doorontwikkeling van de MKS app. Deze
doorontwikkeling zal worden vormgegeven in de Pro-versie van de MKS app. In deze Pro-versie
is het mogelijk om, naast de mogelijkheden in de Lite-versie, ook alle andere onderdelen van de
MKS app toe te passen. Zo wordt het in de Pro-versie mogelijk om aan de hand van de vitkomsten
van de Hulpbehoeftescan kind & gezin, een Zorgplan kind & gezin op te stellen. In dit zorgplan
kunnen meerdere disciplines worden vitgenodigd door het kind en het gezin waardoor een
mulfidisciplinair zorgplan ontstaat. Ook het persoonlijk dashboard, dat eerder in dit hoofdstuk

is genoemd, met inzicht in eigen zorggebruik en de daarbij behorende zorgkosten is iets dat
binnen de MKS app goed past. Volledige transparantie en regie voor kind en ouders zijn immers
belangrijke vitgangspunten van de MKS app.

De MKS app wordt ter beschikking gesteld aan alle ziekenhuizen en zorgorganisaties in Nederland
die betrokken zijn bij het indiceren en organiseren van kinderverpleegkundige zorg buiten het
ziekenhuis. Beoogd wordt om in de MKS app alle aspecten van gezonde zorg voor ernstig zieke
kinderen in Nederland te verankeren.

Financiering van de MKS app

Medio 2015 zal de Lite-versie van de MKS app worden gelanceerd. Deze Lite-versie zal in eerste
instantie gratis worden aangeboden aan ziekenhuizen en zorgorganisaties in Nederland

zodat zij kunnen kennismaken met het nieuwe systeem. Echter, uit het oogpunt van financiéle
houdbaarheid zal er nagedacht moeten worden over hoe de MKS app (Lite/Pro) kostendekkend
aangeboden kan worden. Een mogelijkheid zou kunnen zijn om de kosten die gepaard gaan met
het gebruik van de MKS app fe verdisconteren in het uvurtarief voor directe zorg (MKT-A).
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BESPARIN

In dit hoofdstuk zullen de besparingen worden besproken die de gewenste situatie kan opleveren
wanneer volgens het Medische Kindzorgsysteem wordt gewerkt.

Ketenzorg

In de huidige situatie is de zorg voor ernstig zieke kinderen in Nederland nog te veel versnipperd.
Dit heeft tot gevolg dat onderzoeken dubbel worden uitgevoerd, dat geen gebruik wordt
gemaakt van elkaars kennis bij het zoeken naar oplossingen ten aanzien van de behandeling en
dat er sprake is van overlap bij innovatieve ontwikkelingen binnen de branche.

Door het Medische Kindzorgsysteem, dat samenwerking in de vorm van ketenzorg als
uitgangspunt kent, kunnen kosten die gepaard gaan met de huidige versnippering voor een
groot deel worden bespaard. In de werkwijze van het Medische Kindzorgsysteem is ketenzorg
geintegreerd. Dit wil zeggen dat samenwerking onlosmakelijk verbonden is met het primaire
proces van kinderthuiszorgorganisaties. Door tools te ontwikkelen, zoals de MKS app, krijgt het
Medische Kindzorgsysteem vorm in de praktijk wat ertoe leidt dat (complexe) problematiek

die samengaat met de ziekte van het kind infegraal kan worden opgevangen en dat er een
zorgvuldige overdracht van informatie fussen verschillende disciplines wordt gefaciliteerd.
Ketenzorg zal voor het (ernstig) zieke kind en het gezin zorgen voor passende zorg op het juiste
moment. Als zorg goed op elkaar is afgestemd wordt onnodig zorggebruik voorkomen, wat
resulteert in besparingen. Ook kan samenwerking voorkomen dat problematiek binnen een gezin
op de lange termijn onnodig verergert wat leidt ot besparingen in maatschappelijke zorgkosten
op de lange termijn.

Transparantie en doelmatigheid

Het Medische Kindzorgsysteem leidt totf transparantie van kinderverpleegkundige zorg buiten

het ziekenhuis. Door samen te werken op het gebied van het zorgplan en het kind en het gezin
actief te betrekken bij het eigen zorgproces, wordt tfransparantie bevorderd. Transparantie komt in
verschillende aspecten van het Medische Kindzorgsysteem tot uiting. Zo zorgt patiéntparticipatie
aan de hand van de Hulpbehoeftescan kind & gezin ervoor dat fransparantie ten aanzien van
het indicatieproces aanzienlijk wordt bevorderd. Doelmatigheid en financiéle duurzaamheid
worden ook aanzienlijk verhnoogd door het flexibele karakter van de indicatie in de vorm van het
Zorgplan kind & gezin. Hierdoor wordt slechts de zorg bekostigd die daadwerkelijk nodig is voor
het (ernstig) zieke kind. Door de kindgerichte benadering die het Medische Kindzorgsysteem

kent, wordt ingespeeld op de daadwerkelijke behoeften die de doelgroep kinderen kent
waardoor kinderen geholpen worden op een manier die bij hun zorgbehoefte past. Dit helpt
voorkomen dat kinderen op lange termijn meer zorg gebruiken dan nodig en dat zorgkosten
hierdoor onnodig oplopen. Transparantie binnen het Zorgplan kind & gezin zorgt er daarnaast
voor dat benchmarkonderzoek kan plaatsvinden tussen zorgaanbieders onderling en fussen
verschillende disciplines. Dit draagt in grote mate bij aan het streven naar doelmatigheid en
daarmee aan financiéle duurzaamheid. Benchmarkonderzoek op het gebied van zorggebruik en
zorgkosten biedt de mogelijkheid om te sturen op zorguitkomsten door aan de uitkomsten van het
benchmarkonderzoek consequenties te verbinden.
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Grijs gebied

Tot nu toe is er een grijs gebied ten aanzien van zorgkosten van kinderverpleegkundige zorg
buiten het ziekenhuis. Veel componenten kosten op dit moment wel geld, maar zijn niet inzichtelijk
waardoor transparantie uitblijft. Dit rapport heeft daar verandering in gebracht. Door de komst
en transparante opbouw van de twee tarieven, Medische Kindzorg Thuis A en B, wordt een einde
gemaakt aan het vertekende beeld en worden componenten van zorg inzichtelijk gemaakt.

»
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Om de gewenste situatie zoals beschreven voor het jaar 2016 en verder te bereiken en potentiéle
besparingen om te zetten naar werkelijke besparingen, moeten de plannen uit dit rapport verder
worden geconcretiseerd. Dit houdt voornamelijk in dat de financiéle opbouw van de tarieven
MKT-A en MKT-B bepaald moet worden.

De Brancheorganisatie Medische Kindzorg Thuis (BMKT) verleent graag haar medewerking bij
het vaststellen van de tarieven door inzicht te geven in zorgkosten die worden gemaakt door
kinderthuiszorgorganisaties en daarbij de benodigde kengetallen en overige gegevens aan

te leveren. Daarnaast doet de BMKT graag zelf een transparant voorstel omtrent de financiéle
onderbouwing voor de tarieven MKT-A en MKT-B gebaseerd op de vereiste componenten die in
dit rapport worden aangedragen.

Ook ziet de BMKT mogelijkheden om een proefperiode te draaien waarbij zorgkosten gemonitord
worden en waarna cijfers gegenereerd kunnen worden van de gemaakte kosten in deze periode.
Op deze manier kan een tarief tof stand komen die op de werkelijkheid is gebaseerd. Deze
proefperiode zou wellicht de vorm kunnen krijgen van een experiment zoals omschreven in de
brief van staatssecretaris Van Rijn van 19 mei 2015:

Hierbij kan tevens de mogelijkheid worden aangegrepen om in de praktijk middels de MKS app fe
monitoren in hoeverre informatie die in deze applicatie wordt geregistreerd, kan worden ingezet
om een passende bekostigingssystematiek te bepalen zoals ook wordt omschreven in dezelfde
brief:

Door een dergelijk experiment kan een passende financiéle opbouw van de tarieven MKT-A en
MKT-B worden vastgesteld en kan het effect van de MKS app op het behalen van de doelstelling
‘gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’ worden geévalueerd en eventueel worden bijgesteld.
Een hoge mate van betrouwbaarheid en transparantie binnen dit experiment kan worden
behaald doordat er sprake is van meerdere kinderthuiszorgorganisaties die bij het experiment
betrokken kunnen worden via de BMKT. Wanneer dit experiment daarnaast in nauw overleg
tussen de BMKT en de betrokken beleidsmakers vanuit het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn
en Sport plaatsvindt, staat niets het behalen van gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen,
waarbij het Handvest Kind en Zorg als uitgangspunt dient en waarbij tegelijkertijd doelmatigheid
en financiéle duurzaamheid bestaan, in de weg.

>
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Bijlage 1: Samenvatting rapport ‘Ernstig zieke kinderen hebben
recht op gezonde zorg'.

“Het wordt al donker buiten dus ik moet naar bed. Mama brengt mij naar boven en pakt de sok.
Deze gaat zoals elke avond over mijn hoofd. Nu hoeft ze alleen nog maar even mijn handjes vast
te maken en dan kan ik lekker slapen. Zo trek ik mijn slangetje namelijk niet vit mijn neus en kan
ook mama lekker slapen.”

(Waargebeurd bij Chayenne, 16 maanden oud)

We staan aan de vooravond van nieuwe financieringsmodellen voor de zorg. In dit kader is meer
en bijzondere aandacht vereist voor de door het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) omschreven ‘intensieve kindzorg'. Niet te keren ontwikkelingen zorgen er namelijk voor dat
de ziekenhuisverplaatste zorg aan zieke kinderen toeneemt en ook de komende jaren zal blijven
groeien. Op dit moment is de financiering van deze relatief nieuwe zorgvorm nog beheersbaar.
Daarom is het van cruciaal belang dat overheid, betrokken instanties en hulpverleners zich
constant bewust zijn van en zich verantwoordelijk voelen voor het feit dat zieke kinderen juist

nu specifieke aandacht nodig hebben en dat er alleen door een specifieke en individuele
benadering kwalitatief hoogstaande en doelmatige zorg kan worden geboden. Op dit moment
is er echter sprake van een aantal knelpunten die deze kwaliteitsborging en doelmatigheid in de
weg staan.

Knelpunten

1. Ziekenhuisverplaatste zorg

Een ziek kind valt doorgaans onder eindverantwoordelijkheid van de kinderarts. Dat resulteert
vaak in een eenzijdige aandacht voor de medisch technische aspecten kant. De normale
ontwikkeling van het kind verdwijnt dan buiten beeld. Daarnaast vormt de minimale overdracht
een probleem. De indicatie biedt geen ruimte aan degene die de ziekenhuisverplaatste

zorg overneemt om het kind, de specifieke ziektebeelden en het gezin te leren kennen.
Problematisch is vaak ook het ontbreken van specifiek kindgerichte zorg. In het ziekenhuis zijn
speciale kinderafdelingen ingericht maar buiten de deuren van het ziekenhuis kan het kind bij
iedere willekeurige zorgaanbieder terecht komen, waar kennis van en aandacht voor kinderen
veelal niet is ontwikkeld. Tot slot is de financiering van ziekenhuisverplaatste zorg ontoereikend
georganiseerd. In de ondersteuning in voorzorg (palliatief), nazorg, en begeleiding van
ziekenhuisverplaatste zorg is niet voorzien terwijl die in het ziekenhuis als vanzelfsprekend is
meegefinancierd.

2. Versnippering, schotten en het ontbreken van kwaliteit

Kindgerichte ketenzorg ontbreekt op dit moment waardoor niemand zich verantwoordelijk voelt
om de coodrdinerende rol op zich te nemen, ook als ouders daar duidelijk behoefte aan hebben.
De bestaande kwaliteitssystemen zijn onvoldoende op elkaar afgestemd en het ontbreekt

aan een gezamenlijke visie op de intensieve kindzorg waardoor de kans op medische fouten
toeneemt.
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3. De balans tussen overzorg en onderzorg ontbreekt

Doordat buiten de muren van het ziekenhuis slechts medisch-technische handelingen worden
vergoed, dreigen ouders van zieke kinderen overbelast te raken, met alle - ook financiéle -
gevolgen van dien. Anderzijds krijgen gezinnen met een stevige draagkracht vaak een hogere
indicatie dan noodzakelijk. De zorgbehoefte van gezinnen met zorgintensieve kinderen hangt
niet alleen af van de medisch-technische zorg die het zieke kind nodig heeft maar ook van de
omstandigheden waarin deze zorg kan worden geboden.

4. Onveilige leefomgeving

Als de draaglast groter is dan de draagkracht wordt het gezin kwetsbaarder, kan niet meer
met de situatie omgaan en moet op korte of lange termijn extra beroep doen op zorg en
ondersteuning.

De ontwikkeling van broers en zussen komt onder druk te staan. Daarnaast is er het risico dat
moeheid, geestelijke uitputting en onzekerheid over de toekomst, er soms voor zorgen dat
liefdevolle zorg van ouders ontspoort in kindermishandeling. Gebrekkige communicatie en
afstemming over de signalen van dit soort verborgen kindermishandeling is zorgelijk.

5. Verminderde maatschappelijke participatie

Veel aandacht voor zieke kinderen is gericht op de verhoging van de levenskans. Er is tot
nu foe weinig aandacht geweest voor het niet-zieke deel van het kind en het gezin. Deze
twee elementen zijn echter onlosmakelijk met elkaar verbonden. Een ziek kind wordt sneller
thuis gehouden van school en wordt minder gestimuleerd om deel tfe nemen aan extra of
buitenschoolse activiteiten. Omdat het kind minder naar school gaat, is een ouder vaak
gedwongen minder te gaan werken of zelfs te stoppen. Zieke kinderen worden vaak (te)
afhankelijk van hun ouders en dit kan ertoe leiden dat ze angstig worden om van huis en
de ouders weg te gaan. Het risico op een negatieve vicieuze cirkel en sterk verminderde
maatschappelijke participatie voor het hele gezin is groot. Dit maakt gezinnen kwetsbaarder en
zorgt ervoor dat er meer onnodig beroep wordt gedaan op (dure) professionele hulp.

De oplossing

Op basis van bestaande systemen is met kleine aanpassingen gekomen tot het Integraal
Kwaliteitsmodel Intensieve Kindzorg (IKIK) om deze zorg kwalitatief hoogstaand en doelmatig te
kunnen organiseren. Samenwerking is hierin leidend. Om tot samenwerking te kunnen komen

is het noodzakelijk dat financiéle en organisatorische ontschotting plaatsvindt. Om financiéle
ontschotting te realiseren wordt aanbevolen om in de foekomst alleen ketenzorg te vergoeden
en dit onder te brengen in de Zorgverzekeringswet. Hierdoor ontstaat er één organisatie- en
financieringsstroom.

Om zowel overzorg als onderzorg te voorkomen wordt aanbevolen om gebruik te maken van een
hulp- en zorgplan. In het hulpplan wordt door het gezin in samenwerking met de zorgverleners
vastgesteld wat de daadwerkelijke zorgbehoefte is. Dit betekent dat de eigen kracht van het
gezin uitgangspunt vormt en dat rekening moet worden gehouden met de omstandigheden
waarin het gezin verkeert. In het zorgplan wordt beschreven welke zorgverlener verantwoordelijk is
voor welk deel van de zorg en hoe en wanneer de ondersteuning verleend wordt.

*
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Deze zorgprofessionals vormen met elkaar de keten waarmee het gezin te maken krijgt en dit is Bijlage 2: Sa menvqﬂing ra ppor’r ‘Samen op weg naar gezonde
tevens de keten die in aanmerking komt voor het declareren van zorg met betrekking fot het gezin. zorg voor ernsiig zieke kinderen’

Deze financiering dient niet alleen gebaseerd te worden op de medisch-technische handelingen

maar moet bestaan uit drie componenten: de medisch-technische handelingen met betrekking Het rapport ‘Samen op weg naar gezonde zorg voor ernstig zieke kinderen’ borduurt voort op en

fot het zieke kind, de omstandigheden van het gehele gezin en de kosten die professionals moeten . . . o X . .
is een concrete uitwerking van het Integraal Kwaliteitsmodel (Intensieve) Kindzorg (IKIK) vit het

maken om de zorg te kunnen verlenen.
9 rapport 'Ernstig zieke kinderen hebben recht op gezonde zorg’ dat in oktober 2013 verscheen.

Naast deze voorwaarde moet het zorgplan flexibel zijn en moet er aandacht zijn voor kwaliteit. Zo . . . . . . . .
Het rapport richt zich op de periode vanaf 1 januari 2015 waarbij de ambitie bestaat om dit per

moet er binnen het zorgplan gewerkt worden met een algemeen dossier per gezin en uniforme
opiang ° pera 1 januari 2016 volledig uvitgewerkt en geimplementeerd te hebben. Het rapport beschrijft een

overdrachtsformulieren. Door de beoogde samenwerking ontstaat gezonde zorg waarbij de . . . . . .
systeem waarbij het zieke kind en gezin daaromheen fe allen tijJde centraal staan en waarbij

zelfredzaamheid van gezinnen optimaal wordt ingezet (doelmatigheid), die kwalitatief hoogstaand . . . L
] ) B . . . B tegelijkertijd de opvatting ‘recht hebben op zorg' wordt vervangen door het principe ‘zorg zo
is en die een veilige leefomgeving voor het kind en het gezin creéert. . . . I o . . .

nodig, waar nodig’. Samenwerking, flexibiliteit, kwaliteit en passende bekostiging zijn onmisbare

. . . ) ) . o voorwaarden en in dit rapport wordt dan ook beschreven hoe deze waarden gecombineerd
Hierdoor zijn zowel het zieke kind als de ouders in staat om waar mogelik mee fe draaien in de L .
en gewaarborgd kunnen worden. Alleen op deze manier is het mogelijk om te komen tot een

systeem waarbij kind en gezin de ondersteuning krijgen die nodig is en waarbij tegelijkertijd

doelmatigheid en (financiéle) duurzaamheid bestaan.

maatschappij waardoor niet onnodig aanspraak gemaakt wordt op directe zorgkosten en/of het
sociale vangnet. Daarnaast kan optimale maatschappelijke participatie op andere manieren
opbrengsten met zich meebrengen. Denk bijvoorbeeld aan de loonbelasting die werkende ouders

betalen. oo o
Doelgroepomschrijving

In de huidige situatie is de doelgroep (ernstig) zieke kinderen die verpleegkundige zorg nodig
hebben versnipperd. Er wordt een onderscheid gemaakt fussen kinderen die verpleegkundige

Het Integraal Kwaliteitsmodel Intensieve Kindzorg (IKIK) is opgenomen op de volgende pagina.

hebben recht op gezonde zorg'.
zorg krijgen op basis van de Zorgverzekeringswet (Zvw) en kinderen die verpleegkundige zorg

krijgen op basis van de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (AWBZ). Binnen de AWBZ is de
doelgroep opnieuw versnipperd. Zo behoort een deel van de kinderen binnen de AWBZ tot de

I . . doelgroep ‘Intensieve Kindzorg (IKZ)' en geldt er voor andere kinderen, die beademing, tferminale
Integraal Kwaliteitsmodel Intensieve Klndzorg zorg of respijtzorg nodig hebben, een aparte benadering binnen de AWBZ.

Elk kind is anders en de behoeften en zorgvragen van een kind en het bijoehorende gezin
worden in de loop van de tijd door verschillende factoren beinvioed. Een kind indelen in een
bepaalde groep voor een vastgestelde fijd, waarvan nu bij de AWBZ sprake is, leidt daardoor
Fancisle vaak tot ondoelmatige zorg. Het principe ‘zorg zo nodig, waar nodig’ vraagt om flexibiliteit en

ontschotting fransparantie in het toewijzen van zorg zodat te allen fijde kan worden ingespeeld op behoeften
die op dat moment bestaan.

Van ‘Intensieve Kindzorg’ naar ‘Medische Kindzorg’

Gezonde zorg In het kader van de Hervorming Langdurige Zorg (HLZ) vervalt de term ‘Intensieve Kindzorg' en
valt het onderscheid dat wordt gemaakt tussen kinderen die intensieve verpleegkundige zorg

Veilige leefomgeving
Organisatorische Samenwerking voor kind en gezin Maatschappelijke krijgen en kinderen die minder infensieve verpleegkundige zorg krijgen weg. Omdat dit rapport
ontschotting articipatie . . . . . -

Kwalitatief hoogstaand partieip het tfraject na het ziekenhuis beoogt in te richten, wordt de volgende doelgroepomschrijving

en zelfredzaamheid waar

Sl gehanteerd:

Vaotechanpeli Alle kinderen met een somatische aandoening in Nederland die onder eindverantwoordelijkheid

aatschappelijke . . L . . .
opbrengsten van de kinderarts of andere medisch specialist staan en buiten het ziekenhuis

kinderverpleegkundige zorg nodig hebben.

<
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Door voor deze groep (ernstig) zieke kinderen een generieke benadering toe te passen voor het
organiseren van zorg kan flexibiliteit en fransparantie worden gewaarborgd en krijgt ieder (ernstig)
ziek kind op elk moment passende ondersteuning. Hiermee wordt afscheid genomen van de
versnippering in de doelgroep (ernstig) zieke kinderen en de statische manier van toewijzen van
zorg. Naast het kind en het gezin zijn ook de kinderverpleegkundige en de hoofdbehandelaar uit
het ziekenhuis, meestal de kinderarts, betrokken bij de kinderverpleegkundige zorg die nodig is
buiten het ziekenhuis.

Daarnaast kunnen paramedici betrokken zijn zoals een fysiotherapeut, logopedist en/of een
diétist maar ook professionals vanuit het sociale domein. Daarom wordt het geheel van zorg dat
een (ernstig) ziek kind nodig heeft, ‘Medische Kindzorg' genoemd.

De vitwerking van de vitkomsten van het Medische

Kindzorgsysteem

Gezonde zorg

Gezonde zorg bestaat bij aanwezigheid van een systeem waarbij de rechten van het kind,

in de vorm van het Handvest Kind en Zorg, als uitfgangspunt dienen en waarbij tegelijkertijd
doelmatigheid en (financiéle) duurzaamheid bestaan. De absoluut centrale positie van het
kind en het bijbehorende gezin kan namelijk alleen worden gerealiseerd als de rechten van
het kind en de behoeften van het gezin als vertrekpunt worden genomen. Doelmatigheid komt
grotendeels voort uit de kanteling van ‘recht hebben op zorg' naar ‘zorg zo nodig, waar nodig'.
Alleen door deze kanteling te stimuleren wordt de eigen kracht van gezinnen aangewakkerd en
kan er een optimale zelfredzaamheid van gezinnen ontstaan. Doelmatigheid is daarmee een
voorwaarde voor (financiéle) duurzaamheid omdat optimale zelfredzaamheid van gezinnen
overmatige zorgconsumptie voorkomt.

Kwaliteitskader

Naast gezonde zorg, leidt werken volgens het Integraal Kwaliteitsmodel (Intensieve) Kindzorg ook
tot kwalitatief hoogstaande zorg. Gezonde zorg en kwaliteit zijn namelijk onlosmakelijk met elkaar
verbonden. Het bereiken van gezonde zorg vraagt om een kwaliteitskader dat deze doelstelling
bewaakt.

»
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Het kwaliteitskader definieert tien randvoorwaarden van kwaliteit:

RANDVOORWAARDEN VAN KWALITEIT

Flexibiliteit

Regie voor het kind en ouders

Informatievoorziening

Ruimte voor ontwikkeling en kind zijn

Zorg zo nodig

Zorg waar nodig

Samenwerking fussen professionals

De verpleegkundige zorg wordt uitgevoerd door een kinderverpleegkundige

0O NG A LN

Het indiceren en organiseren van zorg buiten het ziekenhuis wordt altijd gedaan door
een kinderverpleegkundige niveau 5 of verpleegkundig specialist
10. Veiligheid van het kind is altijd gewaarborgd

De vitwerking van de vormgeving van het Medische

Kindzorgsysteem

Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis (fase 1 Medische Kindzorg)

Wanneer een kind na opname, dagbehandeling of een bezoek aan de polikliniek het ziekenhuis
verlaat, is de ‘Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis’ van tfoepassing. Dit is een beslisboom die

de kinderarts helpt om samen met het gezin te beslissen hoe het traject na het ziekenhuis eruit
moet komen te zien. Afhankelijk van de situatie zijn er diverse uitkomsten mogelijk, namelijk:
terugverwijzen naar de huisarts, slechts een vervolgafspraak inplannen, doorverwijzen naar
professionele ondersteuning bij persoonlijke verzorging op basis van de Jeugdwet, doorverwijzen
naar een organisatie die zorg verleent op basis van de Wet langdurige zorg (WIz) of op basis van
de Zorgverzekeringswet (Zvw) de kinderverpleegkundige van de afdeling inschakelen om de
Hulpbehoeftescan kind & gezin (fase 2) met het gezin op te starten.

Hulpbehoeftescan kind & gezin (fase 2 Medische Kindzorg)

De Hulpbehoeftescan kind & gezin is een middel dat wordt ingezet wanneer uit de verwijsboom
blijkt dat het kind onder de Zorgverzekeringswet valt. Met de Hulpbehoeftescan kind & gezin wordt
geinventariseerd welke behoeften het kind en het bijbehorende gezin hebben in het traject na het
ziekenhuis. Hierbij wordt niet alleen aandacht besteed aan behoeften ten aanzien van medisch-
technische handelingen, maar ook aan behoeften met betrekking tot de ontwikkeling van het kind
en/of broers en zussen, de sociale omgeving van het gezin en de veiligheid (van de omgeving)
van het kind. Deze aandachtsgebieden komen in de Hulpbehoeftescan kind & gezin aan bod via
vier kinderleefdomeinen: Medisch, Ontwikkeling, Sociaal en Veiligheid. De werkwijze is als volgt.
Allereerst vult het gezin de Hulpbehoeftescan kind & gezin in en geeft daarbij aan in hoeverre het
zelfredzaam is.
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Vervolgens neemt de kinderverpleegkundige uit het ziekenhuis de hulpbehoeftescan door en
inventariseert aan welke voorwaarden ten aanzien van het medische kinderleefdomein moet
worden voldaan voordat het kind naar huis kan. Vervolgens bespreekt de kinderverpleegkundige
deze bevindingen met het gezin en bepalen zij samen waar de functie van zorgcodrdinator komt
te liggen. In alle gevallen, ook wanneer ouders zelf de verpleegkundige handelingen uitvoeren,
wordt een zorgcoodrdinator aan het gezin toegewezen. Deze zorgcodrdinator is afkomstig uit

het ziekenhuis (alleen bij kortdurende zorg), een kinderhospice, kinderthuiszorgorganisatie of
verpleegkundig kinderdagverblijf. De aangewezen zorgcodrdinator komt bij het gezin thuis om
de voorwaarden vanuit het ziekenhuis te toetsen en voorwaarden ten aanzien van de overige
drie kinderleefdomeinen (Ontwikkeling, Sociaal en Veiligheid) vast te stellen. Deze bevindingen
bespreekt de zorgcoordinator met het gezin en daarbij wordt fevens met de ouders besproken in
welk opzicht zij hun eigen kracht kunnen aanspreken.

Nadat door de kinderverpleegkundige uit het ziekenhuis en de zorgcodrdinator vanuit een
kinderthuiszorgorganisatie, kinderhospice, of verpleegkundig kinderdagverblijff de voorwaarden
met betrekking fot de vier kinderleefdomeinen zijn geinventariseerd, vindt er een transfergesprek
plaafts. Bij dit gesprek tussen het gezin, de kinderverpleegkundige uit het ziekenhuis en de
zorgcoodrdinator worden de behoeften en voorwaarden vastgesteld en worden hier in onderling
overleg doelen, activiteiten en verantwoordelijke zorgverleners/ ouders aan gekoppeld. Dit
wordt vastgelegd in een eerste versie van het Zorgplan kind & gezin. Nadat dit zorgplan door de
kinderarts is geaccordeerd en de zorgverzekeraar op de hoogte is gesteld, kan het kind naar huis
en gaat het betreffende Zorgplan kind en gezin (fase 3) van start.

Zorgplan kind & gezin (fase 3 Medische Kindzorg)

Het Zorgplan kind & gezin is een plan waarin de te leveren zorg na het ziekenhuis beschreven
staat voor een individueel kind en het bijoehorende gezin. Achtereenvolgens zijn in het zorgplan
opgenomen: de van toepassing zijnde kinderleefdomeinen, de persoon uit het gezin waarop
een kinderleefdomein betrekking heeft, de behoefte die de persoon heeft, het doel dat daaraan
gekoppeld wordt, de activiteiten die het bereiken van dat doel mogelijk moeten maken, de
zorgverlener die de activiteiten uitvoert en tof slot de (deel)prestatie waaronder de bekostiging
plaatsvindt. Het Zorgplan kind & gezin kent een multidisciplinair karakter. Dit betekent dat er naast
zorgverleners uit de Medische Kindzorgketen zoals een kinderthuiszorgorganisatie of kinderhospice,
ook disciplines vanuit bijvoorbeeld het sociale domein zijn opgenomen wanneer die bij het

gezin betrokken zijn. Denk bijvoorbeeld aan het Centrum voor Jeugd en Gezin (CJG) vanuit

een gemeente. De zorgcodrdinator heeft de taak om de verschillende disciplines met elkaar te
verbinden en de voortgang en actualiteit van het zorgplan te bewaken.

De werkwijze binnen het Zorgplan kind & gezin betreft een cyclisch proces van uitvoeren van

de activiteiten uit het zorgplan, het evalueren van het zorgplan en het eventueel bijstellen van
onderdelen uit het zorgplan en weer uitvoeren etc. Dit proces gaat door totdat het Zorgplan kind
& gezin op een bepaald moment wordt afgesloten (fase 4).

®
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Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin (fase 4 Medische Kindzorg)
Het Zorgplan kind & gezin kan om verschillende redenen worden afgesloten, namelijk:

Het kind heeft geen verpleegkundige zorg meer nodig

Het kind is vijf jaar of ouder en wordt geindiceerd voor de Wiz
Het kind is achttien jaar oud geworden

Het kind is overleden

MO DD =

Hoe het traject na het Zorgplan kind & gezin eruit ziet, hangt af van welke van de vier situaties
van foepassing is en de behoeften die in verband daarmee bij de betrokkenen bestaan.
Afhankelijk daarvan kan er een transitie naar een andere aanspraak plaatsvinden. Ongeacht
welke van de vier oorzaken van toepassing is, wordt er altijd een eindevaluatie uitgevoerd om de
behoeften na het Zorgplan kind & gezin te evalueren. Daarnaast vindt er, indien van tfoepassing,
een zorgvuldige overdracht plaats om te voorkomen dat er kinderen tussen wal en schip vallen
wanneer het Zorgplan kind & gezin wordt afgesloten.

De vitwerking van de voorwaarden van het Medische

Kindzorgsysteem

Bekostiging

Het realiseren van een systeem waarbij de rechten van het kind zijn geintegreerd in het
kwaliteitskader en in inrichting van het Medische Kindzorgsysteem, en het tegelijkertijd bereiken
van doelmatigheid van zorg en (financiéle) duurzaamheid, kent voorwaarden. Samenwerking
is, zoals ook in het Integraal Kwaliteitsmodel (Intensieve) Kindzorg gesteld, de sleutel tot het
realiseren van een dergelijk systeem waarbij het kind en het bijoehorende gezin centraal staan.
Samenwerking ontstaat echter niet zomaar. Organisatorische, maar vooral ook financiéle
ontfschotting is nodig om deze samenwerking blijvend te stimuleren en te realiseren.

Door het kwaliteitskader en de vormgeving van het Medische Kindzorgsysteem als vertrekpunt

te nemen voor de bekostigingssystematiek wordt ook in dit kader uitgegaan van de centrale
positie voor kind en gezin. Aangezien de te leveren professionele ondersteuning vanuit meerdere
bekostigingssystemen gefinancierd zal moeten worden, is het van groot belang dat er een
eenduidige vertaling wordt gerealiseerd vanuit de te leveren zorg en de bij de zorgverzekeraar
of gemeente te declareren zorg. Pas dan gaat het bereiken van gezonde zorg hand in hand met
financiéle en organisatorische ontschotting.

Dit leidt ot een aantal randvoorwaarden voor bekostiging en financiering van het Medische
Kindzorgsysteem binnen de Zorgverzekeringswet:

Kindergeneeskundige zorg en kinderverpleegkundige zorg als expertise
Zorg zo nodig financieren

Zorg waar nodig financieren

Samenwerking financieren

o o @ e =

Financiéle ruimte voor kwaliteitsontwikkeling
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Samenwerkingsmodel Medische Kindzorg

Daarnaast moet er financiéle ruimte komen voor kwaliteitsontwikkeling, waaronder het realiseren

van instrumenten zoals de Hulpbehoeftescan kind & gezin en het Zorgplan kind & gezin maar

ook toekomstige projecten zoals het ontwikkelen van richtlijinen en protocollen ten aanzien van
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Het implementatietraject omvat de volgende onderdelen:

Bruikbaarheid en actualiteit toetsen van het Kwaliteitskader Medische Kindzorg

Bruikbaarheid toetsen van de Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis
Inhoud bepalen van de Hulpbehoeftescan kind & gezin

verhogen van de kwaliteit van zorg aan (ernstig) zieke kinderen steeds het primaire doel is, vraagt
Positioneren van het Handvest Kind en Zorg

de Medische Kindzorg. Het realiseren van een adequate gezamenlijke uitwerking, waarbij het
om een budget dat van overheidswege hiervoor beschikbaar wordt gesteld. Met dit budget kan

een Instituut Medische Kindzorg vorm krijgen en kan kwalitatief hoogstaande zorg aan (ernstig)

zieke kinderen ontstaan en (blijvend) worden gewaarborgd.

Implementat

Systeem bepalen voor het invullen van de Hulpbehoeftescan kind & gezin

Ontwikkelen inventarisatielijst voorwaarden voor zorg buiten het ziekenhuis

sINyuayalz uaying 310z Woogs(imiap
1 9seq

Leidraad opstellen voor fransfergesprek waarbij de eerste versie van het Zorgplan kind & gezin

U1Za3 33 puly uedasayjaoyaqd|ny

wordt opgesteld

u1zagd 3 pury ue|ddioz
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Ontwikkelen sjabloon Zorgplan kind & gezin

Ontwikkelen format voor evaluatiegesprek

2 9seq

Toetsen van bruikbaarheid en actualiteit van de Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin

Ontwikkelen format voor eindevaluatiegesprek

BUIA3BWLIOA

Ontwikkelen van overdrachtsformulier bij uit zorg

Bijdragen aan een ‘Inkoopgids Medische Kindzorg 2016’

Ontwikkelen van instructie Medische Kindzorgsysteem

Monitoren van het effect van het Medische Kindzorgsysteem

Deze onderdelen moeten ruim voor het streefjaar 2016 zijn ontwikkeld. Daarom staat de

vitwerking ervan gepland van september 2014 tot en met mei 2015.

Voorgaande wordt samengevat in het Samenwerkingsmodel Medische Kindzorg dat een

vitwerking is van het Integraal Kwaliteitsmodel Intensieve Kindzorg (IKIK) uit het rapport ‘Ernstig

zieke kinderen hebben recht op gezonde zorg'.
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Fase 1 Medische Kindzorg: Verwijsboom zorg buiten ziekenhuis Fase 2 Medische Kindzorg: Hulpbehoeftescan kind & gezin

Kind kan - na opname,
dagbehandeling of polibezoek - naar huis

Voor alle kinderen met een somatische aandoening in Nederland
die onder eindverantwoordelijkheid van de kinderarts
of andere medisch specialist staan en buiten het ziekenhuis
kinderverpleegkundige zorg nodig hebben.

Moet het kind nog
terugkomen bij de kinderarts?

Kind valt onder
de eindverantwoordelijkheid
van de huisarts

Bestaat er buiten het ziekenhuis
een noodzaak tot het uitvoeren
van verpleegkundige zorg?

Kind terugverwijzen Bestaat er buiten het Eris sprake van somatische problematiek

naar de huisarts ziekenhuis behoefte aan

met een ernstige verstandelijke

professionele ondersteuning beperking en een blijvende behoefte aan:

bij persoonlijke verzorging?

Eventueel een vervolgafspraak
plannen bij kinderarts

- Permanent toezicht
of
- 24 uur per dag zorg in de nabijheid

Hetkind is Hetkind is
5 jaar of jongerdan
ouder 5 jaar

(afhankelijk
van omstan-
Kind Aanspraak digheden)

LELENICE]S
Jeugdwet

doorverwijzen Wet
naar gemeente langdurige zorg

Kind
doorverwijzen
naar CIZ

Zorgplan kind & gezin
wordt geévalueerd en
eventueel bijgesteld (fase 3)

BMKT . ‘

Eris sprake van somatische problematiek
zonder ernstige verstandelijke beperking
en wel of geen blijvende behoefte aan:

- Permanent toezicht
of
- 24 uur per dag zorg in de nabijheid

LELEIEELS
Zorgverzekeringswet

Schakel
kinderverpleegkundige
van de afdeling in

Is er al eerder een Zorgplan
kind & gezin opgesteld?

Hulpbehoeftescan kind & gezin
wordt gedaan (fase 2)

Keuze zorgverlener buiten
ziekenhuis wordt gemaakt (fase 2)

Zorgplan kind & gezin
wordt opgesteld (fase 2)

Bij goedbevinden accordeert
de kinderarts
het Zorgplan kind & gezin

Kind kan met ontslag
en zorg buiten ziekenhuis wordt
gestart/ voortgezet

Zorgverzekeraar wordt
op de hoogte gesteld

Met de kinderarts wordt in het
traject buiten het ziekenhuis
gecommuniceerd over eventuele
wijzigingen in het Zorgplan
kind & gezin

Brancheorganisatie Medische Kindzorg Thuis

Ziekenhuis

Thuis

Ziekenhuis

Stap 3.De kinderverpleegkundige uit het ziekenhuis bespreekt samen met het gezin de bevindingen ten aanzien van de
geinventariseerde behoeften en voorwaarden m.b.t. het kinderleefdomein Medisch en waar mogelijk ook m.b.t.
de overige drie kinderleefdomeinen. Daarbij wordt tevens bepaald waar de functie van zorgcodrdinator komt te liggen.
Ook wanneer de zorg geheel wordt uitgevoerd door ouders of mensen uit de eigen leefomgeving wordt een
zorgcodrdinator toegewezen.

Stap 6. De zorgcodrdinator bespreekt samen met het gezin de bevindingen ten aanzien van de geinventariseerde
behoeften en voorwaarden m.b.t. de vier kinderleefdomeinen en bespreekt daarbij ook met ouders in hoeverre
zij hun eigen kracht kunnen aanspreken.

Kinderverpleegkundige uit
het ziekenhuis

Kind & gezin

Stap 7. De behoeften en voorwaarden op alle kinder-
leefdomeinen worden met elkaar afgestemd
en in gezamenlijkheid vastgesteld.
Hieraan worden doelen, activiteiten
en zorgverleners/ ouders gekoppeld
en vastgelegd in het

Zorgplan kind & gezin. .
Stap 10. Kind gaat met ontslag

Plan en fase 3 wordt gestart.

BMKT .
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Fase 3 Medische Kindzorg: Zorgplan kind & gezin Fase 4 Medische Kindzorg: Beslisboom afsluiten Zorgplan kind & gezin

Mogelijkheid 1:
Uitvoering door
Medische
Kindzorgketen

Mogelijkheid 2:
Uitvoering door
ketenpartners

Mogelijkheid 3:

1. Evaluatiedata Uitvoering
in het zorgplan door ouders

2.Veranderende
omstandigheden

3. Wijzigingen in
beleid door kinderarts i eventuele@e overdracht

Behoeften

Activiteiten

Keuze
zorgverlener

(Deel)prestatie
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Handvest Kind en Zorg -
ouderversie

Kind en Zorg

Zieke kinderen hebben het fundamentele recht op kindgerichte
zorg, wat zoveel betekent als gezinsgerichte zorg en ontwikkelings-
gerichte zorg.

Zieke kinderen en hun ouders worden te allen tijde gestimuleerd om
hun behoeften en wensen ten aanzien van de zorg kenbaar te maken
en over de zorg mee te beslissen (art. 3 VRK, art. 12 VRK].

Zieke kinderen worden altijd verpleegd en behandeld door
professionals die specifiek voor deze zorg aan kinderen zijn opgeleid.
Die professionals beschikken over de kennis en ervaring die nodig is
om ook aan de emotionele, psychologische en spirituele behoeften van
het kind en het gezin tegemoet te komen [art. 3 VRK, art. 19 VRK].

Zieke kinderen worden niet in een ziekenhuis opgenomen als de zorg
die zij nodig hebben ook in dagbehandeling, poliklinisch of thuis kan
- worden verleend (art. 24 VRK, art. 25 VRK].

Lieke kinderen hebben mogelijkheden om te spelen, zich te vermaken
en zich te ontwikkelen, al naar gelang hun leeftijd en lichamelijke
onditie (art. 3 VRK, art. 28 VRK, art. 29 VRK, art. 31 VRK).

Het is voor zieke kinderen altijd mogelijk om hun ouders of
verzorgers bij zich te hebben, waar zij ook behandeld en/of verpleegd
worden. Ze hebben recht op verblijf in een stimulerende, veilige
- omgeving waar voldoende toezicht is en die berekend is op kinderen
van hun eigen leeftijdscategorie (art. 3 VRK, art. 9 VRK, art. 18 VRK, art.
28 VRK, art. 29 VRK).

Zieke kinderen hebben recht op bescherming tegen alle vormen van
lichamelijke en geestelijke mishandeling en/of verwaarlozing zowel in
het gezin als daarbuiten (art. 3 VRK, art. 9 VRK, art. 19 VRK].

Elk ziek kind en ieder lid van een gezin met een ziek kind wordt
benaderd met tact en begrip en hun privacy wordt te allen tijde
gerespecteerd (art. 16 VRK, art. 30 VRK).

Een ziek kind wordt verpleegd en behandeld door zoveel mogelijk
~dezelfde personen die onderling samenwerken in een multidisciplinair
~ team en individueel en vanuit het team op een open en eerlijke
manier communiceren met het kind en het gezin

ngemak en emotionele spanningen te voorkomen dan wel te
verlichten (art. 3 VRK, art. 12 VRK, art. 17 VRK).

Ik ziek kind en ieder lid van een gezin met een ziek kind wordt
gedurende het hele zorgtraject, van diagnose tot eventueel
Soverlijden, voorzien van correcte en relevante informatie die op
een voor hen begrijpelijke manier wordt verstrekt (art. 17 VRK].

~ Het Handvest Kind en Zorg is in 2014 opgesteld door Stichting Kind en Ziekenhuis, Stichting Pal, V&VN

~ Kinderverpleegkunde, Vereniging Gespecialiseerde Verpleegkundige Kindzorg (VGVK), Kwaliteitsgroep

Kinderthuiszorgorganisaties Nederland (KKN), Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK) en

Va . Vereniging Samenwerkingsverband Chronische Ademhalingsondersteuning (VSCA). Het handvest is gebaseerd

% op het Handvest Kind & Ziekenhuis (the EACH Charter) en in overeenstemming met het Verdrag inzake de

~ Rechtenvan hetKind (VRK) welke in 1989 is aangenomen door de Verenigde Naties en sinds 1995 van kracht
~ isin Nederland.

»
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Handvest Kind en Zorg -
kinderversie

qndvest
INd en Zorg

Ik heb recht op zorg die speciaal vaor kinderen is.
Daarbij is mijn gezin net zo belangrijk ols ik.

Ik en mijn ouders mogen altijd zeggen hoe ik verpleegd en
behandeld wil worden. Wij mogen meebeslissen over de
zorg.

Ik word altijd verpleegd en behandeld door mensen die
geleerd hebben hoe dit bij kinderen moet.

N 1k hoef niet in een ziekenhuis te blijven als ik ook
thuis of op een andere plek verpleegd of behandeld
kan worden.

Ik krilg de kans om te spelen en om leuke dingen te doen.
et als mijn vrienden/ vriendinnen.
- |
mﬁ Ik mag okild miln ouders bij mij hebben, waar ik ook ben.
R Ik heb recht op een leuke en veilige plek. Waar ik samen
A ben met kinderen van mijn eigen leeftiid en waar genoeg
" mensen op mij letten.

Ik heb recht op bescherming tegen mishandeling en
misbruik. Binnen mijn gezin en buiten mijn gezin.

Ik word alleen gehoord en gezien door mensen die mij ook
behandelen. Bj) andere mensen moet ik eerst zeggen of ik
dat goed vind. En mensen denken er altijd aan dat ik een
kind ben.

Ik word zoveel mogelijk verpleegd en behandeld door
dezelfde mensen die met elkaar samenwerken.

Ik krilg geen behandelingen of onderzoeken die ik
eigenlik niet nodig heb. Als ik pijn heb of angstiy ben,
- dan helpen ze mij.

. . . oo . . .
Ik en mijn gezin krilgen altijd informatie die Klopt en die
. .

wlj begrijpen.

Dit Handvest Kind en Zorg is in 2014 speciaal ontwikkeld voor (ernstig) zieke kinderen in Nederland, zodat zij
waar dan ook kunnen aangeven waar zij recht op hebben. Dit handvest is opgesteld door Stichting Kind en
iekenhuis, Stichting Pal, V&VN Kinderverpleegkunde, Vereniging Gespecialiseerde Verpleegkundige Kindzorg
~ [VGVK), Kwaliteitsgroep Kinderthuiszorgorganisaties Nederland (KKN], Nederlandse Vereniging voor Kinder-
~ geneeskunde (NVK) en Vereniging Samenwerkingsverband Chronische Ademhalingsondersteuning (VSCA).
Het handvest is gebaseerd op het Handvest Kind & Ziekenhuis (the EACH Charter) en in overeenstemming

met het Verdrag inzake de Rechten van het Kind (VRK) welke in 1989 is aangenomen door de Verenigde Naties
en sinds 1995 van kracht is in Nederland.
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