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Hier voel ik me beter

Een (ernstig) ziek kind moet naar het ziekenhuis of gespecialiseerd centrum om te worden behandeld. Een ziekenhuis is geen omgeving
waar kinderen zich prettig voelen; daarom is De Boeg er, want ook als je ziek bent voel je je beter op een huislijke plek samen met je
familie en vrienden.

Weer even gewoon kind zijn

De Boeg is een tijdelijk thuis waar een ziek kind logeert tussen de behandelingen door. Samen met de ouders, broertjes, zusjes of
vriendjes. Hier kan een ziek kind weer even gewoon kind zijn. En komen ouders tot rust in de hectiek die een ziek kind met zich
meebrengt.

Weer even gewoon kind zijn
De Boeg is er voor al deze kinderen en voor hun ouders en familie. Een team van getrainde vrijwilligers kan praktische ondersteuning
bieden. Naast verblijf in een gerieflijke bungalow kan het gezin coaching krijgen van professionals.

Kosteloos
Dankzij de financiering van het Radboudumc en sponsoring is het verblijf in De Boeg gratis. Kosten voor boodschappen of extra
schoonmaak zijn voor eigen rekening.

Eigen regie

We gaan uit van het eigen leven van het kind en ouders. Zij hebben de regie, de zorg volgt. Dat vraagt om een huiselijke omgeving, waar
je samen kan zijn. Zo nodig kan gespecialiseerde kindzorg worden ingezet en soms worden de verpleegkundigen uit het ziekenhuis

‘ingevlogen’. Ook als je ziek bent, kun je je beter voelen.
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Terug naar waar het om gaat

De juiste zorg op de juiste plaats

Kwaliteit van leven is het belangrijkste uitgangspunt van De Boeg. Wij richten ons op kinderen die voor hun behandeling niet meer per
se in het ziekenhuis hoeven zijn. Ze kunnen deze behandeling (nog) niet thuiskrijgen of de reis naar huis is te ver. Verblijf in De Boeg kan
het herstel van het kind en weerbaarheid van het gezin ten goede komen. En een bijkomend effect kan zijn dat zorgkosten beperkt
worden door het verkorten van de ziekenhuisopname.

Zonder basis geen toekomst

Het afgelopen jaar hebben we in samenwerking met het ministerie van VWS werkconferenties georganiseerd met zorgverzekeraars,
zorgaanbieders en overkoepelende organisaties om tot een oplossing voor structurele financiering te komen. Het leek in eerste instantie
te lukken, maar toen puntje bij paaltje kwam gingen de seinen op rood. Als bestuur hebben we toen het besluit genomen om niet weer
op nul te beginnen, wetende dat sommige subsidies af gingen lopen en we niet meer in aanmerking konden komen voor sommige
sponsorbijdragen. Dat betekende dat we tot medio 2022 open zouden blijven maar daarna ons kindergasthuis te sluiten en de stichting
op heffen. Dit was geen gemakkelijk besluit, maar zo langer doorgaan zou de kwaliteit van ons werk kunnen schaden. Dat risico willen
we nooit lopen.
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Een nieuwe start!

Toch presenteren we nu ons jaarplan 2022. Door financiéle ondersteuning van het Radboudumc voor 3 jaar verschijnt er een nieuwe
horizon voor De Boeg. Wij zien dit als een nieuwe start omdat deze steun ook een intensivering van de samenwerking inhoudt, gericht
op het optimaliseren van de doorverwijzingen naar De Boeg. Ook biedt de samenwerking de mogelijkheid van re-integratie van
zorgpersoneel in De Boeg. Er is een halfjaarlijkse evaluatie over de samenwerking en wat deze concreet oplevert.

We blijven op koers

Een nieuwe start maar we varen dezelfde koers. We blijven streven naar een plek in het financiéle zorgsysteem, in samenwerking met
VWS, Nza en verschillende andere initiatieven. Door onder andere actief mee te werken aan het onderzoek van ZonMW*1, geinitieerd
door het Jeroen Pithuis in Amsterdam. Ook blijft De Boeg er voor alle zieke kinderen met hun gezin, vanuit de verschillende
ziekenhuizen/ klinieken maar ook vanuit thuis. We willen er zijn voor de complete doelgroep*2.
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Wetenschappelijk onderzoek ZonMw- toelichting *1

Ontwikkelen en invoeren van familiegerichte intensieve kindzorg

De levensverwachting van kinderen met een chronische complexe aandoening is de laatste jaren enorm toegenomen. Niet zelden zijn zij
24/7 afhankelijk van specialistische zorg, wat niet alleen zorgt voor een hoge zorgconsumptie, maar een enorme impact heeft op het hele
gezin.

- De relatie tussen zorgbehoefte en de geboden familiezorg wetenschappelijk in kaart te brengen.

- Welke problemen ervaren ouders van zorg intensieve kinderen in de transitie naar huis.

Onderzoek fase 1

Literatuuronderzoek naar bestaande transitieprogramma’s, gevolgd door een kwalitatief onderzoek. Dit zal resulteren in een praktisch
framework voor het ontwikkelen, toepassen en evalueren van interventies om de transitiezorg voor ouders, gezinnen en kinderen met een
complexe zorgbehoefte te verbeteren.

Onderzoek fase 2

Op basis van de resultaten van het onderzoek wordt concrete input gegeven voor de inrichting en organisatie van TransCareUnits (zoals
het Jeroen Pithuis in oprichting bij het AMC). Verder levert het vooronderzoek materiaal op dat het mogelijk maakt om de kwalitatieve en
kwantitatieve parameters, zoals ziekte uitkomst, gezondheidsbeleving, gezinswelzijn en gezondheidzorgconsumptie te meten. Uiteindelijk
zullen deze uitkomsten, die op langere termijn verzameld worden, ook een indicatie zijn voor de financiéle doelmatigheid van
TransCareUnits. Het onderzoek is daarom ook van cruciaal om dit type zorg in de toekomst op te schalen naar meerdere academische

centra in Nederland. de



Onze complete doelgroep — toelichting *2

Kinderen eerder uit het ziekenhuis

In 2021 was de aanleiding voor verblijf in De Boeg vaak een behandeling. Zoals kinderen
met de ziekte van Duchenne (oa uit Polen en Oostenrijk) of kinderen met brandwonden
die een aantal keren per week naar het ziekenhuis gaan voor een verbandwissel. We
willen deze doelgroep uitbreiden met kinderen die zorg nodig hebben maar (nog) niet
naar huis kunnen. Omdat ouders nog niet toegerust zijn om de zorg thuis te verlenen of
dat simpelweg de thuiszorg geen ruimte heeft.

Kinderen en ouders die een break nodig hebben

Gezinnen met een chronisch ziek kind zijn vaak overbelast. Dit geldt zeker bij sociaal
zwakkere situaties. Bij voorbeeld ouders met een migratieachtergrond die minder goed
geintegreerd zijn. Of na een intensieve behandeling in het ziekenhuis bv stomaplaatsing
om in een huiselijke omgeving met ondersteuning daar aan te wennen. En voor kinderen
die lange tijd in het ziekenhuis verblijven kan een aantal dagen in een huiselijke omgeving
met broertjes en zusjes een uitkomst zijn.
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Onze complete doelgroep — toelichting *2

Kinderen die te vroeg geboren zijn en nog moeten groeien
Een kindje dat nog behandeld wordt in het ziekenhuis maar daar niet meer hoeft te
verblijven (AB, infuusvoeding, dialyse).

Kinderen die gaan sterven

Samenwerking met kindercomfortteam zodat ook kinderen in de laatste fase in De Boeg
kunnen verblijven. Hierbij kijken naar de voorwaarden en de mogelijkheden (samen met
andere gezinnen of niet).

Gezinnen 2021

In 2021 zijn we door Corona afgeschaald naar 2 suites, zodat de 1,5 meter afstand ook in
de algemene ruimten gehandhaafd kon worden. De gemiddelde verblijfsduur van de
gezinnen was korter dan de jaren ervoor, van gemiddeld 7,5 nachten naar 4,6 nachten.
Dit komt met name door de toename van de kinderen met de ziekte van Duchenne, die
vaak voor 1 nacht naar De Boeg komen.

In 2021 verbleven 39 gezinnen 66x in De Boeg.
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Overzicht huidige doelgroepen
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®m Duchenne

m OK Radboud

m EEG

m Stofwisseling

® Brandwonden

m Dagbehandeling Radboud

m Even een break

® Orthopedie

m Revalidatie

m Chirurgie

® Mito route
Multi level
Neurologie
Onderzoek (Holter)
Vaatbehandeling
Voeding

O[E[G|



)19 2020 2021

67 % 66% bezetting, 50% bezetting,

afgeschaald ivm Corona afgeschaald ivm Corona




Wereldwijde ontwikkeling met
consequenties in de hele keten

Ziekenhuizen; druk op organisatie, personeel en

bezetting van bedden is hoog. Vraag is hoe De Boeg
hierbij een rol kan spelen.

Trends &
ontwikkelingen
Covid

Gezinnen; zijn voorzichtig en nemen zo min mogelijk
risico en kiezen niet snel voor het onbekende.

De Boeg; is afgeschaald naar 2 suites om aan de RIVM
maatregelen te voldoen.

Onze vrijwilligers; geven persoonlijke aandacht in een
andere vorm, op afstand. Als team ook, wat niet altijd
prettig is.
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Trends &

ontwikkelingen
Innovatie

Juiste zorg op de juiste plek.

Doen wat nodig is, waarbij het streven is dat het kind
weer naar huis kan. De Boeg kan een veilige tussenstap
zijn op weg naar huis.

Familycare (step up, step down)

Het functioneren van het gezin is van invloed op de
genezing van het zieke kind. In de huiselijke omgeving
van De Boeg is deze wisselwerking makkelijker
zichtbaar, wat kan helpen bij de beslissing voor een
step-up of step-down.

Personeelstekort, re-integratie

Er is een tekort aan zorgmedewerkers met burn-out als
een veel voorkomende reden. De huiselijke
kleinschalige omgeving van De Boeg een goede stap zijn
bij het hervatten van werk.




Trends &
ontwikkelingen
Innovatie

E-health, consult op afstand, zelf diagnose

De technologische ontwikkeling maken zorg op afstand steeds
beter mogelijk. Dit betekent bijvoorbeeld dat de waardes van
een ziek kind in De Boeg vanuit het ziekenhuis kunnen worden
uitgelezen. Of een arts kan op afstand meekijken bij een
verbandwissel

Zorgvernieuwing door multi-innovatie, en samenwerking
Bredere samenwerking van verschillende organisaties actief
binnen de zorg, geeft een extra impuls aan de creativiteit bij
het vinden van de meest optimale behandeling van het zieke

kind. Organisaties stappen over grenzen heen en denken
gezamenlijk in wat er wel niet niet mogelijk is.




Speerpunten 2022 algemeen

Meer gezinnen waarvoor een verblijf zinvol en relevant is, logeren in De Boeg

De informatie hierover aan de gezinnen kan beter. Bekend van De Boeg binnen het Radboudumc is nu nog te gefragmenteerd.
Samen met artsen en verpleegkundigen gaan we zorgen dat de capaciteit en de mogelijkheden van De Boeg optimaal benut
worden. Door te denken in wat er kan. Maartenskliniek heeft een afgebakende groep en weet ons goed te vinden.

Continuiteit door bewezen toegevoegde waarde

Inzicht in de (kwalitatieve) toegevoegde waarde (wetenschappelijk onderzoek ZonMW & tevredenheidsonderzoek
Effectencalculator (HAN) van ons concept is de basis van het voortbestaan van De Boeg. Samen met partners en andere
initiatieven verkrijgen van inzicht, vergroot de kans op een structurele financiering van De Boeg.

Meer impact door samenwerking en partnership

Verstevigen van de samenwerking met het Radboudumc, Maartenskliniek en met de andere initiatieven zoals de het Jeroen
Pithuis in oprichting (= TransCareUnit van het AMC), Erasmusumc en Groningenumc. Hierin kunnen we van elkaar leren en onze
propositie(s) aanscherpen en versteken.

Doorontwikkeling door waarborg van kwaliteit en structurele financiering

De Boeg is het bewijs dat locatie vervangende zorg werkt. Het is van belang dat de kwaliteit gewaarborgd blijft, gezinnen naar
tevredenheid in De Boeg verblijven en de samenwerking en communicatie met partner goed verloopt. Om deze financiering te
bewerkstelligen houdt De Boeg contact met ziekenhuizen, zorgverzekeraars , VWS, NZA en de verschillende lokale en landelijke
overheden en politieke partijen. Ook blijft De Boeg zoeken naar goede doelen en sponsoren voor partnershipde
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Speerpunten/
evaluatiecriteria
Radboudumc

- Samenwerkingsafspraken Radboudumc-De BOeg

De komende 3 jaar is het Radboudumc bereid dejaarlijkse
exploitatielast van € 75.000,- voor haar rekening te nemen.

De Boeg verplicht zich aan het handhaving dan wel uitbreiding
van het huidige concept/ dienstverlening.

- Samenwerking

Het Radboud levert een actieve bijdrage aan het mogelijk
verdere uitbreiding van het aantal kinderen die kunnen
verblijven in De Boeg

- Evaluatie

Gedurende 3 wordt gezamenlijk geévalueerd of en hoe de
dienstverlening de toegevoegde waarde blijft behouden,
hierbij rekening houdend met de ontwikkelingen in de
kindzorg zowel regionaal als landelijk.

- Evaluatiecriteria

. Het aantal gezinnen dat gebruik heeft gemaakt van De Boeg.
. De gemiddelde duur van het gebruik

. Instelling/ ziekenhuis waar het kind in behandeling was

. Resultaten van een tevredenheidsonderzoek

(HAN effectencalculator) E




Lasten & baten De Boeg- begroting 2022, prognose 2021

2021

In mei was het besluit genomen om de deuren van De Boeg te sluiten en geen sponsorgelden meer te generen voor de
exploitatie van De Boeg. Het saldo was voldoende om nog 1 jaar in bedrijf te blijven. In het najaar was de doorstart een feit.
Mede hierdoor is de prognose dat het batig saldo in 2021 is geslonken met € 39.500,- . Ok was van invloed de snelle doorloop
van de gezinnen en dus intakes, deze zorgden voor een stijging van de personele kosten. Banksaldo dec 2021 is € 47.000,-

2022
De personele kosten stijgen in 2022. Dit komt omdat het uurtarief voor coérdinatie wordt verhoogd van € 35,- naar € 40,-

(veranderende werkzaamheden oa onderzoek ZonMW) en door hoge doorloop de kosten van de intakes toenemen.
Startsaldo 2022 inclusief bijdrage Radboudumc bedraagt € 122.000.

Prognose 2021 - lasten Begroting 2022 - lasten

Personeel € 45.000,- Personeel € 50.000,-

Huisvesting € 13.000,- Huisvesting € 15.500,-

Administratie € 8.500,- Administratie € 9.500,-

Totaal € 66.500,- Totaal € 75.000,-

Prognose 2021 - Baten Begroting 2022 - Baten

Bijdrage Seys € 5.000,- Bijdrage Radboudumc € 75.000,-

Bijdrage Radboudumc €. 0,- Fondsen/ goede doelen € 10.000,-

Subsidie VWS/ donaties € 9.000 - Subsidie VWS €900,- de

Vergoeding gezinnen € 13.000,- Vergoeding gezinnen € 5.000,- E E
Totaal € 27.000,- Totaal € 90.900 E E
Resultaat € -39.500 Resultaat € 14.900




Jaarkalender 2022 vrijwilligers, bestuur De Boeg & partners

Doelstelling
De kwaliteit van De Boeg Nijmegen waarborgen, waarbij de betrokkenheid van de vrijwilligers en de samenwerkingspartners

cruciaal is om de kwaliteit op niveau te houden, afgestemd op de geldende Coronamaatregelen. Gezien de hoge doorloop van de
gezinnen zal het team van vrijwilligers in 2022 uitgebreid worden.

Acties
Vrijwilligers Scholing afgestemd op de behoefte van de vrijwilligers en in afstemming met/door de samenwerkingspartners
gegeven.
Intervisie gebaseerd op situaties met gezinnen in De Boeg.
Algemene vergaderingen met vrijwilligers & bestuursvergaderingen 2x per jaar
Gezamenlijk klussen binnen en buiten De Boeg
Partners Evaluatie Radboudumc 2x per jaar
Overleg teamleiders en transferpunt 2x per jaar zn meer
Overleg Maartenskliniek 1x per jaar

2022 Jan feb Mrt Apr Mei Jun Jul Aug Sept Okt Nov Dec

Scholing X X

Intervisie X X

Alg verg bestuur X X

Alg verg vrijwilligers X X

Klussen X X d e

Evaluatie Radboud X X EE EE
Overleg teamleiders X X

Overl Maartenskliniek X



Jaarkalender 2022 samenwerkingspartners

ACTIE

Maartenskliniek

- Gesprek Gert van Enk over financiéle bijdrage aan De Boeg

- Informeren van gezinnen over de declareren van vergoeding voor verblijf in De Boeg

RadboudUMC

- Na kick-off in december overleggen welke kinderen naar De Boeg kunnen.

- Inventarisatie doelgroepen verwijzing Radboud- De Boeg op de verpleegafdelingen.

- Bekendheid, bekendheid en bekendheid

- De Boeg opnemen in zorgpaden zoals canule kinderen, kinderen met brandwonden enz.

- Samenwerking met kindercomfortteam opstarten, voorwaarden en mogelijkheden onderzoeken
- Creatieve oplossingen onderzoeken van Boegbed in Epic

- Mogelijkheden onderzoeken mbt domotica.

- Aansluiten bij studieopdracht van Sanne van Alphen stagnatie doorstroom van Nicu naar medium care.

- Inventarisatie pool verpleegkundigen, mogelijkheden uitzoeken contracteren (detachering/ ZZP).
- Samenwerkingsafspraken maken maken met kinderthuiszorg.

Cwz
- In contact blijven met CWZ blijven wat De Boeg voor hun patiénten kan betekenen.

- ZonMW
Contacten aanhalen met diverse andere initiatieven in Amsterdam Groningen en Rotterdam
- Actief meewerken aan onderzoek, ism Joris Lemson en onderzoekteam.

Wie

Sjaak Esther
Esther

Esther/ Pauline
Esther/ Pauline
Radboud Esther
Esther/ Pauline
Esther/Pauline
Ger

Esther/ Sanne
Esther/ Sanne
Esther/ Anne Miek
Esther/ Pauline

Esther

Esther/ Marinke
Esther/Marinke

Tijd

11 januari

Jan
2022
2022
2022
Feb
Feb
2022
2022
Mei
Feb

2022

Feb
2022



Jaarkalender 2022 financiering en communicatie

ACTIE Tijd

Financiering

- De Boeg voldoet aan de voorwaarden om aanspraak te maken op de pakketmaatregel Esther 2022

- Declareert het verblijf van de gezinnen die hieraan voldoen. Esther 2022

- Initieert 6 maandelijks evaluatie overleg met Anne Miek Broods en Nienke Plass Verhagen. Esther Juli/ dec

- Factureert volgens samenwerkingsovereenkomst. Esther Juli/dec
- Onderhoud contacten met VWS, NZA en anderen om structurele financiering in de toekomst vanuit de DBC te Esther/ VZ 2022
bewerkstelligen.
- Aanvullende financiering middels fondsen regelen: partnership met Mont Ventoux, sponsoren en fondsen Esther 2022
aanschrijven.

Communicatie

- Artikelen over De Boeg in nieuwsbrieven Radboud, SMK, plaatsen. Chris 2022
- Afstemmen en samenwerken met andere initiatieven. Esther 2022
- Benaderen van televisieprogramma’s als Jinek, Nieuwsuur en M Esther 2022

- 4 nieuwsbrieven en social media Chris



