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B VOORWOORD

Met de NEED projecten brengen we de onbeantwoorde gezondheidsgerelateerde behoeften van
patiénten in kaart. Door deze expliciet te maken, kunnen er initiatieven genomen worden om deze
toch een passend antwoord te geven. Zo werd de NEED methodologie al met succes toegepast bij
mensen met de ziekte van Crohn, mensen met een melanoom en mensen met een psychotische
aandoening.

Dit zijn allemaal voorbeelden van aandoeningen die typisch bij volwassenen voorkomen, ook al
kunnen de ziekte van Crohn en psychotische aandoeningen zich ook al manifesteren tijdens de late
adolescentie. Het identificeren van onbeantwoorde gezondheidsgerelateerde behoeften Dbij
kinderen is dus zeker zo belangrijk. Aan de ene kant worden ze minder vaak in klinische studies
opgenomen en is er dus minder wetenschappelijke onderbouwing voor bepaalde behandelingen.
Anderzijds is het verre van zeker dat wetenschappelijk bewijs dat bij volwassenen werd verzameld,
zomaar kan gegeneraliseerd worden naar kinderen. Daarbij hebben kinderen ook specifieke noden
die verband houden met hun leeftijd en ontwikkelingsfase, en speelt het gezin waarin ze opgroeien
een fundamentele en voortdurend evoluerende rol in hun leven en hun zorgtraject.

Om de onbeantwoorde gezondheidsgerelateerde behoeften van deze belangrijke groep ook met
de NEED methodologie in kaart te kunnen brengen, werd deze aangepast in een speciale
pediatrische versie. Het pediatrische kader werd ontwikkeld in het verlengde van het
volwassenenkader, zodat onbeantwoorde gezondheidgerelateerde behoeften over de volledige
levensloop kunnen worden geévalueerd. De resultaten hiervan kan u in dit rapport terugvinden.

Christophe JANSSENS Ann VAN DEN BRUEL

Adjunct Algemeen Directeur Algemeen Directeur
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B SYNTHESE
1 ACHTERGROND

1.1 Het NEED-project

De sector van de gezondheidszorg heeft de afgelopen decennia spectaculaire vooruitgang geboekt.
Hoewel het aanbod aan behandelingen en diensten voortdurend toeneemt, blijven er talrijke
onvervulde behoeften op gebied van gezondheid bestaan, zowel voor patiénten als voor de
maatschappij als geheel. De prioriteiten op het gebied van onderzoek, innovatie, zorgorganisatie en
gezondheidsbeleid komen namelijk niet altijd overeen met de gebieden met de grootste behoeften.

Het NEED-project (Needs Examination, Evaluation and Dissemination), dat in 2024 werd opgezet in
het kader van het Belgische voorzitterschap van de Raad van de Europese Unie, heeft tot doel de
onvervulde behoeften van patiénten en de maatschappij op een wetenschappelijke en
gestandaardiseerde manier in kaart te brengen, te verzamelen en te evalueren aan de hand van een
gestructureerd kader (zie Kader 1). De evaluatie gebeurt per aandoening en de resultaten worden
samengebracht in een gecentraliseerde, publiek toegankelijke database. Deze database moet
beleidsmakers, onderzoekers, zorgverleners, patié€ntenverenigingen en innovatieactoren helpen hun
prioriteiten en maatregelen af te stemmen op de gebieden met de grootste behoeften.

Kader 1 — Het NEED-evaluatiekader

Volgens het NEED-kader gebeurt de evaluatie van behoeften voor een bepaalde aandoening op
vier complementaire niveaus:

e Dimensies: de vier dimensies van het
kader weerspiegelen de verschillende
perspectieven van waaruit behoeften
worden geidentificeerd en beoordeeld:  oeroer
het perspectief van de patiént, dat van
de maatschappij, dat van toekomstige
behoeften en een transversale -

dimensie billijkheid. doening

Gezondheidszorg-
behoeften

Patignten

e Domeinen: met uitzondering van
billijkheid bestaat elke dimensie uit drie
domeinen die overeenkomen met
verschillende  soorten  behoeften:
gezondheidsbehoeften,

Sociale

gezondheidszorgbehoeften en sociale e

behoeften.

e Criteria: binnen de verschillende dimensies omvat elk domein een aantal te beoordelen criteria
(bijv. de impact van de aandoening op de levensverwachting, de doeltreffendheid van de
beschikbare behandelingen, enz.).

e Indicatoren: voor elk criterium kunnen de onderzoekers aan de hand van een of meer
meetbare indicatoren nagaan in hoeverre aan de behoeften voor een bepaald criterium wordt
voldaan (bijv. de impact op de levensverwachting kan worden gemeten aan de hand van het
aantal verloren levensjaren). Deze indicatoren kunnen op verschillende manieren worden
gekwantificeerd: op basis van wetenschappelijke literatuur, databases, bevraging van
patiénten of experts, enz.
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Voor meer informatie over het NEED-project en het evaluatiekader, zie de eerdere publicaties op de
website van het project: https://health-needs.eu/index.php/nl/onderzoek/publicaties-onderzoek.

1.2 Een grote, maar weinig bestudeerde bevolkingsgroep

In de pediatrie bestaat er een grote kloof tussen de innovaties die op de markt worden gebracht en
de werkelijke gezondheidsbehoeften. Hoewel kinderen ongeveer een kwart van de wereldbevolking
uitmaken, heeft slechts 6 tot 12% van de geregistreerde klinische studies betrekking op hen. Hierdoor
blijft het onderzoek naar aandoeningen die kinderen sterk treffen vaak onvoldoende in verhouding tot
de ziektelast.

Deze ondervertegenwoordiging is te verklaren door de specifieke uitdagingen van pediatrisch
onderzoek. Klinische studies bij kinderen zijn vaak complexer en duurder door het beperkte aantal
potentiéle deelnemers, de biologische verschillen tussen de ontwikkelingsfasen en de strengere
ethische en methodologische vereisten. Bovendien trekken sommige pediatrische
onderzoeksdomeinen minder private investeringen aan, omdat de commerciéle opbrengsten te
beperkt zijn.

Dat is des te problematischer omdat kennis en onderzoeksresultaten uit studies bij volwassenen niet
zomaar kunnen worden toegepast op kinderen. Bij een lichaam dat nog volop in ontwikkeling is, zijn
de oorzaken van een aandoening, het ziektebeeld, het ziekteverloop en de werking van
geneesmiddelen niet noodzakelijk dezelfde. Toch worden veel geneesmiddelen die bij kinderen
worden gebruikt, niet specifiek bij deze doelgroep onderzocht.

De kindertijd en adolescentie zijn bovendien cruciale fasen in de fysieke, cognitieve, emotionele en
sociale ontwikkeling. Gezondheidsproblemen die zich in deze levensfasen voordoen, kunnen die
ontwikkeling verstoren. Een chronische aandoening op jonge leeftijd kan leiden tot een cumulatieve
en levenslange belasting voor zowel het kind als het gezin.

Daarom is het cruciaal om het onderzoek en de zichtbaarheid van de behoeften van kinderen te
versterken. Een grondige evaluatie van onvervulde behoeften bij deze bevolkingsgroep is dan ook erg
relevant.

1.3 “Een kind is geen mini-volwassene”?

Het NEED-evaluatiekader kan in principe worden gebruikt voor elke aandoening® en is niet gericht op
een specifieke leeftijdsgroep. Het is echter ontwikkeld op basis van de behoeften van volwassenen
en is daarom niet noodzakelijk geschikt om de behoeften van kinderen en adolescenten in kaart
te brengen.

Sommige behoeften zijn specifiek voor kinderen, terwijl andere vooral bij volwassenen voorkomen.
Daarnaast kunnen dezelfde behoeften zich op verschillende manieren uiten naargelang de leeftijd
en het ontwikkelings- of maturiteitsniveau. Zo heeft een aandoening niet dezelfde impact op de
zelfredzaamheid van een kind van zes maanden, een adolescent van vijftien jaar of een volwassene
van 65 jaar. Ook de betrokkenheid bij de zorg en bij beslissingen over de eigen gezondheid verschilt
sterk tussen een kind van acht jaar en een volwassene.

Bovendien spelen ouders of andere verzorgers een centrale rol in het dagelijks leven van het kind en
bij beslissingen over zijn of haar gezondheid. Ook op hen kan de aandoening een grote impact hebben
en, in bredere zin, op het gezin. Bij adolescenten komt daar nog de overgang van pediatrische zorg

a Om een gedachte te parafraseren die reeds in de 18e eeuw werd verwoord door de filosoof Jean-Jacques
Rousseau, en die sindsdien in verschillende vormen door experts in de kinderontwikkeling wordt herhaald:
“Le petit d'homme n’est pas simplement un petit homme”.

b Een analyse van de toepasbaarheid ervan op zeldzame ziekten bracht echter verschillende
aandachtspunten aan het licht die mogelijk om aanpassingen vragen; zie KCE-rapport 377.


https://kce.fgov.be/nl/need-evaluatie-van-onvervulde-gezondheidsbehoeften-van-patienten-en-samenleving
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naar volwassenenzorg bij. Die overgang gaat gepaard met een verschuiving van een aanpak gericht
op de jongere en het gezin, naar meer nadruk op de zelfstandigheid en verantwoordelijkheid van de
patiént.

Om al deze redenen is de ontwikkeling van een pediatrische versie van het NEED-kader onmisbaar
om onvervulde gezondheidsbehoeften bij kinderen en adolescenten beter te beoordelen. Tegelijk is
het belangrijk dat deze versie nauw aansluit bij het bestaande kader voor volwassenen, zodat
behoeften op een consistente manier doorheen de volledige levensloop kunnen worden geévalueerd.

2 DOELSTELLINGEN EN METHODOLOGIE

2.1 Doelstellingen

Het doel van dit onderzoek was het ontwikkelen van een pediatrische versie van het NEED-
evaluatiekader die enerzijds voldoende aansluit bij het kader voor volwassenen om dezelfde
aandoening bij beide populaties te kunnen beoordelen en aandoeningen met elkaar te kunnen
vergelijken, en anderzijds voldoende specifiek is om de onvervulde behoeften van kinderen en
adolescenten goed in kaart te kunnen brengen.

Drie onderzoeksvragen werden geformuleerd:

e Welke criteria en indicatoren geven het beste de onvervulde gezondheidsbehoeften bij een
pediatrische aandoening weer?

e Welke aanpassingen zijn, rekening houdend met de leeftijd van het kind, nodig aan deze
criteria en indicatoren?

e Hoe moet elk van de indicatoren worden gedefinieerd en gemeten?

2.2 Methodologie

Het onderzoeksteam startte met een uitgebreide literatuurstudie om zoveel mogelijk onvervulde
behoeften te identificeren relevant voor kinderen en adolescenten van 0 tot en met 17 jaar. Vervolgens
werden deze behoeften gekoppeld aan de criteria en indicatoren van het bestaande NEED-kader.
Behoeften die niet onder een van de bestaande criteria vielen, werden grondiger geanalyseerd.
Daarbij werd nagegaan of nieuwe, specifiek pediatrische criteria en indicatoren nodig waren, of
dat deze behoeften konden worden ondergebracht binnen het bestaande NEED-kader.

Op basis hiervan werd een voorlopig pediatrisch kader ontwikkeld, dat vervolgens stapsgewijs werd
verfijnd via opeenvolgende consultatierondes met het NEED-onderzoeksteam en externe experts,
waaronder clinici en ervaringsdeskundigen. Bij de ontwikkeling van het definitieve pediatrisch kader
werd rekening gehouden met vier voorwaarden:

e de indicatoren moeten meetbaar zijn (op patiént- of maatschappelijk niveau);
e er mogen geen dubbele vermeldingen of grote overlappingen zijn tussen criteria of indicatoren;

e alle criteria en indicatoren uit het NEED-kader voor volwassenen die ook relevant zijn voor
kinderen, worden behouden;

e de criteria of indicatoren die relevant en specifiek zijn voor de pediatrische populatie worden
behouden.
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3 HET PEDIATRISCH NEED-KADER

Het proces resulteerde in een pediatrisch kader met dezelfde algemene structuur (dimensies en
domeinen) als die van de volwassenen. Het omvat 25 criteria en 52 indicatoren, van toepassing op
kinderen van alle leeftijden, aangevuld met één criterium en vijf bijkomende leeftijdsspecifieke
indicatoren, wat neerkomt op 26 criteria en 57 indicatoren. De voorbereiding op de overgang in de
zorg wordt bijvoorbeeld alleen beoordeeld bij adolescenten van 16-17 jaar. Daarnaast zijn
verschillende indicatoren aangepast aan het ontwikkelingsniveau van het kind¢. Zo wordt de indicator
voor de adolescenten van 12-17 jaar Betrokkenheid bij therapeutische beslissingen, bij kinderen van
4-11 jaar vervangen door Deelname aan de behandeling, een indicator die beter aansluit bij hun rol
in en hun betrokkenheid bij het zorgproces.

Kader 2 — Gemeenschappelijk, vergelijkbaar of specifiek

In totaal bleven 20 criteria en 24 indicatoren ongewijzigd ten opzichte van de versie voor
volwassenen, werden 4 criteria en 25 indicatoren aangepast (andere formulering of definitie) en
werden 2 criteria en 8 indicatoren toegevoegd die dus specifiek zijn voor de pediatrische context.

Twee nieuwe indicatoren verdienen vooral aandacht, omdat ze voortkomen uit conceptuele
keuzes die afwijken van de bestaande benaderingen. De eerste gaat over de impact van de
aandoening op de ontwikkeling van het kind. De bestaande instrumenten richten zich doorgaans
op het klinisch vaststellen van ontwikkelingsachterstand in de vroege kinderjaren, meestal voor de
leeftijd van vijf jaar, en niet op de bredere impact van de aandoening of de behandeling ervan op
de verdere ontwikkeling van het kind. Voor het pediatrisch NEED-kader werd bewust voor die
laatste benadering gekozen. De beoordeling gebeurt op basis van de inschatting van clinici, zodat
de gevolgen van de aandoening en eventuele onvervulde behoeften voor de ontwikkeling van het
kind beter in kaart kunnen worden gebracht.

De tweede betreft de overgang van pediatrische zorg naar volwassenenzorg. Deze fase is niet
eenvoudig te vertalen naar een pediatrische indicator, omdat ze zich op het raakvlak tussen deze
twee periodes bevindt. In de klinische praktijk wordt met de bestaande benaderingen beoordeeld
in hoeverre het kind klaar is om de overstap te maken van pediatrische zorg naar volwassenenzorg
(het resultaat van de voorbereiding). Voor het pediatrisch NEED-kader werd er echter voor gekozen
om na te gaan of die voorbereiding daadwerkelijk heeft plaatsgevonden, als onderdeel van
zorgkwaliteit. De indicator beoordeelt daarom of adolescenten van 16 tot 17 jaar door een
zorgverlener werden voorbereid op deze overgang Daarnaast zal in het NEED-kader voor
volwassenen een aanvullende indicator worden opgenomen die het resultaat van de zorgtransitie
evalueert voor de groep van 18 tot 26 jaar. Beide indicatoren hebben dus betrekking op twee
verschillende, maar complementaire aspecten: de voorbereiding op de transitie en de
transitie zelf.

Tabel 1 hieronder geeft de criteria en indicatoren van het pediatrisch NEED-kader weer, in vergelijking
met de versie voor volwassenen. De belangrijkste verschillen worden als volgt aangeduid:
toevoegingen met NIEUW, schrappingen met doorgehaalde tekst met OUT en leeftijdsspecifieke
indicatoren met de vermelding LEEFTIJD. Daarnaast werden diverse aanpassingen doorgevoerd om
bepaalde concepten af te stemmen op de context van de pediatrie. Zo wordt bijvoorbeeld niet langer
verwezen naar mantelzorgers, maar naar ouders. Alle aanpassingen worden uitgebreid beschreven
in sectie 4.3 van het wetenschappelijk rapport en in Tabel 1 van dezelfde sectie.

¢ De gekozen leeftijdsgroepen zijn indicatief en komen overeen met het verwachte ontwikkelings- en/of
maturiteitsniveau in plaats van met de wettelijke leeftijd.
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Tabel 1 — Het pediatrisch NEED-evaluatiekader

Behoeften van patiénten

Q
]
<
2
3
=
@

Criterium

Impact op
levensverwachting
Impact op algemene

gezondheidsgerelateerde
levenskwaliteit

Impact op
gezondheid

fysieke

NEW Impact op de
ontwikkeling

Impact op  mentale

gezondheid

Impact op de autonomie

LEEFTIUD Impact op
liefdesrelaties en het
seksleven van
adolescenten

Indicator
Verloren levensjaren (per sterfgeval)

Verloren levensjaren (per geval)

Levensjaren met een beperking (per geval)

LEEFTIJD

e EQ-TIPS-5L-score
e EQ-5D-Y-5L-score
e EQ-5D-5L-score

Ernst van lichamelijke symptomen door de aandoening
Impact op pijn/ongemak

NIEUW Ontwikkelingsachterstand

LEEFTIJD

¢ Omgaan met emoties
e Zich ongerust, verdrietig of ongelukkig voelen
e Angst/depressie

Ernst van de psychologische symptomen en emotionele impact
van de aandoening

LEEFTIJD

Impact op het zelfbeeld
LEEFTIJD

e Beweging

o Mobiliteit
LEEFTIJD

e Eten of drinken
e Voor zichzelf zorgen

LEEFTIJD
e Spel
o Dagelijkse activiteiten

LEEFTIJD Impact op liefdesrelaties en het seksleven van
adolescenten

KCE Report 428A

@ Gezondheidsbehoeften van patiénten

Leeftijd
0-17

0-17
0-17

0-3
4-15
16-17

0-17

0-3
4-15
16-17

NIEUW: nieuw(e) criterium/indicator, LEEFTIJD: criterium dat of indicator die verschilt naargelang de leeftijd of
specifiek is voor bepaalde leeftijdsgroepen
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@ Gezondheidszorgbehoeften van pati€énten

Criterium

Effectiviteit van de
behandeling

Last van de
behandeling

Zorgkwaliteit

BILLIJKHEID

Toegankelijkheid

"Iﬂ Wetenschappelijk
onderzoek

Indicator

Effectiviteit van de huidige behandeling in zijn
geheel (standaardbehandeling)

Last door de bijwerkingen van de behandeling
Last door de behandeling
Zorgcoodrdinatie en -continuiteit

LEEFTIJD

e Gekregen informatie (ouders)
e Gekregen informatie (kind)

LEEFTIJD

e Betrokkenheid bij therapeutische beslissingen (ouders)
e Deelname aan de behandeling (kind)
o Betrokkenheid bij therapeutische beslissingen (kind)

Tijd tussen eerste contact en diagnose

Juiste timing van de diagnose

NIEUW
e Kwaliteit van de communicatie met zorgverleners
(kinderen)

o Kwaliteit van de communicatie met zorgverleners (ouders)
NIEUW
Kindvriendelijke ziekenhuisomgeving

NIEUW /LEEFTIJD

Voorbereiding op de overgang van pediatrische zorg naar
volwassenenzorg

Beschikbaarheid van behandeling
Niet-verkregen zorg

Lacunes in onderzoek

Leeftijd

0-17

0-17
1217

0-17
4-11
1217

0-17

0-17
0-17

16-17

NIEUW: nieuw(e) criterium/indicator, LEEFTIJD: criterium dat of indicator die verschilt naargelang de leeftijd of
specifiek is voor bepaalde leeftijdsgroepen
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g%g Sociale behoeften van patiénten

Criterium Indicator Leeftijd
Impact op  het Onvervulde behoefte aan sociale ondersteuning voor het kind 0-17
sociale leven
Impact op persoonlijke relaties 0-17
Q Impact op LEEFTIJD
(I school/studie
§ o Impact op het aanleren van basisvaardigheden 0-3
3 e Impact op school/studies 4-17
~
Il OUT lmpact-op-de \eranderingen-aan-de-werktijd
) o
Financiéle impact Niet-terugbetaalde kosten voor gezondheidszorg, per patiént per 0-17
jaar (€)
Financiéle problemen door de aandoening van het kind 0-17
LT-\ Kosten niet gerelateerd aan gezondheidszorg 0-17

LEEFTIJD: criterium dat of indicator die verschilt naargelang de leeftijd of specifiek is voor bepaalde
leeftijdsgroepen, OUT: indicator verwijderd

Maatschappelijke behoeften
@ Maatschappelijke gezondheidsbehoeften

Criterium Indicator Leeftijd

[a)]

';'I:J Frequentie Prevalentie of incidentie 0-17

X

§ Overdraagbaarheid = Besmettelijkheid (voor besmettelijke aandoeningen) 0-17

- Impact  op de Impact op de gezondheid van de ouders 0-17
gezondheid van de

m ouders

@ Maatschappelijke gezondheidszorgbehoeften

(=] Criterium Indicator Leeftijd
|
I
§ Preventiemogelijkheden Implementatie van effectieve primaire preventiestrategieén 0-17
|
= Kosten-baten Kosten van de gezondheidszorg in verhouding tot de effectiviteit 0-17
om . .
verhouding van de van de standaardbehandeling
‘E I ?i standaardbehandeling



BILLIJKHEID

Kosten in verband met werkverzuim bij ouders
Tijd die ouders besteden aan zorg

Verminderde arbeidsdeelname of voortijdige uittreding uit de
arbeidsmarkt bij ouders

NIEUW Onvervulde behoefte aan ondersteuning voor het gezin
NIEUW Impact op het welzijn van broers en zussen

Impact op het sociale leven van de ouders

Broeikasgasuitstoot door de standaardzorg

Gevaarlijk afval door de standaardzorg

Gebruik van natuurlijke hulpbronnen en grondstoffen voor de
standaardzorg

NIEUW: nieuw(e) criterium/indicator

Toekomstige behoeften

\ 13 BILLIJKHEID
(

BILLIJKHEID

BILLIJKHEID

@ Toekomstige gezondheidsbehoeften

Indicator

Verwachte prevalentie/incidentie

Verwacht verlies aan levensjaren (per sterfgeval)

Verwacht verlies aan levensjaren (per geval)

Verwacht aantal levensjaren met een beperking (per geval)

@ Toekomstige gezondheidszorgbehoeften

Leeftijd
0-17
0-17
0-17

0-17
0-17
0-17
0-17
0-17

0-17

Leeftijd
0-17
0-17
0-17
0-17

Indicator Leeftijd
Verwachte kosten voor gezondheidszorg door de aandoening  0-17
rQ(Of\ Toekomstige sociale behoeften
Indicator Leeftijd
Verwacht productiviteitsverlies bij ouders door de aandoening 0-17
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4 TOT SLOT

Zoals we reeds in het begin van dit document aangaven, was de ontwikkeling van een pediatrische
versie van het NEED-evaluatiekader noodzakelijk om onvervulde behoeften te kunnen beoordelen bij
aandoeningen bij kinderen, ongeacht of deze specifiek zijn voor kinderen, tijdens de kindertijd
ontstaan en doorlopen tot in de volwassenheid, of op alle leeftijden voorkomen. Zonder een dergelijk
kader zou een beoordeling van behoeften over de volledige levensloop onvolledig blijven.

Het project was echter allesbehalve eenvoudig. We stonden voor een dubbele uitdaging: het nieuwe
kader moest zo nauw mogelijk aansluiten bij het bestaande NEED-kader én tegelijk rekening
houden met de specifieke kenmerken van een pediatrische populatie. Om onvervulde behoeften
over verschillende levensfasen heen te kunnen beoordelen, moeten de gebruikte criteria en
indicatoren immers grotendeels overeenstemmen.

Tegelijk is een kind of zelfs een adolescent, geen mini-volwassene. Sommige behoeften die bij
volwassenen relevant zijn, wegen bij kinderen nog zwaarder door, terwijl andere behoeften
specifiek zijn voor kinderen. Bovendien is een kind nog volop in ontwikkeling, waardoor
behoeften veranderen naarmate het opgroeit. Een ander belangrijk kenmerk van de pediatrische
context is de centrale rol van het gezin. Ouders spelen een sleutelrol in de zorg en besluitvorming,
terwijl de aandoening vaak een ingrijpende impact heeft op het hele gezin.

Het pediatrisch evaluatiekader is nu beschikbaar. De volgende stap bestaat uit de operationalisering
ervan door het NEED-protocol, dat beschrijft hoe elke indicator wordt gemeten, aan de pediatrische
populatie aan te passen, evenals de toolkit die concrete instrumenten aanreikt voor het uitvoeren van
een evaluatie. .
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B AANBEVELINGEN®

De aanbevelingen hieronder uit KCE-rapport 401 zijn ook van toepassing op de pediatrische
populatie. De aanpassingen op basis van het huidige rapport staan tussen vierkante haakjes.

Aan de ministers van Volksgezondheid van de Raad EPSCO, de Europese commissaris voor
Gezondheid en Dierenwelzijn en de Europese commissaris voor Startups, Onderzoek en
Innovatie

1. Overweeg het gebruik van de criteria en indicatoren in het NEED-kader van 2025 [voor
volwassenen en kinderen] voor het ontwikkelen van mechanismen om innovatie aan te
moedigen, voor het ondersteunen van het gezondheidsbeleid over alle gezondheidsdimensies
heen (inclusief preventie, behandeling en ondersteuning) en voor het toewijzen van middelen
voor de financiering van onderzoek..

Aan de Belgische federale minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid en aan de
Belgische ministers van de deelstaten die bevoegd zijn voor gezondheidszorg

2. Blijf een behoeftegestuurde aanpak van het gezondheidszorgbeleid ondersteunen. Hou vooral
rekening met onvervulde gezondheidsgerelateerde behoeften van pati€nten en maatschappij
bij het ontwikkelen van strategieén en het opstellen van beleidsnota's om de zorgefficiéntie
voor specifieke patiéntengroepen te verbeteren. Gebruik het NEED-initiatief om specifieke
doelstellingen voor de gezondheidszorg te helpen definiéren en bereiken. [ook voor
aandoeningen bij pediatrische populaties].

De twee volgende aanbevelingen hebben specifiek betrekking op het huidige rapport

Aan de FOD Volksgezondheid, Veiligheid van de voedselketen en Leefmilieu, het RIZIV, het
FAGG, het ONE, Kind en Gezin, de verzekeringsinstellingen, de patiéntenverenigingen, de
universiteiten en de publieke en privé instellingen die onderzoek financieren

3. Stimuleer onderzoek naar onvervulde gezondheidsbehoeften bij kinderen met de NEED-
aanpak.
Onvervulde gezondheidsbehoeften bij kinderen krijgen nog altijd onvoldoende aandacht, en
wetenschappelijk bewijs blijft nog grotendeels gebaseerd op onderzoek bij volwassenen. Het
Belgische plan Care for the Children and Young Persons wijst erop dat pediatrische zorg niet
mag worden beschouwd als een eenvoudige uitbreiding van de volwassenenzorg, maar een
eigen, kindspecifieke benadering vereist. Het pediatrisch NEED-evaluatiekader kan hierbij een
waardevolle ondersteuning bieden door een gestructureerde methode aan te reiken om
onvervulde gezondheidsbehoeften bij kinderen te identificeren en te beoordelen. Eventueel kan
het evaluatiekader worden geintegreerd in initiatieven voor gegevensverzameling en
pediatrisch onderzoek.

Aan de onderzoekers naar onvervulde gezondheidsbehoeften bij kinderen

4. Gebruik het pediatrisch NEED-kader en zet de operationalisering ervan voort.
Voor sommige indicatoren van het kader zijn de meetmethoden identiek aan die van het kader
voor volwassenen. Voor bepaalde indicatoren moeten echter gepaste meetmethoden worden
geidentificeerd of ontwikkeld, ook voor degene die zijn uitgesloten omdat ze (nog) niet
meetbaar waren. De meetinstrumenten moeten rekening houden met de leeftijld en het
ontwikkelingsniveau van het kind. Zo kan worden bepaald of informatie het best rechtstreeks
bij het kind wordt verzameld of via zijn vertegenwoordiger; ze moeten zowel het perspectief
van het kind als dat van de ouders weergeven wanneer dit relevant is, en ze moeten passende

d Het KCE blijft als enige verantwoordelijk voor de aanbevelingen.
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procedures voor toestemming, instemming en gegevensbescherming bevatten. De
aangepaste instrumenten moeten worden getest op betrouwbaarheid, validiteit en
bruikbaarheid voor alle pediatrische leeftijdsgroepen.
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