


volwassenen.3 Dit is opmerkelijk als we de context van 

het opgroeiende kind met een chronische ziekte in ogen-

schouw nemen. Ten eerste weten we dat de prevalentie 

van chronische ziekten bij kinderen is toegenomen door 

verbeteringen in de medische zorg. In Nederland groeit 

ten minste 14% van alle kinderen op met een chronische 

ziekte.7 Ten tweede weten we dat kinderen met een chro-

nische ziekte een verhoogd risico hebben op psychosoci-

ale problemen en een verminderde KvL in vergelijking 

met gezonde leeftijdsgenoten.8 Om voldoende inzicht te 

krijgen in de gevolgen van een ziekte voor het functio-

neren van een kind is het ontoereikend om alleen fysieke 

uitkomstmaten te gebruiken. Voor effectieve behande-

ling en ondersteuning van chronisch zieke kinderen is 

het essentieel dat de KvL van een patiënt in de klinische 

praktijk wordt betrokken. De terugkoppeling van pro’s 

kan hierbij ondersteunend zijn.

De psychosociale afdeling van het Emma Kinderzieken-

huis amc startte in 2005 met een onderzoek naar het 

gebruik van pro’s in de kinderoncologie: de Quality of 

Life in Childhood Oncology (qlic-on-)studie. Tijdens de 

qlic-on-studie werden KvL-vragenlijsten vóór het bezoek 

aan de kinderoncoloog op een laptop ingevuld op de poli-

kliniek. Een geprinte versie van de pro’s (het profiel) werd 

overhandigd aan de kinderoncoloog, zodat de antwoorden 

konden worden besproken.9 Bij aanvang van de studie 

was het een grote zorg van de kinderoncologen, dat het 

gebruik van de pro’s meer tijd zou kosten. Een belang-

rijke bevinding was dat de duur van het consult niet toe-

nam. Geconcludeerd werd dat het gebruik van een online 

programma, in plaats van het gebruik van laptops op de 

polikliniek, zou kunnen bijdragen aan een verbetering van 

het gebruik van pro’s in de klinische praktijk.10

Vervolgens werd de klik-studie uitgevoerd via de website 

www.hetklikt.nu. Kinderen met juveniele idiopathische 

artritis (jia) vanaf 8 jaar en/of hun ouders (voor kinderen 

jonger dan 8 jaar) vulden voorafgaand aan de afspraak met 

de kinderreumatoloog vragenlijsten in via het klik-por-

taal. Kinderreumatologen konden deze electronic Patient 

Reported Outomes (epro’s) direct van de website halen en 

tijdens het consult bespreken. Naast een letterlijke weer-

gave van de antwoorden in kleur werd tevens het functio-

neren door de tijd heen weergegeven (zie figuur 1 en 2). 

Beide studies1,2 toonden aan dat het profiel leidde tot het 

significant vaker bespreken van het emotioneel en sociaal 

functioneren. Uit de klik-studie bleek tevens dat de kin-

derreumatologen meer tevreden waren over de door hen 

geboden zorg en ouders en kinderen beoordeelden het 

gebruik van een klik profiel positief.2

Een belangrijke beperking van beide studies is het 

sequentieel cohort design in plaats van een randomized 

control trial (rct). Er is gekozen voor een sequentieel 

cohort design om contaminatie te voorkomen. Wan-

neer een arts eenmaal getraind is in het bespreken van 

Figuur 1 De letterlijke weer-

gaven van de antwoorden op 

het klik profiel.
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