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Intensive Care Kinderen

« Gemiddeld 700-800 opnames/jaar
* Gepland: 35-40%
* Mediaan leeftijd: 2 jaar

* Mediane duur van opname: 2 dagen
* Mortaliteit: 3.6%
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Waarom nazorg voor IC patienten?

Australische PICU 1982, 1995 en 2005 vergeleken
4010 kinderen, 5250 opnames

Opname duur en ernst ziekte = Morbidity
Pre-existente beperkingen = 12% - 14,6%

Her-opnames T 1% - 31% e ST i e
Mortaliteit 8 11% - 4,8% . \/\/\/\,\,
Follow-up beperkingen t 8,4%-17,9% -

Namachivayam, Pediatr Crit Care Med 2010,11:549



vy
Post Intensive Care Syndrome (PICS)- Pediatrics

“New or worsened impairments in physical, cognitive and mental health status
arising after critical illness and persisting beyond acute care hospitalization
in survivors and family members”

Crit Care Med 2012;40:502, Crit Care Med 2011;39:371
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Conceptual Framework for Pediatric PICS (PICS-p)
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Manning JC, Pinto NP, Rennick JE, Colville G, Curley MAQ. PCCM 2018 1



Long-term outcomes of acute kidney injury
in children

Art Schuermans®, Jef Van den Eynde®, Djalila Mekahli®®

and Dirk Vlasselaers

c,d

Curr Opin Pediatr 2023, 35:259-267

AKI in critically ill

i

Infections and

Pediatric oncology,

children and il':;i’faf:f:g v post-infectious HSCT, and
neonates complications nephrotoxicity
AKI incidence 22% 34% 10-51% 53%
HR3.8-7.5in3
aHR 2.0-3.4 " aOR 2.8-4.7 aHR 8.4
Risk of mortality studies;
(95% CI 1.4-7.0) N.S. in 2 studies (95% CI 1.1-20.7) (95% Cl 4.6-15.5)
HR 3.8-5.0 in4 HR 8.5
Risk of CKD {9;1;:?;513:1: 3) studies; [95@:?}? 1263_? 7) (if eGFR <60 at AKI
. ' N.S. in 7 studies o and lasts 228 days)
HR 2.2 at 1 years
aHR 2.2-3.4 HR 2.5
Risk of hypertension in 1 study; NIA
(95% CI 1.5-4.3) R e el (95% CI 1.7-3.7)
" . T . Y

Summary of incidence and long-term outcomes of acute kidney injury in the four main paediatric settings. a-, adjusted
for confounders; AKI acute kidney injury; CI, confidence interval; CKD, chronic kidney disease; eGFR, estimated
glomerular filtration rate; HR, hazard ratio; HSCT, hematopoietic stem cell transplantation; N5 | not significant; N/A,
not available; OR. odds ratio.



Figure 3. Cognitive Impairment at 1- to 5-Year Follow-up

[A] wechsler intelligence Scaleat 1ta 2 y
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Emotional Health

L@ Q ﬁfr stress

stressreacties zullen na verloop

Escalatie ‘

PTSS (na 6 maanden ‘chronisch”) ,.,.
&
e ¢ & © o 0 o o

van tijd afnemen

* Posttraumatische stress reacties = normale reacties
op abnormale omstandigheden

stress

Late PTSS

» Posttraumatische- stress-stoornis = het niet voorbij * o®
gaan of verdwijnen van normale reacties op
abnormale omstandigheden

na:imnd 3mnd 6mnd
opname



PTSS Kind en Ouders

Kind Ouders
« 17-62% PTSS « 3 maanden na diagnose hebben 15-40 %
. Risicofactoren PTSS kind: ouders forse stressklachten

* Duur van de opname (>48u)  Geen correlatie met de ernst aandoening
* Invasieve handelingen/procedures
* PTSS bij ouders - Risicofactoren PTSS ouders:
« Jaar na opname: » Perceptie van levensbedreiging door
. 20-30% verminderde KvL ouders y
0 » Acute stress symptomen bij opname

. 20% gedragsverandering
. 80% slaapproblemen

Lopez-Junior, et al. Pediatric Critical Care Medicine 2018; Woolf et al. J Traum Stress 2016, Ko et al. 2022
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Poli controle na een kinder IC opname

Inclusie criteria Follow Me poli

Onverwachte (niet geplande) PICU opname met opname
duur langer of gelijk aan 24 uur

Was er, onathankelijk van opname duur, sprake van Sepsis,
Meningitis, Status na reanimatie, (Neuro)trauma, Delier en/of
MIS-C

Beademing (invasief of NIV) langer of gelijk aan 48 uur
Traumatische intubatie

Cardiostimulantia langer of gelijk aan 48 uur
Sedativa/anaesthetica langer of gelijk aan 48 uur

Tijdens opname een acute nierinsufficientie
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Wat hebben deze kinderen en ouders nodig?

Verschillende ziektebeelden

- Emotioneel
Verschillenc S11C - Sociaal



Patient Reported Outcome Measures in KLIK

Arts

* Vragenlijst (EPIC)

« Kwaliteit van leven vragenlijsten
(Tapqgol, PedsQL)

« Gedragsproblemen vragenlijst (SDQ)

Psycholoog

* PTSS kind (KJTS)

PTSS ouder (PCL-5)

Angst ouder (PROMIS-A)
Depressie ouder (PROMIS-D)
Belasting ouders (LTO)



#° Umca Follow Me Ick ’

Algemene vragen
Welke specifieke vragen zou u graag willen bespreken tijdens de afspraak?
Vult u deze vragenlijst (deels) samen met uw kind in, of zonder uw kind?
Bent u de bioclogische ouder van het kind over wie u deze vragenlijst invult?
Wie heeft het gezag?
Anders, namelijk:
Hoe gaat het na de IC opname?
Hoeveel dagen is uw kind nog in het ziekenhuis opgenaomen geweest, direct na onslag van de 1C?
Is dit uw eerste bezoek aan de Follow Me polikliniek IC Kinderen?
Is uw kind na de opname op de IC onder behandeling geweest van één van de velgende zorgverleners?
Reden bezoek (kinderjchirurg
Is uw kind na de IC-opname één of meerdere keren opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Kan uw kind goed zien?
Kan kind net zo goed zien als voor de IC-opname?
Kan kind goed horen?
Is het gehoor van uw kind hetzelfde als voor de IC-opname?
Welke van de volgende hulpmiddel{en) gebruikt uw kind op dit moment?
Maakt u zich zorgen over de ontwikkeling van uw kind?

‘Waarover maakt u zich zorgen?

Is de ontwikkeling van uw kind vertraagd na de IC-cpname?
Mazkt u zich zorgen over het lichamelijk functioneren van uw kind?

. .
o ook o g « Welke specifieke vragen zou u
Is bij uw kind coit een psychische of psychiatrische stoomnis of afwijking vastgesteld?

Heeft uw kind in de laatste & maanden één van de volgende gebeurtenissen meegemaakt?
Heeft uw kind coit £&n van de volgende ingrijpende gebeurtenizsen mesgemaakt?

. LK)

Bezoekt u als ouder(s) één van de vaolgende hulpverleners voor psychologische ondersteuning? raa W] l len beS re ken t] de nS d e

“ragen naar omstandigheden die invioed kunnen hebben op longklachten
Rookt één of beide ouders?

Cpvang enfof school
‘Wat voor soort anderwijs volgt uw kind momenteel?

Is er ooit een leerstoornis bij uw kind vastgesteld? afS raa k?
Is er ooit één of meerdere van deze ontwikkelingsstoornissen bij uw kind vastgesteld? L4

Gaat uw kind naar een kinderdagverblijf, peuterspee I, gastouder, buitenschoolse opvang of wordt hij/zij opgevangen binnen de familiekring?
Hoe vaak per week wordt uw kind buitenshuis opgevangen?

. .
Hoe gaat het de laatste maand met uw kind als hij/zij verblijft in het kinderdagverblijf, de peuterspeelzaal, de buitenschoclse opvang, bij de gastouder of binnen de familiekring? [ J 2 O r e n ro n d O I I I O n tW] kke l] n
Kunt u uw antwoord toelichten? ’

Vragen naar omstandigheden die invloed kunnen hebben op het presteren op schoal
Hoeveel keer is uw kind gedurende zijn/haar leven onder narcose geweest? Bijvoorbeeld voor operaties, ingrepen of scans. by by
In verband met welke ingrepen of onderzoek is uw kind onder narcose geweest? S C ] SC u n Ct] O n e re n
Heeft uw kind coit een hoofdletsel opgelopen waarvoor huisarts en/of ziskenhuisbezoek nodig was?
Vragen over de geboorte
Zwangerschapsduur in weken
Zwangerschapsduur in dagen

.
‘Wat was het geboortegewicht {in ka) van uw kind? (bereik: 0 - 10) k] n d / O u d e rS O Va n Of SC h OO l etc
Hesft zich tijdens de bevalling van uw kind één of meer van de volgende situaties voorgedaan? , ’ [ )

Algemene vragen
‘Wat is het geboorteland van de biclogische moeder van het kind?
Wat is het geboorteland van de biclogische vader van het kind?
‘Wat is het geboorteland van uw kind?
Wat is de gezinssituatie?
‘Wat is de hoogste afgeronde opleiding die u heeft gevolgd?
‘Wat is de hoogste afgeronde opleiding die uw huidige partner heeft gevalgd?
‘Wat is momenteel uw werksituatie?
Wat is momenteel de werksituatie van uw huidige partner?
Hoeveel kinderen wonen er momenteel bij u thuis?

Wat is het geboortejaar van deze kinderen? (Noem alle geboortejaren indien u meerdere kinderen heeft)
Welke taal wordt er thuis het meest gesproken?
Waorden er nog andere talen gesproken met uw kind?
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Kinderen

KLIK implementatie

« Gestart in 2012 als KLIK NICO (Nazorg IC Opname)

« Kinderen en ouders (zowel vader als moeder) vullen thuis vragenlijsten in

« >900 registraties op de KLIK website

« Teamleden volgen een training in hoe ze de antwoorden kunnen terugkoppelen
« Data kan worden gebruikt voor wetenschappelijk onderzoek
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PedsQL (lichamelijk, emotioneel, sociaal “
en school functioneren kind)

Meer dan é€n straat op en neer lopen Nooit e
Rennen Nooit e
Aan sport of andere lichaamsbeweging doen Nooit =
lets zwaars optillen Nooit e
Zelfstandig een bad of douche nemen Nooit =
Karweitjes doen, zoals het opruimen van zijn / haar speelgoed Nooit =
Het hebben van wondjes of pijn Soms e
Weinig energie hebben Soms e

Zich angstig of bang voelen Soms e
Zich verdrietig of somber voelen Soms e
Zich boos voelen Bijna nooit =
Moegite met slapen Nooit e
Zorgen maken over wat hem/ haar zal overkomen Bijna nooit =
. 100 MLichamelijk | 100 MEmotionael
Sociaal 29-03-2024 S ER £
Op kunnen schieten met andere kinderen Nooit = et ¢ =
Andere kinderen die niet zijn/ haar vriend(in) willen zijn Bijna nooit = = s ‘
Gepest worden door andere kinderen Bijna nooit =
Dingen niet kunnen die andere kinderen van zijn/ haar leeftijd wel kunnen Bijna nooit oo -
Mee kunnen blijven doen tijdens het spelen met andere kinderen Nooit = e 0
40 40
Opletten tijdens de les Soms e 20 m
Dingen vergeten Soms e . B
Bijblijven met schoolwerk Vaak = . g
Niet naar scheol gaan omdat hijizij zich niet lekker voelt Nooit = o324 250304
Niet naar school gaan omdat hijizij naar de dokrer of het ziskenhuis moet Nooit =
100 Sociaal | 100 W School
30 BS g
ED =
0 ™ £5
] 2] '
0 0
40 &0
20 =
20 m
1a 1o
1] o
20324 I%0=-24

Algemene populatie normlijn: De zwarte lijn geeft de gemiddelde score aan van leeftijdsgenoten van hetzelfde geslacht uit de Nederiandse
bevolking. Een hogere score betekent een hogere kwaliteit van leven. Een afwijking van 10 punten van de norm is klinisch relevant. Er bestaan
geen normgegevens van leeftijdsgenoten als de lijst is ingevuld door ouders van kinderen tussen de 8 en 18 jaar. Om deze reden ontbreekt de
zwarte lijn dan.



SDQ (gedragsproblemen kind)

Prosociaal

Ik probeer aardig te zijn tegen anderen. Ik houd rekening met hun gevoelens
Ik deel makkelijk met anderen (snoep, speelgoed, potloden, enz.)

Ik help iemand die zich heeft bezeerd, van streek is of zich ziek voelt

Ik ben aardig tegen jongere kinderen

Ik bied vaak anderen aan hun te helpen (ouders, leerkrachten, kinderen)

Hyperactiviteit

Ik ben rusteloos, ik kan niet lang stilzitten

Ik zit constant te wiebelen of te friemelen

Ik ben snel afgeleid, ik vind het moellijk om me te concentreren

Ik denk na voor ik iets doe

Ik maak af waar ik mee bezig ben. Ik kan mijn aandacht er goed bij houden

Emotioneel

Ik heb vaak hoofdpijn, buikpijn, of ik ben misselijk

Ik pieker veel

Ik ben vaak ongelukkig, in de put of in tranen

Ik ben zenuwachtig in nieuwe situaties. Ik verlies makkelijk mijn zelfvertrouwen
Ik ben voor heel veel dingen bang, ik ben snel angstig

Gedrag

Ik word erg boos en ben vaak driftig

Ik doe meestal wat me wordt opgedragen

Ik vecht vaak. Het lukt mij andere mensen te laten doen wat ik wil

Ik word er vaak van beschuldigd dat ik lieg of bedrieg

Ik neem dingen weg die niet van mij zijn thuis, op school of op andere plaatsen

Leeftijdsgenoten

Ik ben nogal op mijzelf. Ik speel meestal alleen of bemoei mij niet met anderen
Ik heb minstens é&n goede vriend of vriendin

Andere jongeren van mijn leeftijd vinden mij over het algemeen aardig

Andere kinderen of jongeren pesten of treiteren mij

Ik kan beter met volwassenen opschieten dan met jongeren van mijn leeftijd

Broers en zussen

Heeft het kind over wie u deze wragenlijsten invult broer(s) en/ of zusisen)?
Maakt u zich zorgen over één/meerdere van zijn/haar broer(s) en' of zus{sen)?

Waar maakt u zich precies zorgen over?

11-09-2025

Zeker waar
Zeker waar
Zeker waar
Zeker waar
Zeker waar

11-09-2025

Niet waar o

Zeker waar

e e 8o

11-09-2025

Niet waar
Niet waar

[ AR AN BN BN 1

Niet waar
11-09-2025

Niet waar
Zeker waar
Niet waar
Niet waar
Niet waar

11-09-2025

Zeker waar
Zeker waar
Niet waar

o e o 8|0

Gegevens

5DQ

KJTS (grafiek)

[r=}
=

W Totaal > W Prosociaal
@
200 | s
17 o o
14 4
19-04-24 '
10
W Hyperactiviteit g.[: B Emotioneel
7 )
6 60 I
a E
14
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PCL-5 (ouders)

Hieronder volgt een lijst van problemen die ouders kunnen ervaren gerelateerd aan stressvolle / ingrijpende gebeurtenissen met

betrekking tot de ziekte van hun kind. Leest u alstublieft elke omschrijving aandachtig door en kies vervolgens &en van de cijfers

rechts daarvan om aan te geven in hoeverre u er in de afgelopen maand last van heeft gehad.

In hoeverre heeft u in de afgelopen maand last gehad van:

1. Regelmatig terugkerende, cnaangename en ongewenste
herinneringen aan de stressvolle gebeurtenissen?

2. Regelmatig terugkerende, onaangename dromen over de
stressvolle gebeurtenissen?

3. Opeens het gevoel hebben of u gedragen alsof de stressvolle
gebeurtenissen daadwerkelijk opnieuw plaatsvinden (alsof u terug
bent in de tijd dat de gebeurtenissen zich afspeelden, en het opnieuw
beleeft)?

4 Erg van streek raken wanneer iets u aan de streszvolle
gebeurtenissen herinnert?

5. Een sterke lichamelijke reaclie hebben wanneer iefs u aan de
stressvolle gebeurtenissen herinnert (bijvoorbeeld: hartkloppingen,
moeite met ademhalen, zweten)?

Helemaal niet

Een beetje
O 4
O 4
O 4
O 1

Matig

Mogal veel
o3
O 3
O3
O 3
O 3

Extreem veel

07-10-2022

Cluster B

Regelmatig terugkerende, onaangename en ongewenste herinneringen aan de stressvolle gebeurtenis?

Regelmatig terugkerende, onaangename dromen over de stressvolle gebeurtenis?

Opeens het gevoel hebben of u gedragen alsof de stressvolle gebeurtenis daadwerkelijk opnisuw plaatsvindt (alsof u terug bentin
de tijd dat de gebeurtenis zich afspeelde, en het opnieuw beleeft)?

Erg van stresk raken wanneer iets u aan de stressvolle gebeurtenis herinnert?

Een sterke lichamelijke reactie hebben wanneer iets u aan de stressvolle gebeurtenis herinnert (bijvoorbeeld: hartkloppingen,
moeite met ademhalen, zweten)?

Cluster C

Het vermijden van herinneringen, gadachten of gevoelens die verband houden met de stressvolle gebeurtenis?
Het vermijden van dingen die herinneringen zouden kunnen oproepen aan de stressvolle gebeurtenis (bijvoorbeeld: bepaalde
mensen, plekken, gespreksonderwerpen, activiteiten, voorwerpen of situaties)?

07-10-2022

Nogal veel o
Een beetje =

Een beetje o

Extreem veel e

07-10-2022
L]

Nogal veel =

M Cluster B

M Cluster C

=

]
=
P

07-10-22

ma

Symptomen van PTSS in kaart brengen
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5 %, Follow Me polikliniek

Intensive Care Kinderen

@ KLIK

', Na het ziekenhuis

Lessen geleerd uit de praktijk e o

10:22

Terug

* Poli vroeg introduceren, informatie verschaffen . ﬁ

 Voorafgaand aan poli afspraak ouders nabellen, uitleg geven,
ondersteuning geven voor invullen vragenlijsten

 Uitdagingen: beperkte gezondheidsvaardigheden (taalbarriere,

opleidings niveau), mijden van zorg

wd g

« Py

= ZorgPunt

#l'f' Amstercam LML '.‘.:-
www. nahetziekenhuis.nl i i o]

Het DEF materiaal is ontwikkeld op de Psychosociale Afdeling van het Emma Kinderziekenhuis (Amsterdam UMC)



Wil amsterdoam UMC

RESILIENCE

PARTIAL
RECOVERY

PERSISTENT
DEFICITS

WORSENING
DECLINE

3 Year
Fallow-Up

Williams et al. Crit Care Clin 2025



Toekomst

Physical Cognitive
Physical rehabilitation Medication management
Mobility and communication devices %, Teen Online Problem Solving (TOPS)
Reconditioning and exercise % . Cognitive remediation therapies
Pain management ¥ School support/accommodation
Tone management Vocational rehabilitation
Growth and nutrition Disability services

Emotional Social/Family
Talk & Touch COPE intervention
Music therapy Talk & Touch
Patient ICU diary Caregiver/Family ICU diary
Psychological support Psychological support
Peer support Peer support
Cognitive behavioral therapy Financial and work assistance

Acceptance and commitment therapy Medical legal partnerships

Williams et al. Pediatric Post-Intensive Care Syndrome and Current Therapeutic Options. Crit Care Clin. 2025 January ; 41(1): 53-71
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infarmatie vaor zorgverleners



U klik
Conclusie SR

« Goede nazorg zeer belangrijk om restverschijnselen tijdig te herkennen en
verdere schade te voorkomen!

e PROMs met KLIK:

« Zorg laten aansluiten op behoeftes
* Snel visueel overzicht

« Efficient gebruik van tijd voor zorgprofessionals

» Toekomst: longitudinal inzetten op interventies om PICS-P te voorkomen



Dankwoord
Follow Me ICK Team

Casemanagers: Francis Hofman,
Lindsay Trappenburg, Anika Palmboom

Intensivisten: Dr. Nikki Schoenmaker,
Dr. Marieke Otten

Psychologen: Margreet van Zelm en
Sophie Verbeek

Longarts: Suzanne Terheggen
Cardioloog: Annelies vd Hulst

KLIK Team
Dr. Lotte Haverman, Dr. Hedy van
Oers, Drs. Lorynn Teela

Follow Me Team (EKZ Breed)
Dr. Jaap Oosterlaan, Matthijs Stoter,
Elske Cornelisse, planners

Landelijke SICK Follow-up werkgroep
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Vcorbeeld: DEF materiaal - Draagkracht, Emotionele steun en Familie

in het ziekenhuis - voor kinderen vanaf 8 jaar
uw kind in het ziekenhuis - voor ouders

na het ziekenhuis - voor kinderen vanaf 8 jaar

;R D=

uw kind na het ziekenhuis - voor ouders I
medisch traumatische stress bij kinderen en ouders - voor zorgverleners . medisch T ne ABC.
raumatische
stress

bij kinderen

en ouders @

in het ziekenhuisl
j n
S

uw kind +
in het ziekenhuis watstessvlkan o j

_ + uw kind +
na hetmelituenhtd;sl na het ziekenhuis

reacties nade opname
een stressvolle gebeurtenis

* 9e5cheidenzinvande e
Unw kind i opgenomen n hetzickenhus. E2n opname .
In hetziekenhuls Is vaak Ingrijpend en kan bi ouders [ 2 * inda onbekende,
&n kanderen siressveronrzaken - a e
& A gmiTeeneneesiy $Z00’0 0 o hoe ontstaan deze reacties?
[ T MR
2 SRR
watisjouw ﬁ‘ “:Yufab_.g, -
e baoRe spannen zich. .
“““““““ e : o bijvoorbeeld of Infarmat e waor ZUrg\'EIIEI'IE‘IL
NAAM: veel voorkomende reacties van ouders: veel voorkomende reacties van kinderen: DI
wwwwwwwwwwwwwww A——— . S annes lubopisme beaak g psdenshegen) voo
»  machiloosvosken  onrusig enovergeprikied Opsegms st kn s & ndene &7 pages.
doen?  ommEs: - hetgpvoed _b?p**‘mum ploctie doen ST lacea (a iaar) e alsverwerkina moeiliik aaat S as .

www.nahetziekenhuis.nl
Het DEF materiaal is ontwikkeld op de Psychosociale Afdeling van het Emma Kinderziekenhuis (Amsterdam UMC)
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