
Ervaring met PROMs via KLIK na 
opname op de intensive care kinderen 
Dr. Marieke Otten, kinderarts - intensivist



Intensive Care Kinderen

• Gemiddeld 700-800 opnames/jaar
• Gepland: 35-40%
• Mediaan leeftijd: 2 jaar
• Mediane duur van opname: 2 dagen
• Mortaliteit: 3.6%



Waarom nazorg voor IC patiënten?
Australische PICU 1982, 1995 en 2005 vergeleken
4010 kinderen, 5250 opnames

Opname duur en ernst ziekte      =
Pre-existente beperkingen =  12% - 14,6%
Her-opnames 11% - 31%
Mortaliteit 11% - 4,8%
Follow-up beperkingen 8,4% - 17,9%

Namachivayam, Pediatr Crit Care Med 2010;11:549



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







Ko et al. JAMA 2022



• Posttraumatische stress reacties = normale reacties 
op abnormale omstandigheden

• Posttraumatische- stress-stoornis = het niet voorbij 
gaan of verdwijnen van normale reacties op 
abnormale omstandigheden



PTSS Kind en Ouders

Kind
• 17-62% PTSS
• Risicofactoren PTSS kind:

• Duur van de opname (>48u)
• Invasieve handelingen/procedures
• PTSS bij ouders

• Jaar na opname:
• 20-30% verminderde KvL
• 20% gedragsverandering
• 80% slaapproblemen 

Ouders
• 3 maanden na diagnose hebben 15-40 % 

ouders forse stressklachten                 

• Geen correlatie met de ernst aandoening

• Risicofactoren PTSS ouders:
• Perceptie van levensbedreiging door 

ouders
• Acute stress symptomen bij opname

Lopez-Junior, et al. Pediatric Critical Care Medicine 2018; Woolf et al. J Traum Stress 2016, Ko et al. 2022



Poli controle na een kinder IC opname



Wat hebben deze kinderen en ouders nodig?

Verschillende ziektebeelden

Verschillende ervaringen op de ICK

Verschillende leeftijden

Verschillende achtergronden

Waar lopen ouders en kinderen thuis
tegen aan?

- Fysiek
- Cognitief
- Emotioneel
- Sociaal



Patient Reported Outcome Measures in KLIK

Arts
• Vragenlijst (EPIC)
• Kwaliteit van leven vragenlijsten

(Tapqol, PedsQL)
• Gedragsproblemen vragenlijst (SDQ)

Psycholoog
• PTSS kind (KJTS)
• PTSS ouder (PCL-5)
• Angst ouder (PROMIS-A)
• Depressie ouder (PROMIS-D)
• Belasting ouders (LTO)



• Welke specifieke vragen zou u 
graag willen bespreken tijdens de 
afspraak?

• Zorgen rondom ontwikkeling, 
psychisch functioneren 
kind/ouders, opvang of school, etc.



KLIK 

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



PedsQL (lichamelijk, emotioneel, sociaal 
en school functioneren kind)



SDQ (gedragsproblemen kind)



Symptomen van PTSS in kaart brengen

PCL-5 (ouders)



Lessen geleerd uit de praktijk

• Poli vroeg introduceren, informatie verschaffen

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

• Uitdagingen: beperkte gezondheidsvaardigheden (taalbarriere, 
opleidings niveau), mijden van zorg

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



Williams et al. Crit Care Clin 2025



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

Toekomst



Conclusie

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

• 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



1. in het ziekenhuis - voor kinderen vanaf 8 jaar

2. uw kind in het ziekenhuis - voor ouders

3. na het ziekenhuis - voor kinderen vanaf 8 jaar

4. uw kind na het ziekenhuis - voor ouders

5. medisch traumatische stress bij kinderen en ouders – voor zorgverleners

Voorbeeld: DEF materiaal - Draagkracht, Emotionele steun en Familie

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