Het Prinses Maxima Centrum heeft een tweeledige missie. Enerzijds wil het alles in het werk stellen om
de overlevingskansen van kinderen met kanker te vergroten. Daarnaast wil het centrum de ontwikkeling
van kinderen met kanker continueren en bevorderen, waarbij niet alleen het kind maar het hele gezin

centraal staat. Dit laatste noemen wij ontwikkelingsgerichte zorg. Aandacht voor het psychosociaal
functioneren van het kind is hier een belangrijk onderdeel van. KLIK, wat staat voor Kwaliteit van Leven
In Kaart, helpt om dit systematisch in kaart te brengen.

Het Prinses Maxima Centrum zet
zich de komende jaren in om ontwik-
kelingsgerichte zorg terug te laten
komen in onder andere wetenschap-
pelijk onderzoek, opleiding van
professionals, bouw en faciliteiten en
uiteraard de zorg. Een proces waarbij
de VOKK nauw betrokken is. Belang-
rijk onderdeel van ontwikkelingsge-
richte zorg is dat de behandelend arts
en het psychosociale team, zelfs op
afstand, betrokken blijven bij hoe het
met u, uw kind en uw eventuele an-
dere kinderen gaat. Niet alleen tijdens
de fase van diagnose en behandeling,
maar zeker ook daarna.
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Binnen de kinderoncologie wordt
KLIK steeds vaker ingezet als
onderdeel van de zorg. KLIK heeft
als doel om systematisch aandacht
te besteden aan het psychosociaal
functioneren van kinderen van nul
tot en met 18 jaar. Het is een web-
based portaal, wat betekent dat het
via internet bereikbaar is. Het Emma
Kinderziekenhuis/AMC, het VU
medisch centrum in Amsterdam

en het Radboudumc in Nijmegen
werkten al met deze methode. Naast
deze centra maakt nu ook het Prinses

Maxima Centrum gebruik van het
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KLIK portaal. En binnenkort gaat ook
de afdeling kinderoncologie van het
Beatrix Kinderziekenhuis in Gronin-
gen met de methode werken.

KWALITEIT VAN LEVEN

KLIK is een methode waarbij gebruik
wordt gemaakt van vragenlijsten die
online ingevuld kunnen worden. De
centrale vraag is hoe uw kind in het
dagelijks leven functioneert en hoe
het zich voelt (kwaliteit van leven).
Belangrijke algemene terreinen die
systematisch aandacht krijgen zijn
het lichamelijk, sociaal, cognitief
(verstandelijk) en emotioneel functi-
oneren. Ook worden ziektespecifieke
vragen over bijvoorbeeld vermoeid-
heidsklachten en pijn aan uw kind/
aan u voorgelegd.

Uiteraard is het de bedoeling dat de
informatie die u (met uw toestem-
ming) via KLIK met uw behandel-
team deelt, in de toekomst niet alleen
in het Prinses Méaxima Centrum maar
ook in de meebehandelende (shared
care) ziekenhuizen beschikbaar is.
Momenteel is KLIK nog niet toepas-
baar voor brussen van kinderen met
kanker. Samen met de VOKK trachten
we zo snel mogelijk passende vragen-
lijsten voor brussen te ontwikkelen,



Feestelijke introductie KLIK in Prinses Maxima Centrum

zodat we ook hun kwaliteit van leven
systematisch kunnen volgen.

HOE WERKT KLIK?

In de eerder genoemde behandel-
centra in Amsterdam, Nijmegen en in
het Prinses M4xima Centrum kunnen
ouders en kinderen zich voor KLIK
aanmelden op de website
www.hetklikt.nu.

In het Prinses Maxima Centrum
betekent dit dat ouders/verzorgers of
kinderen vanaf drie maanden na diag-
nose ongeveer eens per drie maanden
vragenlijsten in vullen, voorafgaand
aan een polikliniekbezoek. Is het

kind jonger dan acht jaar, dan vullen
ouders/verzorgers de vragenlijsten
over het kind in. Kinderen vanaf acht
jaar doen dit zelf. Het beantwoorden
van de vragen kan gewoon vanuit
huis worden gedaan, via de website
www.hetklikt.nu. De antwoorden op
de vragen worden omgezet in een
overzicht, het zogenaamde KLIK
PROfiel. Tijdens het polikliniek-
bezoek wordt het KLIK PROfiel
door de oncoloog met de ouders/
verzorgers en/of kinderen besproken.
Het profiel geeft handvatten om met
elkaar over onderwerpen rond kwali-
teit van leven te praten.

Daarnaast wordt aan ouders/
verzorgers gevraagd om bij de start
van KLIK een aantal algemene
vragen over de gezinssituatie te
beantwoorden. En eens per half jaar
wordt aan hen gevraagd om vragen
te beantwoorden over hoe het met
hen zelf gaat. Indien nodig wordt er
door het medisch en/of psychoso-
ciaal team, in overleg met ouders/
kind, gericht hulp geboden.

ONDERZOEK

KLIK is al heel wat jaren in ontwik-
keling en aan het huidige KLIK
portaal ligt gedegen onderzoek ten
grondslag. In de periode 2006 tot
2009 deed Vivian van Engelen in
haar studie Quality of Life in Child-
hood Oncology (QLIC-0n) onderzoek
naar het gebruik van Patient Repor-
ted Outcomes (PROs) als hulpmid-
del om problemen op het gebied van
kwaliteit van leven beter te signale-
ren en te bespreken bij kinderen na
behandeling. Uit dit onderzoek bleek
dat er met gebruik van het KLIK
PROfiel tijdens het consult vaker
over emotionele en psychosociale
onderwerpen werd gesproken.

Ook bleek dat problemen rond de
kwaliteit van leven beter werden
herkend door de artsen.

POSITIEVE ERVARINGEN

Zowel ouders als oncologen vonden
het gebruik van het KLIK PROfiel
een goede aanvulling op de zorg. Het
onderzoek naar het web-based por-
taal dat Lotte Haverman vanuit het
Emma Kinderziekenhuis uitvoerde
onder kinderen met jeugdreuma,
toonde eveneens aan dat KLIK een
handig hulpmiddel is. Artsen waren
meer tevreden over de zorg en ouders
beoordeelden het KLIK PROfiel posi-
tief. Uit implementatieonderzoek naar
KLIK in de kinderoncologie, uitge-
voerd door Sasja Schepers en Simone
Sint Nicolaas, bleek het haalbaar om
KLIK ook tijdens de behandeling van
kinderkanker in te zetten.

VOORDELEN KLIK

Wanneer kinderen en ouders de
vragenlijsten invullen, kunnen artsen
goed zien hoe het met het kind en de
ouders gaat. Door de lijsten regelma-
tig in te vullen, is goed te zien of er

in de loop van de tijd veranderingen
zijn. Speciale vragen, problemen of
behoeftes van kind en/of ouders wor-
den snel opgemerkt. Indien nodig kan
in overleg met ouders/kinderen ver-
volgens hulp worden geboden door
het behandelteam of worden doorver-
wezen naar andere zorgverleners.
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Nieuwsgierig naar KLIK?
Kijk voor meer informatie op

www.hetklikt.nu, bekijk hier

het KLIK filmpje of log in als
behandelaar onderaan de
pagina met inlog ‘PRO’ en
wachtwoord ‘KLIK'.
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