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Sinds de vorige nieuwsbrief hebben er rondom de implementatie van het 

KLIK project ontwikkelingen bij verschillende ziektegroepen 

plaatsgevonden. In deze nieuwsbrief geven we u een overzicht van deze 

ontwikkelingen.

KLIK groepen

Naast de groepen die al gebruik maken van KLIK, zijn we ook bezig om 

KLIK uit te rollen voor: kinderen van de Neonatologie, voor kinderen die 

op de Eetpoli komen, voor kinderen met Hirschsprung, voor kinderen met 

IBD, voor kinderen en ouders die op de Psychosociale Afdeling (PSA) 

komen, voor de kinderrevalidatie (Spina Bifida en aangeboren 

handafwijkingen, ook in het VUmc), voor kinderen met schildklierhormoon 

tekort (CHT) en voor kinderen met metabole ziekten (PKU en 

Galactosemie; in het EKZ, Maastricht en Groningen). Daarnaast werken 

we samen met het Radboud ziekenhuis in Nijmegen om KLIK daar voor 

meerdere patiëntengroepen te realiseren.

KLIK beschikbaar voor andere ziekenhuizen

Eén van onze wensen is om KLIK voor zo veel mogelijk kinderen 

beschikbaar te maken, in binnen- en buitenland. Wij hebben hier de 

afgelopen maanden enorm hard aan gewerkt en willen graag dit goede 

nieuws met iedereen delen: KLIK is vanaf nu beschikbaar voor andere 

ziekenhuizen! Mocht u interesse hebben, dan kunt u contact met ons 

opnemen voor een offerte via info@hetklikt.nu. 

Om te testen hoe het gaat met de uitrol van KLIK naar andere 

ziekenhuizen zullen we eerst starten met een pilot. Een paar groepen met 

serieuze interesse zullen deelnemen aan de pilot, zodat we dit proces 

stap voor stap kunnen optimaliseren. 

De implementatie van KLIK gaat stap voor stap, zowel in het Emma 

Kinderziekenhuis als daarbuiten. In het kort gaat dat als volgt: we hebben 

eerst contact met de verschillende disciplines die betrokken zijn bij de 

patiëntengroep om in kaart te brengen welke wensen het team heeft, 

welke ziektespecifieke vragenlijsten beschikbaar zijn voor deze groep, of 

deze vragenlijsten geschikt zijn, hoe de logistiek omtrent de zorg geregeld 

is en om de verschillende mogelijkheden te exploreren.

KLIK website

Naast de standaard Kwaliteit van Leven-, de ziektespecifieke- en 

psychosociale vragenlijsten, is er onlangs bij alle groepen een open vraag 

toegevoegd aan het portaal. Ouders en/of kinderen kunnen op deze 

manier een vraag stellen aan het behandelteam of een opmerking 

plaatsen. Hier wordt door ouders en/of kinderen veel gebruik van gemaakt 

en levert zinvolle informatie op voor behandelaars. Ook is er 

tegenwoordig een kopje ‘veelgestelde vragen’ toegevoegd aan de 

website. Deze vragen zijn inmiddels ook in het Engels te vinden op de 

website. Bekijk de veelgestelde vragen.

Publicaties

Statistieken

Sinds de start van KLIK in juni 2011 

zijn er 13 groepen gestart met het 

gebruik van KLIK in de dagelijkse 

klinische praktijk: 

Reumatologie/Immunologie, 

Chronische 

Nierziekten/Niertransplantatie/Dialyse, 

Stollingsziekten, Virus, CF, NICO 

(Nazorg Intensive Care Opname), 

Sikkelcel, Oncologie, TPV Thuis & 

Darmfalen, Sferocytose, Kinder 

MDL/Poeppoli, Schisis/Cranio faciale 

afwijkingen en Diabetes (VUmc).

Sinds de start in juni 2011 doen nu 

mee aan KLIK: 1411 kinderen en 6 

ziekenhuizen (Emma 

Kinderziekenhuis, VUmc, St. 

Radboud Ziekenhuis, Sophia 

Kinderziekenhuis, Reade & Sint 

Lucas Andreas Ziekenhuis)

In totaal zijn er 157 behandelaars 

getraind in het gebruik van KLIK:

• 81 artsen

• 24 verpleegkundigen

• 19 Psychologen

• 2 onderzoekers

• 3 ergotherapeuten

• 8 diëtisten

• 7 maatschappelijk werkers

• 2 poli assistentes

• 2 secretaresses



Het afgelopen jaar is er een artikel over de effectiviteit van KLIK in het 

tijdschrift ’Pediatrics’ verschenen van Lotte Haverman, projectleider van 

KLIK. Pediatrics wordt beschouwd als een van de meest vooraanstaande 

tijdschrift in de kindergeneeskunde. Dit artikel laat zien dat door gebruik 

van KLIK er tijdens consulten meer gesproken werd over psychosociale 

onderwerpen, artsen meer tevreden waren over de door hen zelf geboden 

zorg en dat zowel ouders als kinderen het KLIK PROfiel beoordeelden 

met het cijfer 8 (op een schaal van 0-10).

L Haverman, MAJ van Rossum, M van Veenendaal, JM van den Berg, 

KM Dolman, J Swart, TW Kuijpers, and MA Grootenhuis (2013). 

Effectiveness of a web-based application to monitor health related quality 

of life. Pediatrics, 131.

LTO

Vorig jaar hebben we de Last Thermometer voor Ouders (LTO) 

ontwikkeld. Deze vragenlijst is een instrument om de belasting die 

ouders met een chronisch ziek kind ervaren in kaart te brengen. 

Wij hebben deze vragenlijst onderzocht bij 711 ouders van een 

kind onder behandeling in een kinderziekenhuis en hieruit is 

gebleken dat de LTO een betrouwbaar en valide 

screeningsinstrument is. Sinds december 2011 is de LTO dan ook 

toegevoegd aan KLIK en wordt deze door elf groepen in KLIK gebruikt. 

Meer informatie kunt u hier vinden. 

Inmiddels is ook het artikel over de LTO verschenen in ‘Journal of 

Pediatrics’.

Haverman, L., van Oers, H. A., Limperg, P. F., Houtzager, B. A., 

Huisman, J., Darlington, A. S., Maurice-Stam, H., & Grootenhuis, M. A. 

(2013). Development and Validation of the Distress Thermometer for 

Parents of a Chronically Ill Child. Journal of Pediatrics.

Als u interesse heeft in de LTO of de vragenlijst of het artikel zou willen 

ontvangen mail dan naar: info@hetklikt.nu.

Promotie KLIK – Lotte Haverman

Op 15 maart 2013 is Lotte Haverman, projectleider van KLIK, 

gepromoveerd op het onderwerp ‘Electronic Patient & Parent Reported 

Outcomes in Pediatric Clinical Practice’. 

Het proefschrift is hier te vinden of op te vragen door te mailen naar Lotte 

Haverman: L.Haverman@amc.nl.

KLIK voor jong volwassenen

In 2001 is in het EKZ een vragenlijst voor jong volwassenen ontwikkeld en 

genormeerd, de Levensloop Vragenlijst voor Jong Volwassenen (LVJV). 

Omdat deze normdata inmiddels gedateerd zijn, hebben wij afgelopen 

jaar een studie uitgevoerd om deze vragenlijst opnieuw te valideren en 

normeren. Naast de LVJV hebben wij ook de PedsQL (kwaliteit van leven 

vragenlijst) voor jong volwassenen (18-30 jaar) en PedsQL Fatigue voor 

jong volwassenen gevalideerd en genormeerd. Het doel van deze studie 

is dat we de jong volwassenen met een chronische ziekte in het Emma 

Kinderziekenhuis en het AMC ook kunnen laten KLIKken.

• 2 logopedisten

• 5 fysiotherapeuten

• 2 educatieve voorziening

Nieuwe vragenlijsten

Op dit moment zijn er ongeveer 50 

vragenlijsten die gebruikt worden in 

het KLIK portaal. Voor een overzicht 

van deze lijsten kunt u contact 

opnemen op info@hetklikt.nu.

Samenwerking & subsidie

We werken samen met de groep van 

AnneLoes van Staa uit Rotterdam 

(Jane Sattoe en Sander Hilberink) om 

de Nier Groei-Wijzer in het KLIK 

portaal te verwerken. Dit wordt mede 

mogelijk gemaakt door een subsidie 

van de Nierstichting. Binnenkort 

zullen nefrologiepatiënten in 

meerdere centra in Nederland de Nier 

Groei-Wijzer (een instrument om 

zelfstandigheid en zelfredzaamheid te 

bevorderen) via de KLIK website 

invullen. Voor meer informatie over de 

Groeiwijzer kunt u contact opnemen 

met Sander Hilberink: 

s.r.hilberink@hetnet.nl.

KLIK steunen met het 

kopen van vliegtickets

Fairtickets.nl verkoopt online 

vliegtickets naar alle bestemmingen 

voor het laagste tarief en ondersteunt 

daarbij 10 goede doelen voor 

kinderen. Dit kan omdat Fairtickets 

anders werkt: lage overhead, geen 

reclame, lage verdienste voor de 

bestuurders. Een van de goede 

doelen is Stichting Steun Emma. 

Fairtickets directeur Andries van 

Moorselaar: “Per vliegticket bespaart 

de consument tot wel 55 euro ten 

opzichte van andere aanbieders. 

Onze klant betaalt per vliegticket 25 

euro reserveringskosten en daarvan 

gaat 10 euro gaat naar een goed doel 

zoals het Emma Kinderziekenhuis. En 

zelfs met die 10 euro is de consument 

nog goedkoper uit. Prachtig toch?”

De opbrengsten van de 

samenwerking met Fairtickets zullen 

bestemd zijn voor het KLIK portaal. 

Helpt u mee door aankoop van uw 

reis via Fairtickets? Lees meer op 

steunemma.nl en 

zorgvoorhetziekekind.nl.



KLIK onderzoeken

Via het KLIK portaal is het ook mogelijk om vragenlijsten af te nemen in 

het kader van onderzoek. Een aantal onderzoeken via de KLIK website is 

gestart of al afgerond. In elke nieuwsbrief zullen we zo’n 

onderzoeksproject uitlichten. 

Dit keer is dat het onderzoek naar kwaliteit van leven en psychosociaal 

functioneren van kinderen met totale parenterale voeding (TPV) (voeding 

via de bloedbaan) en hun ouders. De impact van deze intensieve 

behandeling, die gegeven wordt aan kinderen met darmfalen, is niet 

bekend. Daarom vragen we ouders en kinderen om naast de vragenlijsten 

die worden besproken tijdens het poliklinisch consult extra vragenlijsten 

voor onderzoek in te vullen. Onderzoeker Hedy van Oers zal in de loop 

van volgend jaar deze data analyseren. Daarnaast is het plan om 

interviews af te gaan nemen bij deze ouders, om zo met behulp van 

kwalitatieve analyses een nog beter beeld te krijgen hoe het met deze 

ouders gaat.

KLIK in de kinderoncologie

We zijn nu ruim een jaar bezig met de implementatie van KLIK in de 

kinderoncologische praktijk. Dit betekent dat aan ouders en kinderen 

vanaf 1 maand na de diagnose gevraagd wordt om vragenlijsten in te 

vullen. Dit gebeurt in het EKZ, het VUmc en in het Radboud Ziekenhuis in 

Nijmegen. Het vraagt passen en meten om het bespreken van KLIK af te 

stemmen met de situatie van het gezin en de aanwezigheid in het 

ziekenhuis. Hier proberen we zoveel mogelijk verbetering in aan te 

brengen en het zo gemakkelijk mogelijk te maken voor iedereen.

Vragen over KLIK oncologie? Mail naar s.a.schepers@amc.nl of 

s.sintnicolaas@mps.umcn.nl

iPads van het Sterrenfonds

In november 2012 heeft het KLIK team maar liefst 8 iPads in ontvangst 

mogen nemen van het Sterrenfonds (www.sterrenfonds.nl)! Ambassadeur 

Barbara Barend overhandigde deze iPads in het bijzijn van een aantal 

kinderen en medewerkers op de polikliniek voor kinderen. De iPads 

worden ingezet bij het invullen van de KLIK vragenlijsten op de poli en in 

de kliniek.

KLIK winnaar van IBD IDEE!

In maart 2013 heeft KLIK het IDB IDEE gewonnen. Deze door MSD in het 

leven geroepen prijs voor artsen die met het beste idee komen om 

inflammatoire darmziekte (IBD) nog beter te behandelen gaat naar 

KLIK voor kinderen met IBD. De betrokken kinderarts, Angelika 

Kindermann, heeft de prijs namens het KLIK team in ontvangst genomen 

(ibdidee.nl).

Wist u dat?

• Wij sinds augustus twee 

studenten hebben die ons op het 

KLIK project ondersteunen 

(Anouck Splinter en Charissa van 

Erkelens). Anouck zal ook haar 

masterscriptie over de KLIK data 

schrijven.

• KLIK nu ook te volgen is op 

Twitter: KLIK @KLIKproject



Voor meer informatie zie http://www.artsenauto.nl/winnaar-ibd-idee-2013-

klik/

Afmelden? Stuur een email naar 

nieuwsbrief@hetklikt.nu


