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Veranderingen in de Kindergeneeskunde 

• Steeds meer levensbedreigende aandoeningen 
zijn chronische aandoeningen geworden

• Tenminste 14% van alle kinderen in NL groeit 
op met een chronische aandoening

• Kinderen met chronische aandoeningen worden 
steeds ouder



Merendeel van de zorg 
door de directe
omgeving gegeven

Welke gevolgen heeft dit voor het dagelijks leven
van ouders?
En zijn er risicogroepen aan te wijzen?



Wanneer is een aandoening chronisch?

• De aandoening komt voorbij kinderen tussen 0-18 
jaar

• De diagnose is gebaseerd op medisch • De diagnose is gebaseerd op medisch 
wetenschappelijke kennis

• De aandoening is (nog) niet te genezen,
• Bestaat sinds tenminste drie maanden, 

of zal langer duren, 
of er zijn tenminste drie ziekte episoden geweest in 
het afgelopen jaar



Deelnemers aan het onderzoek

580 ouders van chronisch zieke kinderen
(astma, diabetes, Duchenne, Down syndroom, 

meervoudige handicaps, nierziekten, spina bifida, meervoudige handicaps, nierziekten, spina bifida, 
survivors hersentumoren, sikkelcelziekte, 
stofwisselingsziekten)

443 ouders van gezonde kinderen



Onderzoeksmodel

Kenmerken kind:

Tijd sinds diagnose, 
ziekteontwikkeling, 

Arbeidsdeelname 
ouders

ziekteontwikkeling, 
afhankelijkheid voor 

dagelijkse zorg

Kenmerken ouder:

Geslacht, leeftijd, 
geboorteland, 

opleidingsniveau, zelf 
chronisch ziek, 

emotionele steun

ouders

Vrijetijdsbesteding

Kwaliteit van leven van 
ouders

(fysiek, emotioneel, 
sociaal)



Achtergrondvariabelen kinderen

• Kinderen zijn gemiddeld 10 jaar oud (range 1-19 jaar)

Tijd sinds diagnose
• 7.58 jaar (sd=4.38), range 1-19 jaar

Ziekte verloop in het afgelopen jaar:
• Steeds slechter: n=145, 27%
• Steeds beter: n=102, 19%
• Wisselend: n=129, 24%
• Stabiel: n=169, 31%



Dagelijkse zorg kinderen
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Kenmerken van de ouders

• Vooral moeders hebben meegedaan
• Gemiddeld 42 jaar oud
• 89% heeft een partner• 89% heeft een partner
• 83% is geboren in Nederland
• Ze hebben een hoger opleidingsniveau, vergeleken 

met de algemene bevolking



Werk en vrije tijd ouders

Ouders zieke kinderen 
(n=580)

Ouders van 
gezonde kinderen
(n=433)(n=433)

Uren werk per gezin 
(vader+moeder)

34,8 uur* 42,5 uur

Arbeidsdeelname moeders (>12u) 55.6%* 75.6%

Uren vrijetijdsbesteding/week 6.5 (5.8)* 7.7 (6.1)

Gezinsinkomen/maand 2475 (1429)* 2983 (1773)

Aantal dagen op vakantie per jaar 20.1 (15.8)* 23.8 (14.3)



Welk cijfer geven ouders aan…

Hun werk: 

Ouders             Norm

7.2                     7.5Hun werk: 
Hun financiële situatie:
Hun vrijetijdsbesteding:

Kinderopvang:
Relatie met hun kinderen

7.2                     7.5
6.6                     7.1
6.4                     7.1
6.9                     7.4
8.8                     8.8



Kwaliteit van leven van de ouders

Vragenlijst: TAAQOL 
• 12 domeinen

Indien u daar behoefte aan had, 
was het voor u de afgelopen maand mogelijk om …

Vrienden te bezoeken? � vaak � soms � zelden � nooit

9 ½
Als dat niet altijd mogelijk was, 
hoe erg of vervelend vond u dat?

� niet erg � een beetje 
erg

� tamelijk 
erg

� heel erg
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Maar…

Dit onderzoek gaat over ‘de gemiddelde ouder’

Er zijn ook ouders die weinig consequenties 
ondervinden



Risicofactoren voor:
lagere kwaliteit van leven, werk en vrije tijd

• Vrouw zijn 
• Zelf chronisch ziek zijn
• Kind is in grotere mate afhankelijk van zorg
• Progressief ziekteverloop (bij kind) 
• Niet in NL geboren

• Kind heeft gedragsproblemen 



Beschermende factoren

• Oudere leeftijd
• Meer dagen op vakantie per jaar
• Emotionele steun
• Gebruik van (betaalde) kinderopvang

• Coping- hoe ga je om met tegenslagen?
• Groter sociaal netwerk



Kan verpleegkundige zorg thuis?

Ja, maar… 

Wat is de draaglast die 
ouders ervaren?

Wat is de draagkracht van 
de ouders?



als focus van behandeling


