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Samenvatting

Doel van het huidige onderzoek was om inzicht te krijgen in ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domein bij kinderen en jongeren met een chronische ziekte in de leeftijd van 2 tot met
18 jaar, die worden behandeld in het Wilhelmina Kinderziekenhuis in Utrecht. Dit is getoetst in de
ouder — en kindrapportage. Uit eerder onderzoek van Verweij-Jonker Instituut (2019) kwam naar
voren dat kinderen met een chronische ziekte naarmate zij ouder worden een lagere kwaliteit van
leven ervaren vergeleken met hun ‘gezonde’ leeftijdgenoten. Kinderen met een chronische ziekte
kunnen door de ziekte te maken hebben met veel klachten, en daardoor verminderd deelnemen aan
het dagelijks leven. Een chronische ziekte kan invloed hebben op de psychosociale ontwikkeling van
kinderen. Door middel van een ANOVA is in dit huidige onderzoek getoetst of er verschillen waren
tussen de leeftijdsgroepen en tussen jongens en meisjes in ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domein. Bij de ouderrapportage is gekeken naar het geslacht en de leeftijd van 2 tot en
met 18 jaar (totale n=807, jongens n=384, meisjes n= 423). Bij de kindrapportage is gekeken naar de
leeftijd van 8 tot en met 18 jaar (totale n=512) en het geslacht (jongens n= 232, meisjes n= 280). Uit
de ouderrapportage komt een significant effect van leeftijd in ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domein, dit verschilt per leeftijdsgroep. Kwaliteit van leven neemt echter niet af
naarmate kinderen ouder worden. Uit de kindrapportage komt een significant interactie-effect naar
voren tussen leeftijd en geslacht op de ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein.
Meisjes ervaren een lagere kwaliteit van leven dan jongens in het psychosociale domein. Daarnaast
blijkt uit zowel de ouder- als kindrapportage dat meisjes een lagere kwaliteit van leven in het

psychosociale domein ervaren.



Abstract

The aim of this study was to gain insight into the perceived quality of life in the psychosocial
domain by children and adolescents with chronic disease between the ages of 2 and 18. Previous
studies have mainly shown that children with chronic illnesses have a lower perceived quality of life
compared to their ‘healthy’ peers as they grow older (Verweij-Jonker Instituut, 2019). Children with
chronic illnesses may be faced with many hospital visits and complaints caused by the illness which
reduces their opportunities to participate in daily life. A chronic illness can affect children's
development and make it difficult to achieve developmental milestones. The current study
specifically looked at psychosocial development. An ANOVA has been used to test whether there
are differences between the age groups and gender in the perceived quality of life in the
psychosocial domain reported by parents and children’s themselves. The parental report looked at
the age and gender (total n =807, boys n =384, girls n = 423). The children’s report looked at the
age (total n =512) and gender (boys n = 232, girls n = 280). Parents indicated that the perceived
quality of life in the psychosocial domain in children with chronic diseases, there is a significant
effect of age which differs per age group. But quality of life does not decline as children get older.
The perceived quality of life also differs between boys and girls. The child report shows a
significant interaction effect between age and gender on the perceived quality of life in the
psychosocial domain. Especially when girls get older, psychosocial well-being gets a lower score.
This is evident from both the parental report and the children’s report. Girls experience a lower

quality of life than boys in the psychosocial domain.



Inleiding
Achtergrond

Uit onderzoek blijkt dat in Nederland één op de vier kinderen en jongeren een chronische
ziekte heeft. Dat zijn bij benadering 1,3 miljoen kinderen en jongeren tot 25 jaar die leven met
een chronische ziekte (Verweij-Jonker Instituut, 2019). De WHO (1948) omschrijft een
chronische ziekte als een ziekte die ten minste drie maanden aanhoudt of drie ziekteperiodes in
een jaar kent. De aandoening is niet te genezen en is medisch-wetenschappelijk vastgesteld
(Mokkink et al., 2007). De laatste jaren is er grote vooruitgang geboekt in de behandelmethoden
voor kinderen en jongeren met een chronische ziekte (Wise, 2007; Scholte, 2016).
Aandoeningen waar kinderen vroeger aan overleden, zijn nu chronische ziektes geworden (Nap-
van der Vlist et al., 2021). Deze vooruitgang leidt ertoe dat kinderen en jongeren met een
chronische ziekte steeds langer kunnen leven en kunnen opgroeien tot volwassenen (Nederlands
Jeugdinstituut, 2022).

Deze ontwikkeling leidt echter ook tot nieuwe vragen en problemen rondom de
ontwikkeling en het welbevinden van het kind en de jongere met een chronische ziekte
(Mokkink et al., 2007). Kinderen en jongeren met een chronische ziekte hebben vaak te maken
met herhaaldelijke controles en ziekenhuisopnames en soms met intensieve en pijnlijke
medische behandelingen. Dit kunnen belastende ervaringen zijn hen zijn (LeBlanc et al., 2003;
Hall et al., 2019). Door de klachten van de ziekte en deze belastende ervaringen, ervaren
kinderen en jongeren met een chronische ziekte ook veel pijn en vermoeidheid (Nap-van der
Vlist et al., 2021). Deze optelsom van factoren zorgt ervoor dat kinderen en jongeren met een
chronische ziekte niet altijd mee kunnen komen in het dagelijks leven. Zij kunnen bijvoorbeeld
niet meedoen met school en sport- en speelactiviteiten en in sommige gevallen verzuimen zij
veel op school en lopen achterstand op in het leren (LeBlanc et al., 2003). Dit kan invloed
hebben op de lichamelijke en psychosociale ontwikkeling van kinderen en jongeren met een
chronische ziekte en kan voor vertragingen zorgen in de ontwikkeling (Scholte, 2016).
Vervolgens kan dit een verminderd welbevinden geven in de ervaren kwaliteit van leven
(Maurice-Stam et al., 2019).



Ervaren kwaliteit van leven

Uit onderzoek blijkt dat naarmate kinderen en jongeren met een chronische ziekte ouder
worden, een lagere kwaliteit van leven kan worden ervaren in vergelijking met ‘gezonde’
leeftijdgenoten (Verwey-Jonker Instituut, 2019). Voor een soepele transitie naar het
volwassenenleven is het voor kinderen met een chronische ziekte belangrijk dat zij een zo ‘normaal’
mogelijke ontwikkeling doorlopen en bepaalde ontwikkelingsmijlpalen kunnen behalen
(MauriceStam et al., 2019). Kinderen en jongeren met een chronische ziekte blijken echter vaak een
vertraagde psychosociale ontwikkeling te laten zien bij het behalen van ontwikkelingsmijlpalen ten
opzichte van hun gezonde leeftijdsgenoten (Maurice-Stam et al., 2019). Deze relatieve vertragingen
binnen psychosociale domeinen kunnen op volwassen leeftijd weer leiden tot een lagere ervaren
kwaliteit van leven en een verslechterde positie op de arbeidsmarkt (Maurice-Stam et al., 2019).
Ervaren kwaliteit van leven wordt niet alleen beinvioed door biologische factoren zoals pijn en
vermoeidheid, maar ook door psychologische en sociale factoren (Nap-van der Vlist, 2021;
Nijhof et al., 2015). Het huidige onderzoek is dan ook specifiek gericht op de vraag hoe kinderen en
jongeren met een chronische ziekte ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein ervaren
bekeken in verschillende leeftijdsgroepen. Eerder onderzoek richtte zich vooral op de prevalentie
van kinderen en jongeren met verschillende chronische ziekten en veelal op wat ouders ervaren met
betrekking tot de kwaliteit van leven van hun kind met een chronische ziekte (Crandell et al, 2018;
Sligo et al., 2019)

In de literatuur worden de termen ‘kwaliteit van leven’ en ‘gezondheid-gerelateerde kwaliteit
van leven’ door elkaar heen gebruikt. Bij kwaliteit van leven ligt de nadruk op dimensies die
relevant zijn voor de gezondheid en die aangedaan zijn bij een ziekte, zoals mobiliteit, pijn en
geestelijk welzijn (Kroon & Hodiamont, 2008; Raat et al., 2010). Kwaliteit van leven wordt over
het algemeen gedefinieerd als de invloed van een ziekte of behandeling op het fysiek, emotioneel,
sociaal en cognitief functioneren (Koopman et al., 2003). Uiteraard beinvloeden deze verschillende
domeinen elkaar in de ontwikkeling (Helsen et al., 2001) en samen worden deze drie domeinen ook
wel het psychosociaal domein genoemd (Vardi, 1999; Varni, Limbers, & Burwinkle, 2007); hier

richt huidig onderzoek zich op.



Ontwikkeling in het psychosociale domein

Een vertraagde ontwikkeling op psychosociaal gebied bemoeilijkt het behalen van
ontwikkelingsmijlpalen voor kinderen en jongeren met een chronische ziekte (Maurice-Stam et al.,
2019; Berkenbach van der Sprenkel et al., 2021). Ontwikkelingsmijlpalen zijn bijvoorbeeld een
hechtheidsrelatie opbouwen met de ouders of opvoeders, leren lopen en praten en aansluiting
vinden bij klasgenoten. De mijlpalen moeten in een vaste volgorde behaald worden, zodat het kind
kennis en vaardigheden opdoet en zich ontwikkelt tot een gezonde volwassene (Nederlands
Jeugdinstituut, 2011). In het proces van baby, peuter, kleuter en basisschoolkind naar adolescentie
en jongvolwassenheid gebeurt veel in de ontwikkeling (Overduin, 2020). De psychosociale
ontwikkeling van een kind is een samenhangend en complex proces dat zodanig ingewikkeld is, dat
een onderverdeling ervoor zorgt dat het beter wordt begrepen (Dekovic & Prinzie, 2008). Hieronder
wordt de psychosociale ontwikkeling per domein nader belicht.

De sociale ontwikkeling is het proces waarin kinderen rekening leren houden met een ander
en zich aan afspraken en regels leren houden (Van der Ploeg, 2019). Als een kind op sociaal gebied
niet goed kan meekomen, is dat een sterke voorspeller voor probleemgedrag in de toekomst (La
Buissonniére-Ariza et al., 2018; Van der Ploeg, 2019). Uit onderzoek blijkt ook dat als kinderen in
de peuteropvang het contact met leeftijdgenoten al positief aangaan, dit gedrag wordt teruggezien in
de basisschoolleeftijd (Jones et al., 2015). Daarnaast heeft contact met leeftijdsgenoten een
positieve invloed op de psychosociale ontwikkeling, de eigenwaarde, erkenning en verbondenheid.
Dit kunnen beschermende factoren zijn voor het kind en de jongere met een chronische ziekte (La
Buissonniére-Ariza et al., 2018). Een chronische ziekte kan van invloed zijn op de socialisatie van
kinderen en jongeren (Nederlands Jeugdinstituut, 2012). Uit onderzoek blijkt dat de mate van pijn
die een kind ervaart positief samenhangt met sociale angst en verminderde deelname aan sociale
activiteiten (La Buissonniere-Ariza et al., 2018). Kinderen en jongeren met een chronische ziekte
gaan zich ook steeds meer beseffen dat zij door hun aandoening vaak afhankelijker zijn van hun
ouders en omgeving (Perrin et al., 2012). Dit kan de sociale angst versterken (La BuissonniéereAriza
et al., 2018). Daarnaast zullen ze beseffen dat ze door hun ziekte verminderd kunnen deelnemen aan
activiteiten met leeftijdgenoten op school en aan vrijetijdactiviteiten, zoals sport (Maurice-Stam, et
al., 2006). De omgeving verwacht dat kinderen bij het volwassen worden steeds meer
verantwoordelijkheid kunnen dragen. Bij jongeren met een chronische ziekte houdt dit ook in dat zij
meer zorg en verantwoordelijkheid moeten dragen ten aanzien van de chronische ziekte (Perrin et
al., 2012).



Evenals de sociale ontwikkeling, is de cognitieve ontwikkeling onderdeel van het psychosociaal
functioneren. Cognitief functioneren gaat over het aanleren van cognitieve vaardigheden en het
verwerven van kennis. Met de cognitieve ontwikkeling wordt de ontwikkeling van de intellectuele
en verstandelijke vermogens bedoeld (Dekovic & Prinzie, 2008; Verhulst, 2015). Een peuter en
kleuter ontwikkelt de spraak- en taal (Dekovic & Prinzie, 2008). Kinderen en jongeren met een
chronische ziekte lopen door de chronische ziekte en de vele ziekenhuisbezoeken leerachterstanden
op school op en kunnen ervaren dat zij niet meetellen (Scholte & Van der Ploeg, 2017). Het
laatste onderdeel van het psychosociaal functioneren is de emotionele ontwikkeling. Daarin staan
het herkennen, begrijpen en reguleren van en het reageren op emoties centraal. Deze vaardigheden
zijn essentieel voor het psychosociaal functioneren (Gross & Thompson, 2007; Lennarz et al.,
2018). Het herkennen en benoemen van emoties bij zichzelf en bij de ander zijn basisonderdelen
van emotionele kennis voor kinderen en jongeren en spelen levenslang een belangrijke rol (Miller
et al., 2005). In iedere leeftijdsfase maakt het kind een andere emotionele ontwikkeling door
(Scholte & Van der Ploeg, 2017). In de peutertijd ervaren kinderen de emoties die gekoppeld zijn
aan zelfbesef, schaamte, trots en schuldgevoel (Dekovic & Prinzie, 2008). Daarbij zal een kleuter
veel meer in het magische denken zitten en fantaseren, wat tot angst kan leiden (Dekovic &
Prinzie, 2008). Op deze leeftijd is het nog lastig om het gevoel in woorden te beschrijven, want de
ontwikkeling van het brein is daar nog niet klaar voor (Scholte & Van der Ploeg, 2017). Op de
basisschool leren kinderen door het contact met andere kinderen en de leerkracht al veel over de
eigen emoties en die van een ander (Van der Ploeg, 2019). Naarmate kinderen met een chronische
ziekte ouder worden, beseffen ze steeds beter dat de chronische ziekte er is (Perrin et al., 2012).
Ook gaan jongeren steeds meer nadenken over de eigen situatie en de toekomst (Dekovic &
Prinzie, 2008).

Daarbij kan de adolescent steeds beter zijn eigen mening geven over de eigen ervaringen en
de realiteit (Perrin et al., 2012). De adolescentiefase kan emotioneel lastig zijn voor de jongeren.
Emotioneel gezien kunnen adolescenten gevoeliger reageren en angstiger en verdrietiger zijn dan
kinderen en jongeren in de andere leeftijdsfases (Scholte & Van der Ploeg, 2017). De
adolescentiefase is voor iedere jongere vooral gericht op emotionele zelfstandigheid, op exploratie
en ontplooiing met andere leeftijdsgenoten (Perrin et al., 2012). Bij jongeren met een chronische
ziekte kunnen de sociale contacten minder zijn door de ziekte, bijwerkingen en opnames in het
ziekenhuis (Scholte, 2016).



Ouders kunnen door overbeschermend gedrag de emotionele zelfstandigheid van het kind en de
jongere onbewust tegenhouden. Ook kunnen ouders zich ernstig zorgen maken over het dagelijks
functioneren van hun kind met een chronische ziekte, maar ook over participatie in de maatschappij
en de kans op een goede baan in de toekomst (Verhoof et al., 2012). Deze overbescherming en het
willen blijven zorgen voor hun kind kan de groei in emotionele zelfstandigheid van de jongere met
een chronische ziekte in de weg staan (Verhoof et al., 2012).
Klachten psychosociale domein

Door verminderde deelname aan activiteiten of minder contact met leeftijdgenoten, kunnen
kinderen en jongeren met een chronische ziekte emotionele of psychosociale klachten ervaren, zoals
angst, teruggetrokkenheid of depressieve of sombere gevoelens. Dit worden ook wel
internaliserende problemen genoemd (Scholte, 2016: VVan Hal et al., 2019). Deze psychosociale
klachten kunnen invloed hebben op de eigen waardering van de jongere. Het hebben van geen of
een lage zelfwaardering hangt dan weer sterk samen met verschillende vormen van
psychopathologie, zoals depressie, angst- en eetstoornissen (Man et al., 2004; Sligo et al., 2019).
Ook kunnen kinderen en jongeren externaliserende problemen laten zien, zoals gedragsproblemen
in de vorm van agressief of onrustig gedrag (Postma, 2008). Jongeren in de adolescentiefase kunnen
hun gedrag soms tegelijk internaliseren en externaliseren (Berkelbach Van Der Sprenkel et al.,
2022). Daarbij kan de wijze waarop jongens en meisjes deze psychosociale klachten ervaren en
uiten verschillen. Ook de ontwikkeling en de copingsvaardigheden van jongens en meisjes
verschillen (Lagro-Janssen, 2014).
Verschil jongens en meisjes

Bij meisjes met een chronische ziekte wordt internaliserend gedrag vaak als copingstijl
gezien. De kans bestaat dat meisjes de klachten door de chronische ziekte meer bij zichzelf
neerleggen, en daarbij gevoelens van schuld en schaamte ervaren (Lagro-Janssen, 2014). Deze
gevoelens kunnen zich uiten in klachten zoals depressie, sociale teruggetrokkenheid en angst
(Mokkink et al., 2006). Uit onderzoek blijkt ook dat meisjes in het algemeen heftiger reageren op
stressvolle situaties dan jongens (Ceelen, 2010). Dat uit zich voornamelijk in depressieve gevoelens
in de adolescentiefase. Deze depressieve uitingen worden voornamelijk gezien bij psychosociale
stress. Meisjes blijken twee keer zo vaak lichamelijk heftig te reageren op stress dan jongens
(Ceelen, 2010).



In tegenstelling tot meisjes waarbij vaak een internaliserende copingstijl wordt gezien, wordt
bij jongens vaker een externaliserende copingstijl gezien. Jongens leggen de klachten van hun
chronische ziekte eerder buiten zichzelf en laten daardoor meer opstandig en agressief gedrag zien
(Lagro-Janssen, 2014). Uit onderzoek blijkt ook dat jongens ook zonder chronische ziekte over het
algemeen als jong kind langer in de fase van agressie blijven hangen, waarbij het vooral gaat om
lichamelijke agressie. Daarnaast wordt ook gezien dat jongens zich makkelijker uiten in sporten
(Ceelen, 2010). Bij jongens worden depressieve klachten twee keer minder vaak gezien dan bij
meisjes. Als de ouders zelf al depressieve klachten ervaren, dan hebben jongens echter wel meer
kans op deze depressieve klachten (Ceelen, 2010).

Rapportagediscrepantie

In het huidige onderzoek is onderzocht wat ouders rapporteren over ervaren kwaliteit van
leven in het psychosociale domein en wat kinderen en jongeren met een chronische ziekte zelf
ervaren in kwaliteit van leven in het psychosociale domein. Uit eerder onderzoek waarbij ouder- en
kindrapportage met elkaar vergeleken zijn, komt duidelijk een discrepantie naar voren (Eiser &
More, 2001; Koopman et al., 2003). Ouders en kinderen kunnen qua visie van elkaar verschillen
omdat ieder mens vanuit zijn eigen gedachten en zijn mening zal rapporteren over kwaliteit van
leven (Koopman et al., 2003). Ook is het mogelijk dat kinderen hun ouders willen beschermen,
waardoor ze klachten bagatelliseren. Tevens bestaat de mogelijkheid dat kinderen zich minder
bewust zijn van alle beperkingen en daardoor niet alles kunnen overzien. Kinderen zien daardoor
niet welke invloed de chronische ziekte heeft op kwaliteit van leven (Koopman et al., 2003).
Sommige zaken (zoals contacten en activiteiten op school) spelen zich af buiten het gezichtsveld
van ouders waardoor ouders sommige aspecten misschien minder goed kunnen inschatten (Gordijn
et al., 2012). Ouders hebben mogelijk een beperkt zicht op wat er precies bij het kind speelt door de
hoeveelheid zorg die zij hebben. Dit kan hun inschattingsvermogen beinvloeden (Koopman et al.,
2003). Vanwege deze redenen kan dus inschatting van kind en ouder uiteenlopen en wordt

geadviseerd om zo wel ouder als kind rapportage te gebruiken (Gordijn et al., 2013).



De huidige studie

Het doel van huidige studie was om te onderzoeken wat het verschil is in ervaren kwaliteit
van leven in het psychosociale domein bij verschillende leeftijdsgroepen en tussen jongens en
meisjes met een chronische ziekte. Daarbij zullen deze verschillen onderzocht worden in de
ouderrapportage en kindrapportage. VVoor de hulpverlening, ouders en kinderen met de chronische
ziekte zal inzicht in het psychosociale domein en welke invloed dit eventueel heeft op ontwikkeling,
eraan bijdragen dat kinderen met een chronische ziekte de juiste ondersteuning krijgen en hun
kwaliteit van leven kunnen verbeteren (Maurice-Stam et al., 2019; Thielen, 2003). Huidig
onderzoek is breed en explorerend opgezet en tracht aanknopingspunten te geven voor verder
wetenschappelijk onderzoek. De onderzoeksvragen die centraal staan in dit onderzoek zijn: (1) Is er
sprake van verschil in ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein tussen de
verschillende leeftijdsgroepen bij kinderen en jongeren met een chronische ziekte? (2) Is er sprake
van verschil in ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein tussen jongens en meisjes
met een chronische ziekte? (3) Is er discrepantie in ouderrapportages en kindrapportages?

Op basis van literatuuronderzoek zijn de volgende hypotheses opgesteld. De eerste hypothese is dat
hoe ouder kinderen en jongeren met een chronische ziekte worden, hoe lager de ervaren kwaliteit
van leven in het psychosociale domein is. Kinderen en jongeren met een chronische ziekte kunnen
vaker uit vallen op school en bij sportactiviteiten vanwege ziekenhuisopnames, behandelingen, pijn
en moeheid (Nap-van der Vlist, 2021). Dit kan een negatieve invloed op de psychosociale
ontwikkeling hebben en de gedachten en gevoelens die kinderen en jongeren hierbij ervaren (Hal et
al., 2019). Uit eerder onderzoek blijkt dat kinderen in de adolescentiefase met een chronische ziekte
lager scoren in ervaren kwaliteit van leven, omdat zij steeds meer psychosociale klachten kunnen
gaan ervaren (Verwey-Jonker Instituut, 2019). De tweede hypothese is dat meisjes met en
chronische ziekte een lagere ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein ervaren.
Jongens en meisjes verschillen in de manier waarop zij omgaan met emoties en naarmate ze ouder
worden en gaan anders om met stress (Ceelen, 2010 ; Lagro-Janssen, 2014). De verwachting is
daarom ook dat meisjes lager zullen scoren in ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale
domein.

Ten slotte wordt verwacht een verschil te vinden in ouder - en kindrapportage. Zoals uit de
literatuur blijkt, zijn er verschillen in de rapportages tussen kinderen en ouders wanneer het gaat
over kwaliteit van leven (Eiser & More, 2001; Gordijn et al., 2012; Koopman et al., 2013). Het zou
kunnen inhouden dat kinderen hoger scoren in ervaren kwaliteit in het psychosociale domein. De
verwachting is daarom ook dat ouders een lager patroon in de ervaren kwaliteit van leven in het

psychosociale domein aangeven dan de kinderen zelf.



Methode
De context van de studie

Om de onderzoeksvragen te beantwoorden, is gebruikgemaakt van een bestaande dataset van
een grootschalig en longitudinale studie uitgevoerd in het Wilhelmina Kinderziekenhuis in Utrecht,
te weten de PROactive Cohort Studie. De PROactive-studie is een longitudinaal onderzoek dat is
gestart in december 2016 in het Wilhelmina Kinderziekenhuis (WKZ) in Utrecht. Het doel van deze
studie is om de psychosomatische en mentale gezondheid in de klinische zorg van kinderen en
families in kaart te brengen, om mogelijke problemen te signaleren, bespreekbaar te maken en te
voorkomen. Dit wordt gedaan door kinderen en adolescenten met een chronische ziekte te volgen en
gepaste steun te bieden, zodat kinderen en jongeren met een chronische ziekte zo gezond mogelijk
kunnen opgroeien (Nijhof & Nap-van der Vlist, 2021). Voor huidig onderzoek is de baselinemeting
van de PROactive Cohort studie (Nijhof, 2021) gebruikt.
Participanten

Van de 2770 uitgenodigde patiénten voor de baseline PROactive-studie gaven 1918
toestemming om de kinderen met een chronische ziekte te volgen. Dat komt neer op een

responspercentage van 69%. De inclusiecriteria waren (Nap-van der Vlist, 2021):

1) Het kind had een leeftijd tussen de 2 en 18 jaar.
2) Het kind had de diagnose van de chronische ziekte minstens een jaar eerder gekregen en
bezocht de polikliniek.
3) Het kind verkeerde in een stabiele fase van de chronische ziekte.
Kinderen konden niet deelnemen aan de PROactive-studie als:
1) kinderen de Nederlandse taal niet konden begrijpen of lezen;
2) kinderen en ouders de rapportage niet online konden invullen;
3) kinderen een cognitieve stoornis hadden, waardoor onder het niveau van een achtjarige

gefunctioneerd wordt.
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In de huidige studie hebben 930 participanten die werden behandeld voor een chronische
ziekte in het WKZ meegedaan, onder wie n = 493 (53,4%) meisjes en n = 436 (46,9%) jongens. De
gemiddelde leeftijd van de kinderen die de kindrapportage hebben ingevuld is Mieetiije=14 jaar, n=545,
met een SD=2,92 (zie tabel 2). De gemiddelde leeftijd van de kinderen uit de onderzochte
ouderrapportages is Mieettijg=10,95 jaar, n=833, met een SD=4,79 (zie tabel 2). De kinderen waren
voor verschillende chronische ziektes in behandeling, te weten Cystic fibrosis (December 2016),
Juveniele idiopathisch artritis (Maart 2017), Systemische auto-immuunziekten (Maart 2017),
Primaire immunodeficiéntie (Maart 2017, Chronische nierziekte (Juni 2019), Darmziekten (Maart
2019) en Congenitale hartziekten (Juli 2019) (Nap- Van der Vlis et al., 2021). De groep met
onverklaarbare medische vermoeidheid en pijn is niet meegenomen in de huidige studie, omdat deze
kinderen nog geen duidelijke diagnose van een chronische ziekte hebben. In de huidige studie is geen

onderscheid gemaakt in het type chronische aandoening
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Tabel 1

Leeftijdsgroep Ouder-(n) Jongens(n) Meisjes(n) Kind- (n) Jongens(n)
rapportage rapportage

Peuter (2-4 jaar) 84 40 44

Kleuter (4-6 jaar) 90 50 40

Jong schoolkind (6-8 jaar) 83 38 46

Schoolkind (8-10 jaar) 92 41 51 71 31

Pre-adolescentie (10-12 jaar) 100 50 50 81 45

Vroege adolescentie (12-14 jaar) 108 54 54 101 48

Midden adolescentie (14-16 jaar) 121 50 70 122 54
Late adolescentie (16-18 jaar) 129 61 68 137 54

Meisjes totaal 423 423 280

Jongens totaal 384 384 232 232

Totaal 807 512

Respondenten steekproef ouderrapportage en kindrapportage totale n

Het uiteindelijke aantal respondenten uit de ouderrapportage, met een kind in de leeftijdsgroep 2 tot 18 jaar, is 807 respondenten, onder
wie n=423 vrouwen en n=384 mannen. De gemiddelde leeftijd van de kinderen was Mieettijg=10,93. Op basis van de kindrapportage leeftijdsgroep
8 tot 18 jaar hebben uiteindelijk 512 respondenten meegedaan, onder wie n=280 vrouwen en n=232 mannen, met een gemiddelde leeftijd van
Mieettijg=11,37.
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Procedure

De ouders en kinderen zijn jaarlijks bevraagd met een basisset van vragenlijsten passend
bij de ontwikkeling van het kind (Nap-van der Vlist et al., 2021). Voor de baselinemetingen
werd per e-mail contact opgenomen met de gezinnen. Drie weken voor het geplande bezoek
aan de polikliniek werden de rapportages opgestuurd naar de ouders en hun kinderen en
konden ze deze online invullen. Daarbij werd ervoor gekozen om de gezinnen herinneringen te
sturen door hen twee keer per e-mail en één keer per telefoon te benaderen (Nap-van der Vlist
etal., 2021).

Naast vragenlijsten over vermoeidheid en pijn, werden in de overkoepelde
PROactive-studie ook vragenlijsten afgenomen over sociale, psychologische en
omgevingsfactoren die een rol zouden kunnen spelen bij de belemmeringen die de kinderen
ervaren. De geschatte tijd die participanten nodig hadden om de geselecteerde rapportage te
voltooien, was 15 tot 20 minuten voor de kernmetingen en 30 tot 45 minuten voor de
baseline- en uitgebreide meting (Nap-van der Vlist et al., 2021). Het onderzoek PROactive
is door het Institutional Review Board geclassificeerd als vrijgesteld van medisch
onderzoek; wet op het betrekken van mensen. Zowel het kind (indien ouder dan 11 jaar) en
zijn of haar ouder(s) vulden een digitale toestemmingsverklaring (informed consent) in, die
het gebruik van de gegevens uit de rapportage voor onderzoek betrof en toestemming gaf
om de gegevens uit de medische dossiers van het kind te halen (Nap-van der Vlist et al.,
2021).

De PROactive-cohortstudie beschikt over een Data Management Plan (DMP). Een
dataverzoek, zoals ook gedaan is voor de huidige studie, werd besproken met clinici die de
ziektegroep vertegenwoordigen. Afhankelijk van de aard van het gegevensverzoek werd
gebruikgemaakt van overeenkomsten voor gegevensoverdracht of Digital Research
Environment (DRE) om gegevens veilig en beveiligd te delen, in overeenstemming met de
Europese gegevensbescherming- en privacyregeling (Nap-van der Vlist et al., 2021).

De data zijn veilig opgeslagen op de netwerkdrive van de Rijksuniversiteit Groningen (UWP
Data Storage), die voldoet aan de UG Data Policy. De netwerkdrive (Y-schijf) is alleen
toegankelijk voor het onderzoeksteam dat bestaat uit Anna Lichtwarck-Aschoff, Lisa Hofstede

en Corrie de Haas, en de facultaire onderzoeksdirecteur.
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Instrumenten

Dit onderzoek is een kwantitatief onderzoek met een crosssectioneel onderzoeksdesign.
In dit onderzoek is gebruikgemaakt van één soort vragenlijst over de ervaren kwaliteit van
leven. Deze vragenlijst bestond uit een ouderdeel en een kind- en jongerendeel.
De ervaren kwaliteit van leven (PedsQl)

De Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL-C/A/P) is een vragenlijst die ontwikkeld
is om de gezondheid-gerelateerde kwaliteit van leven te meten bij kinderen (C), jongeren (A)
en (jong)volwassenen (A) met een chronische ziekte en hun ouders (P) (Varni 1999; Varni,
2007). De opbouw van alle rapportages is gelijk bij de PedsQL-C/A/P en is verdeeld over 23
items over 4 categorieén: lichamelijk functioneren (8 items), emotioneel functioneren (5
items), sociaal functioneren (5 items) en functioneren op school (5 items).
Een voorbeeldvraag uit het domein emotioneel uit de ouderrapportage PedsQL-P is:
Hoezeer heeft uw kind in de afgelopen maand een probleem gehad met het zich zorgen
maken over wat hem of haar zou kunnen overkomen?
Een voorbeeldvraag uit het domein school uit de rapportage PedsQL is:
Hoezeer heeft uw kind in de afgelopen maand een probleem gehad met niet naar school gaan
omdat hij of zij zich niet lekker voelde?

Alle vragen worden beantwoord aan de hand van een vijfpunts likertschaal, die loopt
van 0 (nooit) tot 4 (bijna altijd). Het meetniveau is ordinaal en loopt van 0-100. Om de
totaalscore te berekenen, worden de itemscores getransformeerd: 0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0. Een hogere score betekent een betere kwaliteit van leven (Varni, 1998; Bastiaansen,
2004). In de huidige studie is gekeken naar het psychosociale domein dat bestaat uit de
subschalen emotioneel, sociaal en school (samen 15 items). De totale kwaliteit van leven
(lichamelijk, sociaal, emotioneel, school/cognitief) is wel geanalyseerd en vermeld in de
bijlagen. Als meer dan 50% van de vragenlijst ingevuld was, werd de score meegenomen
(Bastiaansen, 2004; Varni,1999). Convergente validiteit is aangetoond door significante
correlaties tussen PedsQL-schalen en maten voor psychiatrische ziekten (Bastiaansen et al.,
2004). In huidig onderzoek was de interne consistentie bij de ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domein bij de kindrapportage a. =.78 en bij de ouderrapportage o =.81

Statistische analyse
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Voorbereidende analyses

Alle analyses zijn door middel van het statistische programma IBM Statistical Package
for the sociale sciences (SPSS), Statistics 26 uitgevoerd. Bij het gebruik van SPSS is de
syntax opgeslagen en gedeeld met de onderzoekers van het WKZ. De data van de
PROactive-studie werden tot met oktober 2020 meegenomen. VVoor de PedsQL-vragenlijst is
de interne consistentie berekend, waarbij een minimale waarde van 0.70 (Cronbach’s alpha)
als acceptabel werd gehanteerd. Als eerste werden de beschrijvende statistieken gemeten
gericht op gemiddelden, standaarddeviaties en range voor de ouderrapportage en
kindrapportage. Vervolgens zijn de assumpties doorlopen en de Analysis of Variance
(ANOVA) is uitgevoerd bij de leeftijdsgroepen bij de ouderrapportage en de
leeftijdsgroepen bij de kindrapportage.
Assumptiechecks

Bij de afhankelijke variabele kwaliteit van leven in het psychosociale domein zijn de

assumpties zowel bij de ouderrapportage als bij de kindrapportage gecontroleerd. In dit
onderzoek konden de respondenten zelf beslissen of ze de vragenlijst wilden invullen of niet.
Het was dus geen random steekproef. Er is van uitgegaan dat sprake is van onafhankelijke
data, omdat het aannemelijk is dat iedere respondent zonder overleg met andere
respondenten de vragenlijst heeft ingevuld. Er werd ook niet voldaan aan de assumptie van
normaliteit. Uit de data-inspectie bleek dat bij alle leeftijdsgroepen van de ouderrapportage
en kindrapportage de verdeling van de scores op het psychosociaal functioneren scheef was.

Elke vorm van ANOVA is echter robuust tegen schendingen van normaliteit en zeker bij
een grote steekproef benaderen de data een normale verdeling, waardoor deze schending geen
ernstige gevolgen had voor de validiteit van de toets (Tabachnick & Fidell, 2013). De
Levene’s Test bij de leeftijdsgroepen in psychosociaal functioneren was volgens de
ouderrapportage p =.069 en volgens de kindrapportages p=.720. Er zijn dus geen significante
verschillen in de varianties bij leeftijd en de ervaren kwaliteit van leven in het psychosociaal

domein gevonden. Bij beide werd een betrouwbaarheidsdrempel van 5% aangehouden.
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Hoofdanalyses
Hieronder worden de analysemethoden toegelicht.

Om antwoord te geven op onderzoeksvraag 1, of er een verschil is in leeftijdsgroepen,
en onderzoeksvraag 2, of er verschil is tussen jongens en meisjes wat betreft de ervaren
kwaliteit van leven, is gebruikgemaakt van een analysis of variance (ANOVA). Hierbij is
gekeken naar de hoofdeffecten van leeftijd en geslacht, en naar het interactie-effect tussen
leeftijd en geslacht op de ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein. Als er
een interactie-effect werd gevonden, werd de simple effects test uitgevoerd en de post-hoc
vergelijkingen zijn uitgevoerd met een Bonferroni-correctie. Bij alle analyses is
gebruikgemaakt van een significantieniveau van 0,05. Er zijn twee
ANOVA’s uitgevoerd een met de ouderrapportage en een met de kindrapportage. Verwacht
werd dat hoe ouder kinderen en jongeren met een chronische ziekte worden, hoe lager de
ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein. Verder werd verwacht dat meisjes
een lagere kwaliteit van leven ervaren dan jongens. Er is geen hypothese geformuleerd wat
betreft het interactie-effect.

Om te onderzoeken of het patroon van ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale
domein in de verschillende leeftijdsgroepen en bij geslacht verschilt tussen de
ouderrapportages en de kindrapportages (onderzoeksvraag 3), zijn de gemiddelde scores
afgezet in een figuur. Door de gemiddelden in een grafiek weer te geven, konden de

verschillen in het patroon visueel worden geanalyseerd.
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Resultaten
Beschrijvende statistiek

In tabel 2 worden de beschrijvende data weergegeven. De scores op de ouder- en
kindrapportage PedsQL lopen van 0 tot 100, waarbij een hogere score een betere kwaliteit van
leven in het psychosociale domein betekent (Bastiaansen, 2004). De n bij de kindrapportages
is lager, omdat kinderen pas vanaf achtjarige leeftijd de vragenlijsten invullen. In de
leeftijdscategorie daaronder (2-7 jaar) hebben alleen ouders de vragenlijsten ingevuld.

Bij het totaalgemiddelde van alle leeftijdsgroepen samen zijn verschillen te zien tussen
de ouderrapportage en kindrapportage. De gemiddelde waardering van de kwaliteit van leven
met betrekking tot het psychosociale domein ligt vrij hoog, zowel volgens de ouderrapportage
als volgens de kindrapportage (zie tabel 3). De kinderen waarderen de eigen ervaren kwaliteit
van leven met betrekking tot het psychosociaal functioneren gemiddeld iets hoger dan hun
ouders (ongeveer 1 schaalpunt). Bij de verschillen tussen jongens en meisjes op deze schaal
zijn grotere verschillen zichtbaar. Jongens beoordelen de ervaren kwaliteit in het
psychosociale domein gemiddeld iets meer dan 3 schaalpunten hoger dan meisjes. Dit geldt

zowel voor de kindrapportage als voor de ouderrapportage (zie tabel 3).

Tabel 2
Beschrijvende statistiek totaal gemiddelde ouder- en kindrapportage en geslacht
Kenmerk Concept Rapportage Descriptives

n M SD
Ouderrapportage Kwaliteit van leven PedsQL 807 75,44 16,70

(psychosociaal)
Jongens 384 77.09 15,92
Meisjes 423 73,95 17,26
Kindrapportage Kwaliteit van leven PedsQL 512 76,41 14,66
(psychosociaal)
Jongens 232 78,12 13,92
Meisjes 280 74,98 15,13

Noot: Psychosociaal omvat sociaal, emotioneel, cognitief- of schoolgerelateerd
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Hoofdanalyses

Alle gemiddeldes opgesplitst naar ouder- en kindrapportage voor de verschillende
leeftijdsgroepen zijn te vinden in tabel 3. Er zijn twvee ANOVA’s uitgevoerd. Een voor
ouderrapportage en een voor de kindrapportage om de verschillen in ervaren kwaliteit van
leven in het psychosociale domein te vergelijken tussen de leeftijdsgroepen en tussen de

jongens en meisjes.

Tabel 3
Beschrijvende statistiek totaal gemiddelde per leeftijdsgroep
Ouderrapportage Kindrapportage
(n=807) (n=512)
Kenmerk Descriptives
M SD M SD
Peuter 79,78 13,71
Kleuter 79,74 15,86

Het jonge schoolkind 72,34 17,32

Het schoolkind 73,51 18,24 76,34 14,19
Preadolescentie 72,83 16,85 75,39 14,52
Vroege adolescentie 76,04 15,11 76,43 13,94
Midden-adolescentie 75,50 15,29 76,99 14,12
Late adolescentie 74,48 18,79 76,50 16,09
Totaal gemiddelde 75,44 16,70 76,40 14,66
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Uitkomst ANOVA-ouderrapportage

De resultaten van de ANOVA voor de ouderrapportage zijn te vinden in tabel 5. Er is een
significant positief hoofdeffect van leeftijd. De onafhankelijke variabele leeftijd heeft dus
invlioed in ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein. Er zijn echter geen
significante effecten tussen de verschillende leeftijdsgroepen uit de Bonferroni-correctie
gekomen. Kijkend naar figuur 1 en tabel 4 zien we dat ervaren kwaliteit van leven relatief
lager beoordeeld wordt in de leeftijdsgroepen het jonge schoolkind (6 tot 8 jaar), schoolkind
(6 tot 10 jaar), de pre-adolescentiefase (10 tot 12 jaar) en de late adolescentie (16 tot 18 jaar).
Vooral in de leeftijd van het jonge schoolkind geven ouders aan dat kinderen gemiddeld een
lagere ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein ervaren. Dit is niet
overeenkomstig met de verwachting dat hoe ouder kinderen en jongeren worden, hoe lager de
kwaliteit van leven in de verschillende leeftijdsgroepen zouden zijn. Verder is er ook een
significant hoofdeffect gevonden van geslacht (zie tabel 5). Zoals te zien in figuur 1
rapporteren ouders zoals verwacht voor meisjes een lagere kwaliteit van leven in het

psychosociale domein. Het interactie-effect is niet significant.

Tabel 4
ANOVA-ouderrapportage n=807
Ouderrapportage
F-waarde Significantie Partial eta
squared
Intercept F(1,791) = p =.000" np? = .954
16549,94
Geslacht F(1,791)=4,88  p=.027" np?=.006
L eeftijd F(7,791)=2,65 p=.010" np?=.023
Geslacht*leeftijd F(7,791)=1,89 p =.068 np?=.016
“p<.05
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Figuur 1.
Gemiddeldes over de leeftijdsgroepen uit de ouderrapportage; een lijn voor jongens en voor meisjes

psychosociaal (0)
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meisje e===jongen

Noot: gemeten ervaren kwaliteit in het psychosociale domein
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Uitkomst ANOVA-kindrapportage

De resultaten van de ANOVA voor de kindrapportage zijn te vinden in tabel 6. In tegenstelling
tot de ouderrapportage zien we bij de zelfrapportage van kinderen dat er geen hoofdeffecten
zijn voor geslacht en leeftijd maar dat er wel sprake is van een significant interactie-effect
(tabel 5). Dat betekent dat het leeftijdseffect in ervaren kwaliteit van leven bij jongens
significant sterker is dan bij meisjes. Hoe ouder jongens zijn, hoe hoger ze scoren. Het
tegenovergestelde is te zien bij meisjes: hoe ouder zij zijn, hoe lager ze scoren. Zie voor de
gemiddelden figuur 2. Dit resultaat komt overeen met de hypothese dat meisjes een lagere
kwaliteit van leven ervaren in het psychosociaal functioneren naarmate ze ouder worden.

Tabel 5
ANOVA kindrapportage n=512

Kindrapportage

Intercept F (1,502) = 13163.71 P =.000" np? =.034
Geslacht F (1,502) = 3,75 p=.053 np®=.007
Leeftijd F (4, 502) = 2,65 p=.857 np?= 003
Geslacht*leeftijd  F (4, 502) = 1,89 p=.029" np?=.021

*p < .05 gemeten ervaren kwaliteit in het psychosociale domein

Figuur 2.
Gemiddeldes over de leeftijdsgroepen uit de kindrapportage; een lijn voor jongens en voor
meisjes( k= kindrapportage; n =512)

psychosociaal (k)
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Noot: gemeten ervaren kwaliteit in het psychosociale domein,
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Uit de simple effects test kwam een significant effect van F (1,502) = 3,749; P = .05,

np? =.007 naar voren. Hierna is vervolgens afzonderlijk bij jongens en meisjes nagegaan door

middel van een univariate ANOVA wat het hoofdeffect is van leeftijd. Hieruit kwamen geen

significante effecten (zie tabel 6).

Tabel 6
Univariate- ANOVA kindrapportage n=512

Meisjes Kindrapportage
F-waarde

Intercept F (1,226) =.705

Leeftijd F (4,226) = 2,65

Jongens Kindrapportage

Intercept F (1,190) =

4137.723
Leeftijd F (4,190) = .839

Significantie
p =.000"
p=.59

p =.000"
p=.50

p <.05 : concept ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein

*

Partial
squared
np?=.012
np?=.012
np?=.017
np? =.017

eta
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Verschil in patroon tussen de ouder- en kindrapportage

Tenslotte zijn de patronen over verschillende leeftijdsfases heen voor jongens en
meisjes vergeleken voor ouder- en kind rapportages. Hiervoor zijn de gemiddeldes voor de
leeftijdsgroepen schoolkind tot en met late adolescentie (voor de eerdere leeftijdsgroepen
zijn geen kindrapportages beschikbaar) in een figuur tegen elkaar afgezet (zie figuur 3).
Verschil in patroon tussen leeftijdsgroepen

Ouders scoren over het algemeen lager in ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domein dan de kinderen zelf. In de vroege-adolescentiegroep scoren ouders
en kinderen bijna hetzelfde op het gemiddelde in ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domen (zie tabel 4 en figuur 1. Na de vroege adolescentie worden de
verschillen steeds groter dan gaan ouders steeds lager scoren in vergelijking met de
kinderen. De kinderen gaan in een lichte stijgende lijn omhoog.
Verschil in patroon tussen jongens en meisjes

Ouders scoren over het algemeen lager voor meisjes in de ervaren kwaliteit van het
leven in het psychosociale domein. Het patroon voor meisjes is in de ouderrapportage wat
grilliger met een piek in de vroege adolescentiefase voor meisjes in vergelijking met jongens.
Bij de kindrapportage is deze daling van de scores op de gemiddelde ervaren kwaliteit in het
psychosociale domein voor meisjes pas na de vroege adolescentiefase zichtbaar. In de fasen
daarvoor zijn er weinig verschillen tussen jongens en meisjes in de kindrapportages (zie
figuur 3). Naarmate jongens ouder worden wordt het verschil met de meisjes steeds groter
zowel volgens de ouderrapportage als volgens de kindrapportage scoren meisjes lager dan
jongens in de gemiddelde ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein (zie
figuur 3). Volgens de verwachting laten ouders een ander patroon laten zien bij de ervaren

kwaliteit van leven in het psychosociale domein dan de kinderen zelf.
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Figuur 3
Gemiddelde leeftijdsgroepen ouderrapportage en kindrapportage. o=ouderrapportage;
k=kindrapportage
psychosociaal (0) en (K)
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Noot: gemeten ervaren kwaliteit in het psychosociale domein



Discussie en conclusie

In het huidige onderzoek is geprobeerd een bijdrage te leveren aan bestaand onderzoek
over ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein voor kinderen en jongeren met
een chronische ziekte. Hierbij is gekeken naar verschillen in de verschillende
leeftijdscategorieén en verschillen tussen meisjes en jongens. Dit is onderzocht in de
ouderrapportage als ook in de kinderrapportage. Bij de eerste onderzoeksvraag is er gekeken
naar hoe ervaren kwaliteit van leven in het psychosociaal functioneren tussen de
verschillende leeftijdsgroepen verschilt. Uit het huidige onderzoek blijkt dat er een
significant effect is bij leeftijd in de ouderrapportage. Dus leeftijd heeft zijn invloed in
ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein over de verschillende
leeftijdsgroepen heen, volgens de ouders. Ouders geven vanaf het jonge kind al een lagere
ervaren kwaliteit van het leven in het psychosociale domein aan en dit is eigenlijk de gehele
basisschoolleeftijd en in de late adolescentie. Dit zou te maken kunnen hebben met de
ontwikkelingsmijlpalen die kinderen op school moeten kunnen behalen. Vanaf de vroege
adolescentie gaan de scores omhoog in de ouderrapportage. Bij de kindrapportage gaan de
gemiddelde scores in ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein in lichte
stijgende lijn omhoog. Dit is niet in lijn met de verwachting. Op basis van eerder onderzoek
werd verwacht dat jongeren met een chronische ziekte naarmate ze ouder worden een lagere
kwaliteit van leven ervaren (Verwey-Jonker Instituut, 2019).

Bij de tweede onderzoeksvraag is verschil in ervaren kwaliteit van leven in het
psychosociale domein tussen jongens en meisjes onderzocht. Daaruit blijkt bij de
ouderrapportage een positief significant verschil. Jongens ervaren gemiddeld genomen een
hogere kwaliteit van leven in het psychosociale domein dan meisjes. Bij de kindrapportage is
een significant interactie-effect gevonden. Op basis van eerder onderzoek werd al duidelijk
dat meisjes anders reageren op stress dan jongens (Ceelen, 2010). De adolescentiefase,
waarin het verschil tussen jongens en meisjes steeds groter wordt, is een belangrijke fase in
de groei naar emotionele zelfstandigheid (Gross & Thompson, 2007; Lennartz et al., 2018).
Jongens externaliseren meer en kunnen hun gevoel op andere manieren uiten, zoals
bijvoorbeeld sport (Ceelen, 2010; Postma, 2008). Meisjes reageren doorgaans heftiger op
psychosociale stress; uit onderzoek blijkt dat dit twee keer heftiger is dan jongens (Ceelen,
2010). Dit kan zich voornamelijk in de adolescentiefase uiten in klachten als somberheid en
depressie (Man et al., 2004; Sligo et al., 2019).
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Ook uit het huidige onderzoek blijkt dat meisjes na de vroege-adolescentiefase een steeds
lagere kwaliteit van leven in het psychosociale domein gaan ervaren in vergelijking met de
leeftijdsfase daarvoor. Dit blijkt zowel uit de kindrapportage als de ouderrapportage. Dit is in
lijn met de gestelde hypothese.

De laatste onderzoeksvraag betreft het patroon over de leeftijdsgroepen en geslacht
heen bij de ervaren kwaliteit van het leven in het psychosociale domein. Ouders beoordelen
de kwaliteit van leven in het psychosociale domein voor het kind en de jongere met een
chronische ziekte lager dan de kinderen zelf over alle leeftijdsgroepen heen. Daarbij moet
ermee rekening worden gehouden dat ouders zich veel zorgen kunnen maken en dat dit hun
inschattingsvermogen met betrekking tot het kind en de jongere met een chronische ziekte
kan beinvloeden (Koopman et al., 2003). Kinderen kunnen hun gevoel daarin wat
bagatelliseren (Koopman et al., 2003). De andere kant is dat kinderen gezien hun leeftijd ook
niet alles kunnen overzien. Zoals verwacht, hebben ouders een andere mening dan hun
kinderen en dat zorgt dat de ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein door
ouders over het algemeen lager wordt gewaardeerd. Ook in het verschil van patroon tussen
jongens en meisjes is te zien dat ouders een lagere ervaren kwaliteit van leven ervaren dan

de kinderen zelf met een chronische ziekte.
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Sterktes, limitatie en aanbevelingen voor verder onderzoek

Om de onderzoeksvraag te kunnen beantwoorden, is gebruikgemaakt van een grote
dataset die verzameld is als onderdeel van routinematige zorg in het Wilhelmina ziekenhuis
te Utrecht. Het instrument PedsQL dat is gebruikt, is valide en betrouwbaar en werd gebruikt
voor enkele tientallen studies in Nederland (Bastiaansen et al., 2004). Verder is het mogelijk
om het onderzoek te reproduceren door het gebruik van gestandaardiseerde instrumenten.
Een limitatie van dit onderzoek is dat er per leeftijdsgroep alleen gekeken is naar de ervaren
kwaliteit van leven in het psychosociale domein. De vragenlijst PedsQL bestaat uit drie
schaalscores: een totaalscore, lichamelijke score en het psychosociale domein (Nederlands
Jeugdinstituut, 2022). Hierdoor kunnen nuanceringen ontbreken over het verband tussen
specifieke klachten en de chronische ziekte in de verschillende leeftijdsgroepen en drie
schaalscores. Verder is het goed om te beseffen dat de leeftijdsgroepen arbitrair zijn. De
verdeling in huidige onderzoek is gemaakt op basis van indelingen in de literatuur
(Nederlands Jeugdinstituut, 2016). Maar uit eerder onderzoek blijkt dat kinderen met een
chronische ziekte een groeiachterstand kunnen oplopen op lichamelijk en psychosociaal vlak
(Houdijk et al., 2009). Dit houdt ook in dat kinderen met een chronische ziekte bijvoorbeeld
pas later in de adolescentiefase kunnen komen dan
‘gezonde leeftijdgenoten’.

Het huidige onderzoek is exploratief en beschrijvend van aard. Advies voor verder
onderzoek is om ook na te gaan welke achterliggende factoren invloed kunnen hebben op de
ervaren kwaliteit van leven in het psychosociaal functioneren. Om bijvoorbeeld meer zicht te
krijgen op de verschillen tussen jongens en meisjes zou het interessant kunnen zijn om te
kijken naar probleemoplossingsstrategieén en de vaardigheden hierin, uit de literatuur
blijken hier verschillen tussen jongens en meisjes (Lagro-Janssen, 2014). Jongens hebben
andere vaardigheden dan meisjes om met stress om te gaan, maar meisjes reageren
lichamelijk ook anders op stress, voornamelijk op psychosociale stress (Ceelen, 2010).
Vervolgonderzoek zou gericht kunnen zijn op jongens en meisjes met een chronische ziekte
waarbij emotieregulatie of coping meegenomen zou kunnen worden als derde variabele in
het onderzoek naar ervaren kwaliteit van het leven in het psychosociale domein. Ook zou er
per sociale, emotionele en cognitieve domein gekeken kunnen worden wat voor invloed dit
op de ontwikkeling van het kind of jongen/meisje met een chronische ziekte heeft.
Daarnaast zou het interessant zijn om per ontwikkelingsfase te kijken wat voor impact een

chronische ziekte heeft op de verschillende psychosociale domeinen.
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Eindconclusie

In het huidige onderzoek is gebleken uit de kindrapportage dat er verschil lijkt te zijn
tussen jongens en meisjes in ervaren kwaliteit van leven in het psychosociale domein. Uit
eerder onderzoek komt naar voren dat vooral de adolescentiefase bij meisjes een fase is
waarin zij meer psychosociale klachten kunnen ervaren. In de ouderrapportage en in de
kindrapportage wordt er door meisjes een lagere ervaren kwaliteit van leven ervaren vooral
in de adolescentiefase. Ouders ervaren ook een lagere kwaliteit van leven bij het schoolkind.
Daarnaast blijkt uit het huidige onderzoek dat ouders een lagere kwaliteit van leven voor hun
kinderen aangeven dan de kinderen en jongeren met een chronische ziekte zelf. Daarbij is er
wel verschil in beleving door de ouders en door het kind met betrekking tot de impact van
een chronische ziekte (Eiser & More, 2001). Dit patroon is zichtbaar over alle
leeftijdsgroepen heen bij de ouderrapportage.

Belangrijk voor het kind met de chronische ziekte dat het erkenning krijgt op alle
ontwikkelingsvlakken in de medische gezondheidszorg. Dat de medische wereld niet alleen
gericht is op symptoombestrijding van de chronische ziekte zelf maar ook kijkt naar het
welbevinden van het kind met een chronische ziekte (Nijhof, et al., 2015). Psychosociaal
welbevinden hangt samen met ziekte en belangrijk om hier aandacht aan te besteden. Het is
een uitdaging om te leven met een chronische ziekte (Nap-van der Vlist et al., 2021). Kinderen
en jongeren met een chronische ziekte hebben een dubbele taak: naast de normale
ontwikkeling moeten zij ook leren omgaan met hun beperking en ziekte (Scholte, 2019). Dit

leidt vaak tot een verzwaarde levensloop (Maurice-Stam et al., 2019).
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