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1. Betrouwbare informatievoorziening voor kinderen met een stoma

2. Minder last van gevoelens van eenzaamheid en sociale isolatie
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Waarom ik hier sta
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Even voorstellen

Tarik Lachkar Prof. M.P. Schijven Sebastiaan van der Storm



www.menti.com

Code: 86 40 28 3
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Wie zijn jullie?

http://www.menti.com/
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• Kennen jullie apps voor patiënten?
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Apps voor patiënten



• Informatie is altijd bij de hand

• Informatie makkelijker op te zoeken

• Informatie kan aangepast worden op de gebruiker

• Mogelijkheid van communicatie, monitoring ect. 

StoMakker

Apps voor patiënten
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Apps voor patiënten: ERAS App

Gevestigd protocol

Verbetering van postoperatief herstel 

Compliantie geassocieerd met 

verbeterde klinische uitkomsten 

→ Sneller ontslag naar huis
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Apps voor patiënten: Stoma-App



Honderden kinderen per jaar een stoma

Veel klachten: lichamelijk en psychosociaal

Negatieve invloed op ontwikkeling 
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Stoma’s bij kinderen



Geen plek met betrouwbare informatie voor kinderen

Geen plek voor lotgenotencontact
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Stoma’s bij kinderen
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Waarom een stoma app voor 
kinderen?

Het  krijgen van een stoma op kinderleeftijd 
dat kunnen we niet veranderen

Maar hoe kinderen / verzorgers ermee 
leren omgaan wél





• Medische Inspirator Prijs

• Daarnaast ook subsidie van MLDS
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Subsidies voor de ontwikkeling
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De ontwikkeling van de app

Idee
Idee toetsen 

bij de 
doelgroep

Stakeholders 
betrekken

Ontwikkelfase Testfase

• Het idee is er
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De ontwikkeling van de app

Idee
Idee toetsen 

bij de 
doelgroep

Stakeholders 
betrekken

Ontwikkelfase Testfase

• Wat wil de patiënt?
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De ontwikkeling van de app

• Gezamenlijk ontwikkeltraject met patiënt, 

patiëntverenigingen, zorgverleners en 

onderzoekers

Idee
Idee toetsen 

bij de 
doelgroep

Stakeholders 
betrekken

Ontwikkelfase Testfase
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De ontwikkeling van de app

• Focusgroepen naar concept

Idee
Idee toetsen 

bij de 
doelgroep

Stakeholders 
betrekken

Ontwikkelfase Testfase
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De ontwikkeling van de app

• Technisch aspect

• Medisch inhoudelijk 

Idee
Idee toetsen 

bij de 
doelgroep

Stakeholders 
betrekken

Ontwikkelfase Testfase



Spelenderwijs leren

- Informatieve teksten

- Games en quizzen

Lotgenotencontact

Begeleiding door het proces
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De StoMakker-app



Voor kinderen van 6 tot 18 jaar – 4 leeftijdsgroepen

Voor kinderen met:

• Een urostoma

• Een ileostoma

• Een colostoma

Alleen toegankelijk voor kinderen via een code van zorgverlener
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De StoMakker-app





Welke onderwerpen zouden er aan bod moeten komen?
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De informatieve teksten



Onderwerpen

• Mijn stoma

• De operatie en weer thuis na OK

• Verzorging 

• Wanneer is mijn stoma gezond en waar moet ik voor opletten?

• Wat kan je met een stoma

• Eten en drinken

• Hoe voel je je?

• Kleding en vakantie

• Relaties en seks (voor de oudere groep)
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De informatieve teksten
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Impressie van de app
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Passende, persoonlijke voorlichting en begeleiding, aangepast aan leeftijdscategorie

Met een game en quizzen, spelenderwijs ontworpen voor en door kinderen

Stimulering van het gebruik van de app middels puntensysteem

Veilig chatten met lotgenootjes!

CE-gemarkeerd volwaardig medisch hulpmiddel; te gebruiken, gewoon wanneer het nodig is
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De StoMakker-app
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De StoMakker-app

• Het gebruik van apps in de zorg is nieuw 

• Er is nog geen subsidie / apps worden niet vergoed door de verzekeraars

• Daarom moeten we de meerwaarde aantonen van deze vorm van eHealth. 



• Evidence voor deze voor van eHealth interventies cruciaal voor subsidiering

• Gouden standaard voor evidence = randomized trial
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De StoMakker Trial



• Design: multicenter RCT

• Populatie: kinderen, 6 t/m 17 jaar die electief een stoma krijgen

(ileostoma, colostoma, (continent) urostoma)

• Interventie: gebruikelijke zorg + begeleiding via de StoMakker-app

• Controle: gebruikelijke zorg, geen toegang tot de app
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De StoMakker Trial
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De StoMakker Trial

Controlegroep

Interventiegroep

Inclusie &

randomisatie Operatie Ontslag NH Einde FU

Meetmoment 1 Meetmoment 2

Meetmoment 3

Meetmoment 4 Meetmoment 5 Meetmoment 6

2 weken 

postoperatief

1 maand 

postoperatief

3 maanden 

postoperatief

6 maanden 

postoperatief

12 maanden 

postoperatief



• Inclusie:

• Leeftijd van 6 tot 18 jaar

• (continent)urostoma, ileostoma of colostoma

• Toegang tot een smartphone of tablet

• Toegang tot het internet en email (of de ouders) 

• Exclusie:

• Onvoldoende beheersing van de Nederlandse taal

• Fysieke en/of mentale beperkingen die het gebruik van 
een smartphone of tablet belemmeren
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In- en exclusiecriteria



• Primaire uitkomst: Kwaliteit van leven (PedsQL & PROMIS) 

• Secundaire uitkomst: Kennis omtrent stoma en stomazorg, 

zelfredzaamheid, patiënttevredenheid

• Follow-up: 12 maanden of tot opheffen stoma

• Gepowered op: N = 66
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De StoMakker Trial



• Primaire uitkomst: Kwaliteit van leven (PedsQL & PROMIS) 

• Secundaire uitkomst: Kennis omtrent stoma en stomazorg, 

zelfredzaamheid, patiënttevredenheid

• Follow-up: 6 maanden of tot opheffen stoma

• Gepowered op: N = 66
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De StoMakker Trial



• Lokale goedkeuring gestart in het Maastricht UMC+

• Lokale goedkeuring gestart in het UMCU

• Gesprekken lopen met RadboudUMC en UMCG
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De StoMakker Trial



• Wie werken er in het ErasmusMC / UMCG / Radboudumc? 
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De StoMakker Trial



Dank voor jullie aandacht!
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N Engl J Med 2019; 380:2051

t.lachkar@amsterdamumc.nl

mailto:t.lachkar@amsterdamumc.nl




• Planning
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De StoMakker Trial







• Vragenlijsten

• PROMIS-vragen 25

• PedsQL-vragen 23

• Kennisvragen 8 

• Zelfredzaamheidvragen 5

• Patiënttevredenheidvragen 5
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De StoMakker Trial
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