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Waarom ik hier sta

1. Betrouwbare informatievoorziening voor kinderen met een stoma
2. Minder last van gevoelens van eenzaamheid en sociale isolatie
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Even voorstellen

-2

Tarik Lachkar Prof. M.P. Schijven Sebastiaan van der Storm
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Wie zijn jullie?

www.menti.com

Code: 86 40 28 3
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http://www.menti.com/
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Apps in de zorg

There’s an App
For That

StoMakker
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Apps in de zorg

E-burn
BreakFirst

Pancreatic Surgery
everywherelM BV

Anesthesiologie
KLINISCHE medicatie

ANESTHE- De Tijdstroom uitgeverij

SIOLOGIE
GEn

deTyDStroom
FK

Zorginstituut Nederland
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Apps in de zorg

Pancreatic Surgery
everywherelM BV

App halveert sterfte na
operatie alvleesklier

|E‘ 1))Leesvoor| [ |

Patiénten met alvleesklierkanker hebben na de operatie
aan de alvleesklier aanzienlijk minder kans op ernstige
problemen of overlijden wanneer zorgverleners een app
gebruiken om de patiént mee te monitoren. Dat blijkt uit
een landelijk onderzoek van de 16 Nederlandse
ziekenhuizen waar alvleesklieroperaties plaatsvinden.
Vandaag verschijnen de resultaten van deze studie in het
gerenommeerde wetenschappelijk tijdschrift The Lancet.



Apps in de zorg
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Apps in de zorg

E-burn
E.)] BreakFirst
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Brush: O

Total Body Surface Area: 0.0 % /0cm?
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Apps voor patienten

« Kennen jullie apps voor patienten?
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Apps voor patienten

Informatie is altijd bij de hand

Informatie makkelijker op te zoeken

Informatie kan aangepast worden op de gebruiker

Mogelijkheid van communicatie, monitoring ect.

StoMakker
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Apps voor patienten: ERAS App

Ej Gevestigd protocol

Dag 1 na de operatie

Het is de eerste dag na uw

N . .
K Verbetering van postoperatief herstel

or vandaag:

e Vanaf vandaag is het
W R R R belangrijk dat u uw
.8l Compliantie geassocieerd met sty vacer de
itbit’, weer 24 uur per
dag draagt!
o Uw katheter wordt
vandaag verwijderd als

verbeterde klinische uitkomsten

Vandaag ontvangt u
meerdere berichten, houd

0 stappen

uw app daarom goed in de
gaten.

- Sneller ontslag naar huis

StoMakker



Mijn stoma

Mijn stoma en
verzorging

Mijn stoma en
dagelijks leven

StoMakker

Apps voor patienten: Stoma-App

Mijn stoma en
materialen

Mijn stoma en
problemen

Mijn stoma en
voeding

Een dubbelloops ileostoma heeft 2 openingen. Uit 1
opening komt ontlasting, dit is het aanvoerend deel
van de darm lopend vanaf de mond naar de stoma.
Uit de andere opening komt wat slijm, dit is het
afvoerend deel darm lopend van stoma naar de
anus. Het stuk darm waar namelijk geen ontlasting
langs komt blijft slijm produceren dat afgevoerd
moet worden. Het slijm, geproduceerd door het
resterende afvoerende darmdeel, kan ook op de
natuurlijk weg via de anus naar buiten. Dit lijkt dan
op lichtgekleurde ontlasting. Een dubbelloops stoma
kan tijdelijk, maar ook definitief worden aangelegd.

A Plastic brug of
[ huidbrug
Bovenaanzicht
\ Buikwand
|~ "Dunne darm

Dubbelloops Dikke darm
ileostoma buiten werkir

Zijaanzicht

Welkom

kom bij de Stoma-APPtimalisatie
studie. De naam van deze studie is een

samenvoeg orden stoma,

Onderzoek

U gebruikt deze app omdat u
emt aan de Sto

Bekwaamheid met een mobiel
apparaat

De eerste vragenlijst vraagt naar uw

Uw gewicht

Uw vochtinname

Kennistest

Uw stoma-
productie

Voortgang
stomazorg

Voortgang
onderzoek
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Stoma’s bij kinderen

// Honderden kinderen per jaar een stoma

@ Veel klachten: lichamelijk en psychosociaal

Negatieve invloed op ontwikkeling
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Stoma’s bij kinderen

4
& Geen plek met betrouwbare informatie voor kinderen

ﬁ Geen plek voor lotgenotencontact
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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 wel

StoMakker
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Stoma App voor kinderen

Medische'lnspir‘a“%r prijs 2020 L0
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Subsidies voor de ontwikkeling

* Medische Inspirator Prijs

 Daarnaast ook subsidie van MLDS
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De ontwikkeling van de app

|dee toetsen
bij de Stgaelicerzﬁll(deirs Ontwikkelfase
doelgroep

 Het idee is er

StoMakker
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De ontwikkeling van de app

|ldee toetsen
bij de Stgaelicerzﬁll(deirs Ontwikkelfase
doelgroep

« Wat wil de patient?
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De ontwikkeling van de app

StoMakker
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De ontwikkeling van de app

Idee toetsen
bij de StlaaeliergﬁLc(laenrs Ontwikkelfase
doelgroep

* Gezamenlijk ontwikkeltraject met patient,
patiéntverenigingen, zorgverleners en
onderzoekers
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De ontwikkeling van de app

Idee toetsen
bij de St;)aelierg%(deenrs Ontwikkelfase
doelgroep

 Focusgroepen naar concept

StoMakker
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De ontwikkeling van de app

Idee toetsen
bij de StgaeliergELdeenrs Ontwikkelfase
doelgroep

» Technisch aspect
* Medisch inhoudelijk

StoMakker
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De StoMakker-app

e — o«
Kl Spelenderwijs leren - eme=> @
- Informatieve teksten e & . IS
- Games en quizzen ) wor vt s oot
Lotgenotencontact
. . 11£. @e
Begeleiding door het proces el
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De StoMakker-app

B[, Voor kinderen van 6 tot 18 jaar - 4 leeftijdsgroepen

Voor kinderen met:

e Een urostoma
* Een ileostoma
* Een colostoma

Alleen toegankelijk voor kinderen via een code van zorgverlener

StoMakker
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< AMC mail

Inkomend

StoMakker app
Account activeren StoMakker app

Jalalzadeh, H. (Hamid)
A(N)IOS weekrooster chirurgie - week 45

ransfer
v code is: 241978

PaNaMa takenmodule
Er is een taak voor u beschikbaar gekomen in PaNa

Zojuist bijg
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De informatieve teksten

Welke onderwerpen zouden er aan bod moeten komen?

StoMakker
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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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Impressie van de app




Informatie
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Lees hier alles over een
stoma

StoMakker

0 Mijn stoma

Normaal gesproken gaat de poep via je
darmen naar de anus. In de anus zit een
spier die je zelf kan besturen. Zo kan jij je
poep ophouden, of als je op de wc zit
ontspannen zodat de poep naar buiten
komt. Een stoma is een opening in je buik
waardoor je poep naar buiten kan. De dokter
maakt als het ware een nieuw poepgaatje.
Een stoma ziet er als een roosje en heeft een
roze of rode kleur. Het steekt een klein stukje
(ongeveer net zo dik als 1 vinger) boven je
huid uit. De stoma die heeft geen speciale
spier die je kan besturen, dus je kan de poep
niet zelf ophouden. Dacrom plak je een zakje
op de huid bij de stoma. De poep uit je
stoma komt dan terecht in dat zakje. Zo'n
zakje heet een stomazakje.

Informatie

Lees hier alles over een

stoma

B0) Miinstoma

Een dubbelloops ileostoma heeft 2
openingen. Uit 1 opening komt ontlasting, uit
de andere opening komt wat slijm. Dit slijm
ontstaat doordat het stuk darm dat buiten
werking wordt gesteld door je stoma, nog
wel slijm produceert en dit moet afgevoerd
worden. Het slijm kan ook op de natuurlijke
weg via de anus naar buiten. Dit lijkt don op
lichtgekieurde ontlasting.

D«
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Verhalen

Chatten

Lees hier Jouw reispaspoort

ervaringsverhalen R A

J'ai une stomie. Une stomie est un exutoire
artificiel pour les selles ou l'urine, qui est placé
sur mon abdomen. Une stomie est constituée
d'un morceau d'intestin

TR
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Mijlpalen
_ -

Geef hier aan welke
mijlpalen je hebt behaald!

Kan ik mijn stoma
aanraken?

Ik heb vragen gesteld aan ®> =
de dokter of
verpleegkundige

Ik heb met de stomaverpleegkundige en de dokter
alle dingen over een stoma besproken

lk weet waar mijn stoma op @ 2
mijn buik gaat komen

Ik weet waar mijn stoma op mijn buik gaat komen. Is
er ook een stip gezet?

Stomazak gezien =

Ik weet hoe een stomazak eruit ziet

StoMakker
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Informatie

Informatie m
Q
@ =2 N e

8 Heel goed! In groente en fruit
. - : e s
Heel goed! Het is belongrijk om b:ﬂ':;w = : 739
genoeg te drinken. In VSESDPPIGEn
sportdranken zitten belangrijke Informatie Informatie

voedingsstoffen (mineralen)
2
75 ]

Poddenstoel

Let op! Sommige punten om dit product te verbruiken

of verteren niet 2o gemokkelijk. Zij I / )
kunnen tot verstopping van de y

stoma leiden als ze niet goed
fijngesneden en goed gekauwd

Je wilt dit item kopen

StoMakker




Verzorg je StoMakker

AN

Verkleed je StoMakker

Eten & Verkleden Stomazak

drinken pimpen

s R

StoMakker
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De StoMakker-app

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

StoMakker
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De StoMakker-app

« Het gebruik van apps in de zorg is nieuw
* Eris nog geen subsidie / apps worden niet vergoed door de verzekeraars

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

StoMakker
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De StoMakker Trial

« Evidence voor deze voor van eHealth interventies cruciaal voor subsidiering

 Gouden standaard voor evidence = randomized trial

StoMakker
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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

StoMakker
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De StoMakker Trial

Inclusie & ) .
randomisatie Operatie Ontslag NH Einde FU

Controlegroep

Interventiegroep

3 maanden 6 maanden
postoperatief postoperatief

Meetmoment 2 Meetmoment 4 Meetmoment 5

Meetmoment 1 Meetmoment 6

2 weken 12 maanden
postoperatief postoperatief
Meetmoment
1 maand

postoperatief

StoMakker
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In- en exclusiecriteria

* 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

StoMakker



v
If

De StoMakker Trial

Primaire uitkomst:

Secundaire uitkomst:

Follow-up:

Gepowered op:

StoMakker

Kwaliteit van leven (PedsQL & PROMIS)

Kennis omtrent stoma en stomazorg,
zelfredzaamheid, patienttevredenheid

12 maanden of tot opheffen stoma

N =66
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De StoMakker Trial

Primaire uitkomst:

Secundaire uitkomst:

Follow-up:

Gepowered op:

StoMakker

Kwaliteit van leven (PedsQL & PROMIS)

Kennis omtrent stoma en stomazorg,
zelfredzaamheid, patienttevredenheid

6 maanden of tot opheffen stoma

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

StoMakker
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De StoMakker Trial

 Wie werken er in het ErasmusMC / UMCG / Radboudumc?

StoMakker
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Dank voor jullie aandacht!

t.lachkar@amsterdamumc.nl

StoMakker
N Engl J Med 2019; 380:2051
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« Planning

StoMakker
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De StoMakker Trial
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sep-22

nov-22

T8 55— 55— 88— 88—
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—4—Gepland totaal

== Geincludeerd
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sep-24



Nooit Bijna nooit Soms Vaak Bijna altijd
Ik heb moeite om met andere kinderen om te gaan O o O 1 O 2 O 3 O a4
Andere kinderen willen mijn vriend(in) niet zijn O o O 1 O 2 O 3 O a
Andere kinderen pesten mij O o O 1 O 2 O 3 O a
Ik kan dingen niet die andere kinderen van mijn leeftijd wel kunnen O o O 1 O 2 O 3 O 4
Het is moeilijk om met andere kinderen mee te kunnen blijven doen O o O 1 o O 3 O 4

als ik met ze speel

Ik voel me angstig of bang

Ik voel me verdrietig of somber

Ik voel me boos

Ik heb moeite met slapen

Ik maak me zorgen over wat mij zal overkomen




| 2130RZ

| 713RIe

| S044R1e
| 3esmRu

| 2TIORIe
i TIIRIe

| 31506Ry

Geef alsjeblieft antwoord voor de
afgelopen 7 dagen...

Ik had het gevoel dat er 1ets

verschrikkelijks zou kunnen gebeuren.

Ik voelde me zenuwachtig.

Ik voelde me bang.

Ik maakte me zorgen.

| Ik maakte me zorgen als 1k thuis was.

| Tk werd echt gauw bang.

Ik maakte me zorgen over wat er met me

zou kunnen gebeuren.

Ik maakte me zorgen als ik ‘s avonds naar

bed ging.

EMERTr
GOSER1r
GOSSR1r
4TRIr

| BossRIr

| R

| SO20RIr

W

Geef alsjeblieft antwoord voor de
afeelopen 7 dagen...

Ik voelde me geaccepteerd door andere
kinderen van mijn leeftyjd.

Ik kon op mijn vrienden en vriendinnen
rekenen.

Ik kon over alles praten met mijn vrienden

of vriendinnen.

Ik kon makkelyjk vrienden of vriendinnen

maken.

Mijn vrienden en vriendinnen en ik
hielpen elkaar.

Andere kinderen wilden min vriend of
vriendin zijn.

Andere kinderen wilden bij me zijn.

| Andere kinderen wilden met me praten.

Bijna
Nooit nooit Soms Vaak Bijna altijd
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
O O O O O
1 2 3 4 5
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De StoMakker Trial

* Vragenlijsten

« PROMIS-vragen 25
* PedsQL-vragen 23
« Kennisvragen 8
« /elfredzaamheidvragen 5

Patienttevredenheidvragen 5

StoMakker
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