Voor de eerste keer zijn alle kinderen en jongeren van 0 t/m 25 jaar met een
chronische aandoening nauwkeurig geteld op basis van zorgverzekeringsgegevens.

1 ’ 3 miljoen

kinderen en jongeren in Nederland
hebben een chronische aandoening

De omvang en samenstelling van de groep kinderen en jongeren met chronische
aandoeningen is gebaseerd op het aantal kinderen van 0 t/m 25 jaar, bij wie:

1. de diagnose is gebaseerd op medisch wetenschappelijke kennis en deze
kan gesteld worden met reproduceerbare en valide methoden of met
instrumenten die voldoen aan professionele standaarden;

2. sprake is van aandoeningen die langer aanhouden dan 3-6 maanden of
vaker dan 3 keer in een jaar terugkomen; en/of

3. sprake is van langdurig medicijngebruik, behandelingen en/of hulpmiddelen
die aan bepaalde diagnoses of aandoeningen zijn gekoppeld.

Kinderen en jongeren met een verstandelijke handicap zijn niet meegenomen,
met uitzondering van de groep die daarnaast ook een andere chronische
aandoening heeft die wel binnen de hier beoogde doelgroep past.

OMVANG & SAMENSTELLING

Chronische aandoeningen vragen om chronische aandacht.
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Aantal kinderen en jongeren met een chronische aandoening naar leeftijd en geslacht.
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Top 5 chronische aandoeningen per leeftijdscategorie
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OMVANG & SAMENSTELLING

Deze actuele omvang en samenstelling van de groep kinderen en jongeren met een chronische aandoening &
Twey in Nederland is tot stand gekomen in samenwerking met Vektis, de databeheerder van zorgverzekeraars. ¢ z0rg én
k Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige erspectief
rapport zie: van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op persp
| nstituut kinderen en jongeren met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. FN 0
—— Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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Jongeren met een chronische aandoening geven een lager cijfer aan hun leven

8,0 7,2 6,9

10-12 jaar 13-17 jaar 18-25 jaar

Gemiddelde cijfers (schaal 1-10) die jongeren geven aan hun leven.

groep zonder chronische aandoeningen [l groep met chronische aandoeningen

3-5 6-9 10-12 13-17 18-25 jaar Kinderen en jongeren met
s een chronische aandoening
’ 40 38 38 .
38 36 37 35 36 scoren lager op eigenwaarde,
3,4 - - ..
N psychisch en lichamelijk
g 42 4,2 4,1 .
38 welbevinden
met  zonder met  zonder met  zonder met  zonder met  zonder
Scores (schaal 1-5) op eigenwaarde en psychisch en lichamelijk welbevinden voor kinderen en jongeren eigenwaarde
met en zonder een chronische aandoening op basis van de KINDL-vragenlijst. psychisch welbevinden

M lichamelijk welbevinden

Jongeren (10 t/m 25 jaar) met een chronische aandoening geven even vaak aan
mensen te hebben waar ze bij terecht kunnen als hun leeftijdsgenoten zonder
een chronische aandoening

Kinderen en jongeren met een chronische aandoening hebben meer behoefte
aan meer vrienden

o van de de ouders van kinderen o van de jongeren (10 t/m 25 jaar)
/ (3 t/m 9 jaar) met een chronische 1 / met een chronische aandoening
o aandoening denkt dat hun kind o geeft aan dat ze meer vrienden

meer vriendjes wil tegenover willen tegenover 43% van de
51% van de ouders van een kind jongeren zonder een chronische
zonder chronische aandoening. aandoening.

KRACHT

Deze kernboodschappen zijn gebaseerd op vragenlijstonderzoek waarin jongeren van 10 t/m 25 jaar met (N=267) en .
Twey zonder (N=577) een chronische aandoening bevraagd zijn over kracht, school, sport, werk en zorg. Voor kinderen van ¢ Zﬂrg éll
3t/m 9 jaar met (N=134) en zonder (N=333) een chronische aandoening is de vragenlijst ingevuld door hun ouders. .
k Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige rapport zie: llerspectlef
| nsti tu ut van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op kinderen en jongeren FNU
met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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Kinderen en jongeren met een chronische aandoening sporten gemiddeld
minder vaak

o van de kinderen (3 t/m 9 jaar) o van de jongeren (10 t/m 25 jaar)
/ met een chronische aandoening / met een chronische aandoening
o sport (bijna) niet tegenover 10% o sport (bijna) niet tegenover 18%

van hun gezonde leeftijdgenoten. van hun gezonde leeftijdgenoten.

Jongeren (10 t/m 25 jaar) met een chronische aandoening voelen zich minder
vaak thuis bij de sportvereniging

Kinderen en jongeren met

TOP 3 TOP3 en zonder chronische
3-5 jaar 6-9 jaar . .

aandoening vinden

vergelijkbare activiteiten

g = EIE 2 s 2 2 ®
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groep zonder chronische aandoeningen
[ groep met chronische aandoeningen
Q 2 3 n 2 3 groep zonder chronische aandoeningen
roep met chronische aandoeningen
Buiten Naar Met vriendjes Buiten Met vriendjes Gamen Mgroer 8
spelen school gaan afspreken spelen afspreken
TOP4 TOP3 TOP 4
10-12 jaar 13-17 jaar 18-25 jaar
° o o e o e o

I 23%
I 5

1 2 B8 4 1 2 B 1 2 3 4
Buiten Gamen  Met vrienden Tv/filmpjes Met vrienden Gamen  Tv/filmpjes Met vrienden Sporten Geld Tv/filmpjes
zijn afspreken kijken afspreken kijken afspreken verdienen kijken

Activiteiten die kinderen en jongeren graag doen in hun vrije tijd. Antwoorden van ouders voor kinderen 3 t/m9 jaar en antwoorden van jongeren 10 t/m 25 jaar.

SPORT

Deze kernboodschappen zijn gebaseerd op vragenlijstonderzoek waarin jongeren van 10 t/m 25 jaar met (N=267) en .

Verwey_ zonder (N=577) een chronische aandoening bevraagd zijn over kracht, school, sport, werk en zorg. Voor kinderen van ¢ Zﬂrg éll
3t/m 9 jaar met (N=134) en zonder (N=333) een chronische aandoening is de vragenlijst ingevuld door hun ouders. .
onker Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige rapport zie: perspectlef
Instituut van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op kinderen en jongeren FNU >
met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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Kinderen en jongeren met een chronische aandoening voelen zich minder vaak
begrepen door klas-en studiegenoten

o van de de ouders van kinderen o van de jongeren (10 t/m 25 jaar)
/ (3 t/m 9 jaar) met een chronische / met een chronische aandoening
o aandoening geeft aan dat hun kind o geeft aan dat ze zich begrepen

wordt begrepen door klasgenoten. voelen door klas -en studiegenoten,
Bij de ouders met een kind zonder een tegenover 69% van de jongeren
chronische aandoening is dit 73%. zonder een chronische aandoening.

Ruim 1/3 van de kinderen en P ®
jongeren met een chronische

aandoening wil meer hulp of

hulpmiddelen op school

Naarmate jongeren ouder worden, zijn minder leerkrachten en klasgenoten op
de hoogte van de chronische aandoening
99%
93%

84%
75%

67%
55% 5 60%
48%

. De leerkracht / docent weet het
e [ Klasgenoten / studiegenoten weten het

I De leerkracht / docent weet het
M Klasgenoten / studiegenoten weten het

35 69

10-12 13-17 18-25 jaar

Percentage (ouders van) kinderen en jongeren met een chronische aandoening dat aangeeft
dat leerkrachten en/of klasgenoten op de hoogte zijn van de chronische aandoening.

SCHOOL

Deze kernboodschappen zijn gebaseerd op vragenlijstonderzoek waarin jongeren van 10 t/m 25 jaar met (N=267) en -
Verwey- zonder (N=577) een chronische aandoening bevraagd zijn over kracht, school, sport, werk en zorg. Voor kinderen van ¢ z0rg én
3t/m 9 jaar met (N=134) en zonder (N=333) een chronische aandoening is de vragenlijst ingevuld door hun ouders. .
onker Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige rapport zie: perspectle'
Instituut van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op kinderen en jongeren FNU >
met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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Jongeren met een chronische aandoening hebben minder vaak een betaalde
(bij)baan en doen vaker vrijwilligerswerk

o van de jongeren (18 t/m 25 jaar) o van de jongeren (18 t/m 25 jaar)
5 6 / met een chronische aandoening / met een chronische aandoening
o heeft een betaalde (bij)baan O doet vrijwilligerswerk tegenover 5%

tegenover 67% van hun gezonde van hun gezonde leeftijdgenoten.
leeftijdgenoten.

O/ van de jongeren (18 t/m 25 jaar) met een chronische aandoening wil
O meer hulpmiddelen, voorzieningen of ondersteuning op het werk

Bij minder dan de helft van de jongeren
is op het werk bekend dat ze een

chronische aandoening hebben s .
32% 0%
19%
13-17 jaar 18-25 jaar
De leidinggevende/baas weet het [ Collega’s weten het
Percentage jongeren met een chronische Joening dat dat hun leidir de en/of collega’s op de hoogte zijn van hun chronische aandoening.

Jongeren met een chronische aandoening vinden dat er onvoldoende rekening
met hen gehouden wordt en voelen zich minder goed begrepen op het werk

o van de jongeren (13 t/m 25 jaar) o van de jongeren (13 t/m 25 jaar)
/ met een chronische aandoening / met een chronische aandoening
o geven aan dat er op het werk o geven aan dat de mensen op werk

voldoende rekening met hen hen begrijpen tegenover 70%
wordt gehouden tegenover 67% van hun gezonde leeftijdgenoten.
van hun gezonde leeftijdgenoten..

Deze kernboodschappen zijn gebaseerd op vragenlijstonderzoek waarin jongeren van 10 t/m 25 jaar met (N=267) en .
l/e Twey_ zonder (N=577) een chronische aandoening bevraagd zijn over kracht, school, sport, werk en zorg. Voor kinderen van ¢ Zﬂrg éll
3t/m 9 jaar met (N=134) en zonder (N=333) een chronische aandoening is de vragenlijst ingevuld door hun ouders. .
Onker Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige rapport zie: llerspectlef
Instituut van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op kinderen en jongeren FNU >
met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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Kinderen en jongeren met een chronische aandoening voelen zich veel vaker
belemmerd door hun gezondheid.

33 24 17 28 36
% % % % %

' “ ' ll ' '
3-5 6-9 10-12 13-17 18-25 jaar

Percentage kinderen en jongeren met een chronische aandoening dat zich belemmerd voelt

door zijn/haar gezondheid.

De tevredenheid over hoe 100% s0%

- 86% 84%
zorgverleners luisteren naar 78% 79%
kinderen en jongeren met een
chronische aandoening is hoog...
3-5 6-9

10-12 13-17 18 - 25 jaar
Percentage dat aangegeven heeft dat ze (heel) tevreden zijn met hoe de zorgverlener luisterde.

100%
e .. daarentegen zijn zij minder tevreden
66% 67% over de mate waarin zorgverleners
63%
58%

aandacht hebben voor andere

m chthebben
3.5 6-9  10-12  13-17  18-25jaar belangrijke dingen in het leven

Percentage dat vaak of altijd aangegeven heeft op de stelling: ‘de zorgverlener had
aandacht voor andere belangrijke dingen in het leven’.

e o @ e @ 10pd€6

kinderen en jongeren met een

chronische aandoening is de
afgelopen 3 maanden 1 of meerdere
keren opgenomen in een ziekenhuis

-

Deze kernboodschappen zijn gebaseerd op vragenlijstonderzoek waarin jongeren van 10 t/m 25 jaar met (N=267) en
l/e Twey_ zonder (N=577) een chronische aandoening bevraagd zijn over kracht, school, sport, werk en zorg. Voor kinderen van ¢ Zﬂrg éll
3t/m 9 jaar met (N=134) en zonder (N=333) een chronische aandoening is de vragenlijst ingevuld door hun ouders. .
Onker Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige rapport zie: llerspectlef
Instituut van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op kinderen en jongeren FNU >
met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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Ouders van kinderen (3 t/m 9 jaar)

met een chronische aandoening

0% I 0a% I hebben minder vertrouwen in
66% 65%

de toekomst van hun kind

3-5 jaar 6-9 jaar

Percentage ouders van kinderen dat aangeeft: ‘Ik heb vertrouwen in de toekomst van mijn kind’.

groep zonder chronische aandoeningen [l groep met chronische aandoeningen

Jongeren met een chronische aandoening verwachten minder vaak dat ze later
financieel onafhankelijk zijn

o van de ouders van kinderen 0 van de jongeren met een
(3 t/m 9 jaar) met een chronische chronische aandoening
0 aandoening verwachten dat o (10 t/m 25 jaar) verwacht

hun kind later niet financieel dat ze later niet genoeg
onafhankelijk zal zijn, bij de verdienen om van te leven,
ouders van kinderen zonder bij de jongeren zonder een
een chronische aandoening chronische aandoening

is dit 2%. is dit 2%.

Jongeren met een chronische
aandoening hebben minder
zin in de toekomst

84% 85%
67% 70%

78%
60%

10-12 jaar 13-17 jaar 18-25 jaar
Percentage jongeren dat het (helemaal) eens is met de stelling: ik heb zin in de toekomst’”.
groep zonder chronische aandoeningen [l groep met chronische aandoeningen

TOEKOMST

Deze kernboodschappen zijn gebaseerd op vragenlijstonderzoek waarin jongeren van 10 t/m 25 jaar met (N=267) en .
l/e Twe ~  zonder (N=577) een chronische aandoening bevraagd zijn over kracht, school, sport, werk en zorg. Voor kinderen van ¢ Zﬂrg éll
3t/m 9 jaar met (N=134) en zonder (N=333) een chronische aandoening is de vragenlijst ingevuld door hun ouders. .
Onker Het onderzoek is uitgevoerd door het Verwey-Jonker Instituut met subsidie van FNO. Voor het volledige rapport zie: llerspectlef

Instituut van Hal, L., Tierolf, B., van Rooijen, M., & van der Hoff, M. (2019). Een actueel perspectief op kinderen en jongeren FNU >
— met een chronische aandoening in Nederland: Omvang, samenstelling en participatie. Verwey-Jonker Instituut: Utrecht.
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