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1. In vogelviucht

In de periode van maart 2008 tot en met juni 2009 heeft het Erfocentrum het project Aangeboren en/of
erfelijke aandoeningen — website voor kinderen uitgevoerd (verder kortweg ‘Kinderwebsite’ genoemd).
Het project betrof de ontwikkeling van een website voor kinderen tussen acht en twaalf jaar die zelf
een erfelijke/aangeboren aandoening hebben. Een tweede groep betrof kinderen die iemand in hun
naaste omgeving hebben met een erfelijke/aangeboren aandoening, zoals hun broertje, zusje of ander
familielid en soms zelf geconfronteerd worden met dragerschap van deze aandoening. De doelstelling
van de website was dan ook dat kinderen op hun eigen niveau informatie kunnen krijgen over deze
aandoening, de behandeling, eventuele erfelijkheid en dat er verwezen wordt naar andere relevante
informatie. Het Erfocentrum hoopt met de website bij te dragen aan de empowerment van deze
kinderen. Het Erfocentrum vindt het van belang dat kinderen actief, geinformeerd betrokken kunnen
zijn bij gesprekken over de aandoening en implicaties hiervan die henzelf (of hun broertje of zusje)
aangaan.

Hieronder volgen de belangrijkste bevindingen en resultaten uit het project ‘Kinderwebsite’:

Voorafgaand aan de fondsenwerving is een behoefteonderzoek gedaan. Hieruit bleek dat bij
verschillende patiéntenverenigingen en Klinisch Genetische Centra behoefte was aan
informatie voor kinderen op kindniveau.

Er is een website voor kinderen tussen acht en twaalf jaar ontwikkeld over
erfelijke/aangeboren ziekten onder de titel www.ikhebdat.nl. De site gebruikt eenvoudige taal
en is speels, aantrekkelijk van opzet en kindvriendelijk.

De website is gepretest bij kinderen. De kinderen zijn enthousiast over de website. Het
pretestrapport is te vinden in bijlage 3.

Op de website zijn inmiddels ruim 8.200 unieke bezoekers geweest die meer dan 32.400
pagina’s hebben bekeken (periode half maart tot en met juni 2009).

De website is door Stichting Voorzorg Utrecht genomineerd voor de Innovatieprijs in het kader
van het derde lustrum van de stichting.

Er is een wedstrijd voor kinderen uitgeschreven waarbij zij hun verhaal en/of tekening kunnen
insturen.

Er is een hyvespagina gemaakt waarop kinderen informatie over de wedstrijd kunnen vinden.

Vanuit de doelgroep zijn tot nu toe (peildatum 2 juli 2009) 20 vragen gesteld aan de Erfolijn.
Opvallend is de behoefte aan meer beschrijvingen dan nu op de site staan.

Er is al de nodige publiciteit geweest. In het tv programma ‘Hart van Nederland’ is aandacht
geschonken aan de website. Ook in het Nederlands Dagblad is een artikel verschenen over
de kinderwebsite. Er is nog meer publiciteit gepland.

Diverse (patiénten)organisaties hebben reeds op hun website melding gemaakt van de
kinderwebsite.
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Naar aanleiding van de zeer enthousiaste reacties op de website en vragen van kinderen,
ouders en patiéntenorganisaties om opname van ‘hun’ aandoening wil het Erfocentrum de
website uitbreiden met 100 aandoeningen. Het Erfocentrum zoekt financiering voor dit nieuwe

project.
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2. De aanloop tot het project

In de periode van augustus 2006 tot en met februari 2008 heeft het Erfocentrum de fondsenwerving
gedaan voor het project ‘Kinderwebsite’. Dat is een relatief lange periode. Een aantal fondsen van
Aanvraag.nl het Erfocentrum verzocht een behoefteonderzoek te doen voor deze website, voordat zij
een definitieve beslissing konden nemen over een financiéle bijdrage. Daarnaast was een substantieel
bedrag nodig om het project te realiseren, waardoor een beroep op veel financiers noodzakelijk was
om de begroting rond te krijgen.

Behoefteonderzoek

Het Erfocentrum heeft een behoefteonderzoek uitgevoerd, dat in april 2007 is gepubliceerd onder de
titel ‘www.ikenmijnziekte.nl’ - Informatie voor kinderen over hun erfelijke of aangeboren aandoening —
Een behoefteonderzoek.

Het behoefteonderzoek leverde de volgende informatie op:

Informatie op internet voor kinderen
Bij het zoeken en bestuderen van 18 sites voor en door kinderen met gezondheidsproblemen is het
volgende geconstateerd:
Er bestaan digitale lespakketten, speciaal ontwikkeld voor basisschoolleerlingen om te kunnen
ervaren wat het is om een aandoening te hebben, zoals een visuele of auditieve beperking.
Er zijn websites over aandoeningen voor kinderen die geheel of gedeeltelijk door kinderen en
jongeren zelf zijn gemaakt. Een website over autisme en ADHD bijvoorbeeld is ontwikkeld
door basisschoolleerlingen.

Informatie bij patiéntenorganisaties

Op de websites van 43 patiéntenorganisaties is bij achttien sites ‘iets’ voor kinderen te vinden:
Er zijn zes websites met enige vorm van informatie over de ziekte voor kinderen.
Op sommige websites zijn ervaringsverhalen van kinderen te vinden.
Soms hebben de websites de mogelijkheid vragen te stellen of te chatten door jongeren
met lotgenoten.
Een aantal websites voor ouders van kinderen met een handicap biedt informatie speciaal
voor kinderen, bijvoorbeeld in de vorm van grappen, raadsels en kleurplaten.

Uit het behoefteonderzoek kwam naar voren dat er veel digitale informatie te vinden is voor ouders en
verzorgers van kinderen met een aandoening, maar bijna niet voor de kinderen zelf. Sommige
patiéntenorganisaties hebben een folder voor kinderen over een behandeling of bijvoorbeeld een
kinderboekje dat gaat over een broertje dat een bepaalde aandoening heeft. Deze materialen zijn via
de website aan te vragen. Regelmatig ook bieden patiéntenorganisatie op de website materiaal aan
voor spreekbeurten en werkstukken.

Behoefte aan een kinderwebsite

Uit het onderzoek bleek dat van de achttien patiéntenorganisaties die informatie hebben voor
kinderen, de informatie in het algemeen nog vrij beperkt is en in ontwikkeling is. Zes organisaties
waren al wat verder in het uitwerken van digitale informatie voor kinderen. Uit nader onderzoek bleek
dat ook bij hen deze vorm van informatie nog in de kinderschoenen stond. leder zocht (en zoekt) nog
naar de juiste vorm en inhoud. Een aantal andere patiéntenorganisaties gaf aan (nog) weinig
informatie op het niveau van kinderen tot hun beschikking te hebben. Opvallend was dat er vaak wel
een wens, en soms de intentie, was om dit te gaan ontwikkelen.
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Het merendeel van de benaderde organisaties juicht een website voor kinderen van harte toe. Als
reden noemen zij dat er tot nu toe op hun gebied geen informatie voorhanden is waarin op kindniveau
uitleg wordt gegeven over de aandoening en wat deze inhoudt. Zij vinden het belangrijk dat deze
informatie er komt. Een kinderwebsite, zoals deze het Erfocentrum voor ogen stond, werd nuttig
gevonden omdat het als een goede aanvulling werd gezien op het eigen informatieaanbod en omdat
verwacht werd dat zo'n site meer bekendheid zou geven aan de eigen patiéntenorganisatie.

In een enkel geval gaf de patiéntenorganisatie aan dat niet goed kon worden geschat of er binnen hun
achterban behoefte was aan een speciale site. Bijvoorbeeld omdat verwacht werd dat hun leden
eerder hun eigen specialist om advies zouden vragen dan de website zouden raadplegen. In het geval
van kinderen met een verstandelijke beperking zou het kunnen zijn dat zij zelf zo’n website niet
kunnen gebruiken, maar hun broertjes of zusjes daarentegen wel behoefte zouden hebben aan
informatie over de aandoening.

Uit het onderzoek kwam verder naar voren dat er soms is er geen behoefte aan was een
kinderwebsite, omdat de doelgroep kinderen niet meer of nog niet te maken heeft met de
aandoening. Soms zijn de kinderen al te oud, zoals in het geval van heupdysplasie. Soms ligt het nog
te ver weg, zoals in het geval van erfelijke ziektes die zich op latere leeftijd openbaren.

De ernst van de aandoening kan ook een reden zijn dat men voorzichtig is bij het geven van
informatie.

De meeste afdelingen Klinische Genetica van de Nederlandse academische ziekenhuizen vonden een
website voor kinderen een goed idee, maar en enkeling had aarzelingen. Degenen die het een goed
idee vonden gaven aan behoefte te hebben aan informatie voor kinderen waarbij een website zou
kunnen dienen als aanvulling op hun advisering. Zij gaven daarbij wel de noodzaak aan rekening te
houden met het begripsniveau van kinderen. Ook het bestuur van de Vereniging Klinisch Genetica
Nederland (VKGN) juichte het initiatief van het Erfocentrum toe.

Samenvattend:

Het behoefteonderzoek laat zien dat er nog te weinig informatie is op het niveau van kinderen tussen
de acht en twaalf jaar over de verschillende aspecten van erfelijke en/of aangeboren aandoeningen.
Daarnaast bleek ook dat veel van de benaderde patiéntenorganisaties en afdelingen Klinische
Genetica behoefte hebben aan een website die op het niveau van het kind informatie aanbiedt.

Doelstellingen

Het doel van de website is dat kinderen met een erfelijke en/of aangeboren aandoening op hun eigen
niveau informatie kunnen krijgen over deze aandoening. De website bevat gegevens over de ziekte
zelf, de behandeling, en over de eventuele erfelijkheid. Verder wordt verwezen naar andere relevante
informatie.

Bijzonder aan de site is dat kinderen zelf meer specifieke informatie kunnen aanleveren voor de
website in de vorm van eigen ervaringen die op schrift zijn gesteld of getekend. Daarnaast blijken ook
broertjes en zusjes, vriendjes en vriendinnetjes behoefte te hebben aan informatie. Ook voor hen is de
website bedoeld. Dat geldt ook voor de groep kinderen die op zoek is naar materiaal voor
spreekbeurten en werkstukken. Op de website vinden kinderen ook doorverwijzingen naar andere
voor hen interessante websites zoals die van patiéntenorganisaties.

Het Erfocentrum vindt het van belang dat kinderen actief, geinformeerd betrokken kunnen zijn bij
gesprekken over de aandoening en implicaties hiervan die henzelf (of hun broertje of zusje) aangaan.
Het Erfocentrum hoopt met de website bij te dragen aan de empowerment van deze kinderen.

Doelgroepen
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De primaire doelgroep van de kinderwebsite bestaat uit kinderen tussen ongeveer acht en twaalf jaar,
die zelf een lichamelijke erfelijke en/of aangeboren aandoening hebben of die een broertje, zusje of
andere naaste hebben met een dergelijke aandoening.
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Wij zien de volgende secundaire doelgroepen voor deze website:

- Ouders en hulpverleners: voor hen is adequate informatie op kindniveau over erfelijkheid en
erfelijke/aangeboren aandoeningen nauwelijks voorhanden.

- Patiéntenorganisaties: met de informatie wordt hun eigen informatievoorziening ondersteund.

- Afdelingen Klinische Genetica: met de informatie worden zij ondersteund bij hun eigen
informatievoorziening en consulten.

- Geinteresseerde kinderen: de website helpt hen bij het zoeken naar informatie over erfelijkheid en
(specifieke) erfelijke/aangeboren lichamelijke aandoeningen.

Activiteiten

Het project bestaat uit de volgende activiteiten:

Ontwikkeling van de website
Pretest van de website
PR en communicatie
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3. Het ontwikkelen van de website

In maart 2008 is het project van start gegaan. Achtereenvolgens is gewerkt aan het ontwerp van de
site, de keuze van de te beschrijven ziekten, de basisteksten en de redactie daarvan, de vormgeving,
de interviews en speelse elementen. Ook aan de juiste naam voor de kindersite is de nodige aandacht
besteed.

Het ontwerp

Al snel waren de elementen van de website in beeld. Een goede beschrijving van vijftig
aandoeningen, uitleg over wat erfelijkheid is, spelletjes, kinderboeken over relevante onderwerpen,
persoonlijke verhalen en suggesties voor een werkstuk zouden de onderdelen van de website
vormen. Maar hoe dit tot een ontwerp van de site moest leiden, bleek ingewikkelder.

Keuze van de ziekten

Gestart is met de keuze voor de vijftig aandoeningen die beschreven zouden worden. De lijst is mede
samengesteld op grond van verzoeken van ouders, klinisch genetici en andere artsen. We hebben
daarbij gefocust op aandoeningen die relatief ‘vaak’ voorkomen, omdat de informatie over deze
ziektes relatief ‘veel’ kinderen kan bereiken.

Naast de vijftig uitgebreide beschrijvingen die speciaal gemaakt zijn voor de website, is er voor
gekozen om van een dertiental aandoeningen een zeer korte tekst op te nemen. Daarbij ging het om
aandoeningen waarover al uitgebreide kinderwebsites bestaan. De teksten op ikhebdat.nl verwijzen
naar deze reeds bestaande websites, waardoor ook deze binnen het bereik van deze website
kwamen.

Teksten

Voor de ziektebeschrijvingen heeft het Erfocentrum een format ontwikkeld, dat de volgende elementen
kent:

De ziekte

Kenmerken

Hoe vaak komt het voor?

Wat is eraan te doen?

Is het erfelijk?

Links/leesboeken

Persoonlijke verhalen

Op grond van de door het Erfocentrum samengestelde basisinformatie werd deze informatie volgens
het bovenstaande format omgeschreven voor kinderen. De informatie werd persoonlijk gemaakt door
bij de beschrijving van de aandoening het verhaal te laten vertellen door een kind met een bepaalde
naam en leeftijd. De informatie over erfelijkheid werd verteld door de hoofdpersoon Yvo en zijn familie.
Het maakt de informatieoverdracht makkelijker omdat het kind zich kan identificeren met een ander
kind. Ook maakt het de aanvulling met eigen tekeningen en verhalen van kinderen meer uithodigend.

De teksten zijn ontwikkeld vanuit het patiéntenperspectief. De teksten zijn ook aan relevante
patiéntenorganisaties voorgelegd ter becommentariéring. Een arts heeft de teksten medisch
inhoudelijk gecontroleerd..
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Deze zorgvuldige werkwijze betekende wel dat het redigeerproces meer heeft tijd gekost dan
verwacht. Want elke tussenstap leverde opmerkingen op en die zijn zoveel mogelijk verwerkt. De
samenwerking met de artsen en patiéntenorganisaties was goed en verliep soepel. Uiteindelijk is op
deze wijze informatie over de aandoeningen tot stand gekomen die heel betrouwbaar en erg duidelijk
voor kinderen is.

Vormgeving

Bij het zoeken van een vormgever is er op gelet dat deze een kindgerichte vormgeving kon realiseren.
Het was ven belang te voorkomen dat de site te kinderachtig of te volwassen zou worden. Maar toen
we eenmaal op het goede spoor zaten, liep de uitwerking van het visuele ontwerp van de website met
hoofdpersoon Yvo, zijn familie, de navigatie, enz. als vanzelf. Voor de uitleg van het thema erfelijkheid
is gebruik gemaakt van animaties omdat de informatie anders te ingewikkeld zou worden. In de
animaties komt de informatie tot leven.

Interviews

Naast het beschrijven van de ziekten zijn ook kinderen, broertjes en zusjes (brusjes) en ouders
geinterviewd om ervaringsverhalen op de website te kunnen plaatsen. Hiervoor is van te voren een
opzet gemaakt.

De contactlegging en het voorbereidende gesprek gebeurde telefonisch. In dit gesprek is uitgelegd dat
de interviews thuis zouden plaats vinden. Er is gevraagd om vooraf het kind met de ziekte een
tekening te laten maken. Kinderen, brusjes en ouders werden apart geinterviewd.

Bij het kind met de ziekte is vooral gevraagd wat te vertellen over de ziekte, hoe het zijn dagelijks
leven beinvioedt en of de ziekte erfelijk is. Ook werd de kinderen gevraagd een toelichting te geven op
de gemaakte tekening. Dit laatste is opgenomen op geluidsband.

Bij de ouders stonden meer de ervaring met de ziekte, erfelijkheid en hoe zij hun kind begeleiden
centraal. Bij de brusjes is vooral gefocust op hoe zij de ziekte van broer of zus en, indien van
toepassing, de mogelijke erfelijkheid ervan ervaren.

De bezoeken leverden leuke en goede verhalen op. De verhalen zijn herschreven zodat ze aansloten
bij de stijl van de website. Bij de tekeningen zijn geluidsfragmenten gekozen. De verhalen, tekeningen
en geluidsfragmenten zijn op de website gezet. In totaal zijn er met vier gezinnen interviews
gehouden. Het interviewen van ouders en kinderen en de uitwerking daarvan in tekst en geluid is een
arbeidsintensief proces dat veel tijd kostte.

Spelletjes

Op de website is een kleurplaat van Yvo opgenomen, er is een doolhofspelletje gemaakt en last but
not least er zijn diverse animaties te bekijken. Een inkleuring van de informatie rond erfelijkheid met
behulp van spelletjes is belangrijk maar niet gemakkelijk. Voor een uitgebreidere invulling van het
onderdeel spelletjes binnen de thematiek van de website zou meer budget nodig zijn geweest.

De naam van de website

Vele namen zijn de revue gepasseerd alvorens we tot een keuze zijn gekomen. De werktitel was
www.ikenmijnziekte.nl. Deze sneuvelde als snel en werd vervangen door
www.ikenmijnerfelijkeziekte.nl, www.ik+mijnziekte.nl, www.hebikdat.nl en www.ikhebdat.nl. Uiteindelijk
is voor www.ikhebdat.nl gekozen, omdat deze naam niet-stigmatiserend werkt en een positieve
uitstraling heeft.

Pretest
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Voorafgaand aan de officiéle lancering is de website gepretest. Het doel van de pretest was om
belangrijke gebreken en onduidelijkheden van de website op te sporen. Ook wilden we weten wat
kinderen van de website vonden. Over het algemeen waren de kinderen tevreden over de website,
maar ze hadden ook een aantal suggesties ter verbetering. Op basis van de resultaten uit de pretest

hebben we een aantal verbeteringen doorgevoerd. In bijlage 3 zijn de resultaten van de pretest en de
aanpassingen die daaruit voortgekomen zijn te vinden.
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4. PR en communicatie

Een jaar na de start kwam in maart 2009 de website online. In juni 2009 is de website officieel
gelanceerd en dat ging gepaard met de nodige publicitaire activiteiten. Dit leverde meteen media-
aandacht op.

Lancering en publiciteit

De website kwam in maart 2009 online opdat diverse partners uit het netwerk er alvast kennis van
konden nemen en de website ‘live’ zouden kunnen becommentariéren. Ook kon de website zo alvast
meelopen in de zoekmachines. In de periode van maart tot half juni zijn de puntjes op de i gezet. Op 16
juni 2009 is de website officieel gelanceerd.

Over de lancering van de kinderwebsite is op 15 juni 2009 een persbericht verschenen (zie bijlage 1).
Er was veel belangstelling voor de website. Zo besteedde Hart van Nederland nog dezelfde avond een
item aan de website. Het Nederlands Dagblad heeft op 30 juni jl. aandacht besteed aan de
kinderwebsite.

Diverse (patiénten)organisaties hebben op hun website melding gemaakt van de kinderwebsite. De
verwachting is dat nog meer patiéntenorganisaties de komende periode in hun periodieken aandacht
besteden aan www.ikhebdat.nl.

Prijsvraag

Het Erfocentrum heeft voor de inbreng van kinderen in de inhoud van de website een wedstrijd
uitgeschreven. Kinderen uit de doelgroep worden uitgenodigd om hun eigen verhaal of tekening in te
sturen. Zij kunnen hiermee een prijs winnen (zie bijlage 2 voor aankondiging en oproep).

Er is een persbericht uitgebracht over de wedstrijd ook is een speciale wedstijdbanner ontwikkeld die
organisaties op hun website kunnen plaatsen om de website onder de aandacht te brengen van de
doelgroep. Ook is er een hyvespagina gemaakt met hetzelfde doel http://prijsvraagik-heb-dat.hyves.nl.
Een onafhankelijke jury beoordeelt de inzendingen van de prijsvraag. In de jury zitten: Arend Jan
Waarlo (bijzonder hoogleraar in de persoonlijke en maatschappelijke oordeelsvorming rond
erfelijkheid en gezondheid), Marleen Mutsaers (Kinderboekenschrijfster van de boeken 'Het monster
van Mama' en 'Knobbelmonster en ander gespuis'), Ed van Berkel (Leerkracht en tekstschrijver) en
Fred Petrij (Klinisch geneticus, secretaris Vereniging Klinische Genetica Nederland en hoofd sectie
counseling Erasmus MC Rotterdam). Uiterlijk 1 oktober 2009 zullen de winnaars bekend worden
gemaakt. Ook deze gebeurtenis zal gepaard gaan met publiciteit.

Nominatie

De site www.ikhebdat.nl is genomineerd voor de Innovatieprijs van Stichting Voorzorg Utrecht. Ter
gelegenheid van zijn derde lustrum reikt de stichting een prijs uit voor een innovatief project. Deze
prijs is bedoeld om een vernieuwend idee voor een project in de gezondheidszorg dat een breed
patiéntenbelang dient, uit te werken en een kans te geven. Als de website de prijs wint is het geld
bestemd voor uitbreiding of voortzetting van het project of een aanpalend project. Op 24 september
2009 vindt de prijsuitreiking plaats.
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5. Bereik en resultaten

Website

De website kreeg tot juli al 8.271 unieke bezoekers (sessies) die met elkaar 32.426 pagina’s bekeken.

Bezoekerscijfers

Pageviews 2009 2009
ikhebdat.nl unieke Pageviews

Bezoekers

Maart 120 1.847
April 1.095 4.226
Mei 1.959 6.124
Juni 5.097 20.229
Totaal 8.271 32.426

Bron: Webstatistieken website  www.ikhebdat.nl van Erfocentrum

De conclusie is dat het aantal bezoekers en aantal bekeken pagina’s in korte tijd al een behoorlijk
niveau bereikt heeft, zeker gezien het nog beperkte aantal aandoeningen dat op de website is
opgenomen. In juni zijn er veel meer bezoekers geweest dan in de maanden ervoor. Dit is vooral een
gevolg van publiciteit rond de officiéle lancering van www.ikhebdat.nl.

Vragen aan de Erfolijn

Sinds de lancering van de website in juni zijn er bij de Erfolijn diverse vragen binnengekomen via
www.ikhebdat.nl. De meeste vragen kwamen van kinderen die op de site ook graag informatie over
hun aandoening/ziekten hadden willen vinden. Het betreft o.a. MS, Autisme Spectrum Stoornis,
MCDD, NLD, ziekte van Phertus, Crouzon, LCHAD, ADCA, syndroom van Asperger. Ook enkele
ouders kwamen met de reactie dat ze graag informatie over de aandoening van hun kinderen op de
site zouden willen zien.

Enkele voorbeeldvragen:

Hallo,

Mijn naam is Vincent en ik ben 9 jaar jong.

Ik heb de ziekte van Phertus. Een heupaandoening die te maken heeft met de doorbloeding van de
heupkop. Mijn ouders ontdekten dit toen ik 4 jaar was. Of het een erfelijke ziekte is, is niet duidelijk.
Omdat het een kinderziekte is, is er niet genoeg geld om dit uit te zoeken. Wel zijn er onderzoeken
gedaan naar herstel.

Misschien is het leuk voor jullie site ook deze ziekte mee te nemen.

Groetjes Vincent

Hallo,

Ik ben Lenne. Mijn moeder stuurt deze mail, ik ben nl nog te jong en kan nog niet typen. Ik ben 7 jaar.
Ik heb Crouzon Dit is een afwijking in je botten. Hebben jullie daar niks van? Ik zou het leuk vinden
als ik daar wat over kan lezen.

Groetjes Lenne (en mama)

Hallo,
Ik ben Salomi en ben 17 jaar, toen ik 10 was werd ik in eens heel erg ziek met klachten van buikpijn
en dat mijn huidskleur paars/roodachtig werd. Toen zijn we na de eerste hulp gegaan en hebben ze
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me gelijk geopereerd acuut aan blinde darmen. Toen heb ik 2 weken in het ziekenhuis gelegen. Ook
nog na controles bleef de buikpijn. Daarna hebben ze andere onderzoeken gedaan en konden ze
niks vinden in me bloed. Ze hadden besloten om me bloed dat ze afnamen naar Turkije te sturen.
Naar Ankara. Ik heb te horen gekregen dat ik de mediterrane ziekte heb met andere woorden
Middellandse zee ziekte. Ik heb medicatie gekregen die voor niks helpen. ledere keer dat ik weer
terug ziek word helpen die medicaties dan niet natuurlijk en het operatie die ik heb gehad niet. De
ziekte is eigenlijk heel iets anders geweest dan blinde darm ontsteking. Ik zou graag iets meer willen
weten over mijn ziekte die ik eigenlijk heb. Wat die is, heeft niemand me duidelijk gemaakt. Met
vriendelijke

Groeten, Salomi

Ik hoorde net op Hart van Nederland over de website www.ikhebdat.nl. Nu heb ik zelf ook een
aandoening die er helaas niet bij staat. Deze aandoening heet ADCA. Voor meer informatie over
deze aandoening kijk dan op www.ataxie.nl

Geachte heer/mevrouw,

Ik zat vanavond op SBS6 naar Hart van Nederland te kijken en ben erg enthousiast over de website
en het verhaal van Daphne dat daar te zien was. Ik heb zelf PDD-NOS/het syndroom van Asperger.
Ik heb hier ook in mijn jonge jaren op school veel last van gehad. Ik hoopte dus dat ik onder andere
deze genoemde aandoeningen op de website terug kon vinden. Dit bleek helaas niet het geval.
Sterker nog, de aandoening ADHD was wel aanwezig, terwijl aandoeningen als Syndroom van
Asperger, Klassiek Autisme, PDD-NOS en ADD niet genoemd worden en deze zijn zelfs ‘familie’ van
elkaar. Kort gezegd, alle aandoeningen die onder autisme vallen behalve ADHD. Juist terwijl dit naar
mijn idee aandoeningen zijn die wel op deze website horen omdat er steeds meer kinderen zijn die
deze hebben. Ik vraag me eigenlijk af waarom deze aandoeningen niet op de website staan en of
deze er nog op gaan komen?

Ook in andere vragen en reacties wordt waardering geuit voor het initiatief om de site te maken en
complimenten gegeven over hoe de site eruit ziet. Regelmatig zeggen vragenstellers dat ze graag iets
over een ziekte willen weten die er niet op staat. Daarnaast blijkt ook uit het commentaar dat er ook
behoefte is aan informatie voor jongere kinderen én voor oudere dan die van de doelgroep.
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6. Conclusies en aanbevelingen

Conclusies

Het project had het karakter van een pilot. Het Erfocentrum heeft ervoor gekozen te starten met een
beperkt aantal aandoeningen om ervaring op te doen met het deze nieuwe manier van
informatieverstrekking op het gebied van erfelijke/aangeboren aandoeningen en om te zien of de
website aan alle verwachtingen voldoet, Als dit het geval zou zijn, zou een vervolgproject de opname
van een groot aantal nieuwe aandoeningen op de website zijn

Onze conclusies zijn de volgende:
Het maken van een kindgerichte website is arbeidsintensief. Het maken van de teksten en
spelletjes vraagt om een goed samenspel van medewerkers Erfocentrum, artsen, patiénten en
anderen.

Het maken van een website op kindniveau is niet eenvoudig, maar is wel goed mogelijk gebleken.
Je kunt kinderen in kinderbewoordingen en spelenderwijs moeilijke zaken rond ziekte en
erfelijkheid uitleggen, zonder dat de kern van de informatie verloren gaat.

De website voldoet ruimschoots aan alle verwachtingen:

eerste bezoekersaantallen van de site zijn zeer bevredigend, zeker gezien het relatief
beperkte aantal beschreven aandoeningen op de website. De indruk bestaat dat een
dedicated website een succesvol instrument is om kinderen informatie te geven over hun
aandoening. Een dergelijke kinderwebsite draagt bij de empowerment van kinderen die leven
met een erfelijke ziekte of aandoening.

Uit de reacties van patiéntenorganisaties, medische professionals en tot nu toe gestelde
vragen door ouders en kinderen blijkt een zeer groot enthousiasme voor de website.

Uit de reacties van patiéntenorganisaties, medische professionals en tot nu toe gestelde

vragen door ouders en kinderen blijkt een grote behoefte aan informatie over meer ziekten.
Ook vraagt men om informatie voor jongere dan wel oudere kinderen.

Aanbevelingen

Er is in het tijdsbestek van dit project gewerkt aan het samenstellen van vijftig ziektebeschrijvingen en
vier ervaringsverhalen. Vijftig beschrijvingen is slechts het topje van de ijsberg. Er zijn enige
duizenden erfelijke/aangeboren aandoeningen bekend. De impact van de website kan sterk vergroot
worden door uitbreiding van het aantal aandoeningen op de site.

In dit project hebben we ons gericht op de doelgroep kinderen van acht tot twaalf jaar. Omdat in de
praktijk blijkt dat er vragen komen van ouders van heel jonge kinderen én van oudere kinderen heeft
het Erfocentrum als wens ook informatie te ontwikkelen voor jongere én oudere kinderen..

Echter, om deze aanbevelingen te kunnen realiseren is het Erfocentrum afhankelijk van
projectfinanciering. Het Erfocentrum heeft slechts een zeer beperkte instellingssubsidie. Deze moet in
zijn geheel worden aangewend voor de instandhouding van het reeds bestaande informatieaanbod en
kan helaas niet aangewend worden voor de realisatie van bovengenoemde aanbevelingen
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7. Financieel overzicht

Inkomsten
Nog te Totaal
Begroting Ontvangen ontvangen inkomsten
INKOMSTEN
Bijdrage Erfocentrum 30.822 38.682 38.682
Bijdrage NSGK 15.000 12.000 3.000 15.000
Bijdrage Revalidatiefonds 15.000 7.500 7.500 15.000
Bijdrage Stichting
Kinderpostzegels
Nederland 15.000 12.000 3.000 15.000
Bijdrage VSBfonds 15.000 12.000 3.000 15.000
Bijdrage Skanfonds 15.000 15.000 0 15.000
Bijdrage Johanna 15.000
Kinderfonds 12.000 3.000 15.000
Bijdrage Fonds NutsOhra 15.000 15.000 0 15.000
Bijdrage GlaxoSmithKline 1.500 1.500 0 1.500
15.000
Bijdrage Stichting
Familiefonds Van
Dusseldorp 15.000 0 15.000
10.000
Bijdrage Stichting
Voorzorg Utrecht 0 10.000 10.000
Totaal 162.322 140.682 29.500 170.182
Erfocentrum
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Uitgaven

UITGAVEN Begroting Realisatie
Activiteit

Startfase

Kinderpanel instellen 1.328 500
Experts benaderen 581 750
Inventarisatie +

vaststellen aandoeningen 3.995 2.500
Inventarisatie beschikbaar

informatiemateriaal 3.320 4.500
Ontwerp website, incl.

foto’s 9.132 6.375
Toets website 6.175 7.000
Projectcodrdinatie 1.660 2.500
Totaal startfase 26.191 24.124
Ontwikkelingsfase 1

Ontwikkeling teksten

website 71.395 85.000
Redactie 16.245 11.896
Afstemming teksten met

relevante partijen 4.988 5.000
Ontwikkeling website, incl.

animaties, illustraties 14.533 17.791
Projectcodrdinatie/overleg 3.320 5.000
Totaal

ontwikkelingsfase 1 110.481 124.688
Ontwikkelingsfase 2

Vervolg redactie 4.345 3.000
Vervolg afstemming

teksten met relevante

partijen 3.700 3.000
Vervolg ontwikkeling

website 1.225 3.000
Pretest website 7.285 5.000
Projectcodrdinatie/overleg 1.785 1.400
Subtotaal

ontwikkelingsfase 2 18.340 15.400
Implementatiefase

PR en communicatie 2.975 2.500
Monitoring en evaluatie 2.550 1.970
Projectcodrdinatie/overleg 1.785 1.500
Totaal

implementatiefase 7.310 5.970

TOTAAL UITGAVEN 162.322 170.182 -7.860

Erfocentrum

Saldo ten laste
van
Erfocentrum
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Korte toelichting kostenoverschrijding:
Het tekort is ontstaan doordat meer uren dan begroot zijn besteed aan het ontwikkelen
van de website. De extra kosten komen geheel ten laste van het Erfocentrum.
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Bijlage 1: Persbericht

N erfo

Informatie over erfelijkheid, zwangerschap & biotechnologie

*** PERSBERICHT ***
Woerden, 15 juni 2009

Nieuwe website voor (en door) kinderen over erfelij ke ziekten

Morgen lanceert het Erfocentrum de website ~ www.ikhebdat.nl . De
site biedt kinderen van acht tot twaalf jaar begrij pelijke en
betrouwbare informatie op het gebied van erfelijkhe id en erfelijke
ziekten. Tot nu toe was er heel weinig informatie o p dit terrein
voor kinderen. Www.ikhebdat.nl is een grote stap vo  orwaarts.

Er is veel informatie over erfelijke aandoeningen voor volwassenen,
maar het zijn vaak juist kinderen die geconfronteerd worden met een
erfelijke aandoening bij henzelf of bij hun broertje of zusje. Voor hen
was weinig goede informatie voor handen. Het Erfocentrum heeft
daarom samen met patiéntenorganisaties, artsen en kinderen met een
aandoening www.ikhebdat.nl ontwikkeld.

Een combinatie van informatie én doen

Op www.ikhebdat.nl kunnen kinderen informatie vinden over ruim vijftig verschillende, erfelijke ziekten.
Er wordt uitgelegd wat een ziekte inhoudt, hoe vaak het voorkomt en of er iets aan te doen is. Er wordt
gewezen op andere interessante en nuttige websites en op patiéntenorganisaties. Maar ook is er van
alles te doen op de site. Er zijn filmpjes over erfelijkheid, tekeningen van kinderen en ook vertellen
kinderen en ouders over hoe zij een aandoening ervaren. Er zijn spelletjes, tips over (voor-)
leesboeken en ideeén voor het maken van een werkstuk. En natuurlijk kunnen kinderen zelf een
tekening of verhaal insturen of een vraag stellen als ze iets niet begrijpen of meer willen weten.

Nominatie voor de innovatieprijs

De site www.ikhebdat.nl is genomineerd voor de Innovatieprijs van Stichting Voorzorg Utrecht. Ter
gelegenheid van het derde lustrum van de stichting wordt een prijs uitgereikt voor een innovatief
project. Deze prijs is bedoeld om een vernieuwend idee voor een project in de gezondheidszorg dat
een breed patiéntenbelang dient, een kans te bieden. De prijs is bestemd voor uitbreiding of
voortzetting van het project of een aanpalend project.

Over het Erfocentrum

Het Erfocentrum is het nationale kennis- en voorlichtingscentrum Erfelijkheid. Het Erfocentrum geeft
onafhankelijke voorlichting over erfelijkheid, erfelijke en/of aangeboren aandoeningen, zwangerschap
en medische biotechnologie. Meer informatie over het Erfocentrum: www.erfocentrum.nl.

Noot voor de redactie

Voor meer informatie neemt u contact op met Marloes Brouns T 0348 — 437 694 E m.v.engelen@erfocentrum.nl of
Edith van Rijs T 0348 — 437 697 E e.van.rijis@erfocentrum.nl.

De website www.ikhebdat.nl is financieel mogelijk gemaakt door Stichting Familiefonds van Dusseldorp, Stichting
Kinderpostzegels Nederland, Johannakinderfonds, Fonds NutsOhra, Nederlandse Stichting voor het Gehandicapte Kind,
Stichting Voorzorg Utrecht, Nationaal Revalidatiefonds, Skanfonds, Stichting VSBfonds, GlaxoSmithKline en Stichting
Erfocentrum.
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Bijlage 2: Aankondiging prijsvraag + oproep voor k inderen

Aankondiging

"Gl centrum

Informatia over erfelijkheid, rwangerschap & blotechnologie
Prijsvraag: Heb jij dat? Verhalen van kinderen over hun erfelijke ziekte

Vertel of teken jouw verhaal!

Geachte heer/mevrouw,

Op 16 juni jl. heeft het Erfocentrum de website www.ikhebdat.nl gelanceerd.
Hierover heeft u onlangs een persbericht ontvangen.

Deze website is speciaal voor kinderen van acht tot twaalf jaar en gaat over
erfelijke ziekten.

Het Erfocentrum is erg benieuwd naar de verhalen van kinderen en heeft
daarom een prijsvraag uitgeschreven.

Tot 1 september 2009 kunnen kinderen verhalen en tekeningen insturen over
erfelijke ziekten en hoe zij die ervaren. De hoofdprijs is een Nintendo DS.

Wij zouden het erg op prijs stellen als deze prijsvraag onder de aandacht wilt brengen via uw eigen
media. Bijgevoegd treft u hiervoor aan een oproep voor in uw blad, of andere schriftelijke media.
Ook kunt u een banner plaatsen op uw website. Via
http://www.ikhebdat.nl/overdewebsite/banners.html kunt u de instructie vinden om de banner op uw
site te plaatsen.

Meer informatie over de wedstrijd is te vinden op http://www.ikhebdat.nl/wedstrijd.html| of
.http://prijsvraagik-heb-dat.hyves.nl.

Heeft u nog vragen, dan kunt u met mij contact opnemen.

Met vriendelijke groet,

Marloes Brouns
Projectleider Kinderwebsite

Erfocentrum

De Bleek 13, 3447 GV Woerden
Postbus 500, 3440 AM Woerden
tel. direct 0348 437694

tel. alg. 0348 437690
www.erfocentrum.nl

De website www.ikhebdat.nl is financieel mogelijk gemaakt door Stichting Familiefonds van
Dusseldorp, Stichting Kinderpostzegels Nederland, Johannakinderfonds, Fonds NutsOhra,
Nederlandse Stichting voor het Gehandicapte Kind, Stichting Voorzorg Utrecht, Nationaal
Revalidatiefonds, Skanfonds, Stichting VSBfonds, GlaxoSmithKline en Stichting Erfocentrum.
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Oproep voor kinderen

Nerfo

Informatie over erfelijkheid, zwangerschap & biotechnologie

Heb jij dat? Verhalen van kinderen over hun erfelij ke ziekte

Vertel of teken jouw verhaal!

Het Erfocentrum heeft een nieuwe website:  www.ikhebdat.nl . Deze website is speciaal voor
kinderen van acht tot twaalf jaar en gaat over erfe  lijke ziekten. Het
Erfocentrum is erg benieuwd naar jouw verhaal of te  kening en heeft
daarom een prijsvraag uitgeschreven.

Ben je tussen de acht en twaalf jaar? Heb je zelf of heeft jouw broertje, zusje,
vader, moeder, vriendje of vriendinnetje een erfelijke ziekte? Maak dan een
tekening of schrijf een verhaal hierover. De tekeningen en verhalen worden
beoordeeld door een onafhankelijke jury. De mooiste tekeningen en verhalen
komen op www.ikhebdat.nl.

De prijs

De jury kiest drie winnaars uit. De eerste prijs is een Nintendo DS, de tweede prijs een speelgoedbon
ter waarde van € 75,- en de derde prijs vier toegangskaartjes voor Nemo. De verhalen of de
tekeningen van de winnaars krijgen een plaats op www.ikhebdat.nl. Ook andere mooie verhalen of
tekeningen worden op de website opgenomen.

Meedoen?

Wil je meedoen? Een wedstrijdformulier kun je downloaden en printen van
http://www.ikhebdat.nl/wedstrijd.html. Het formulier moet door je ouders/verzorgers ondertekend
worden. Verhalen en tekeningen kunnen samen met het ingevulde formulier tot 1 september 2009
worden opgestuurd aan het Erfocentrum, De Bleek 13, 3447 GV Woerden. Je krijgt bericht als je
verhaal of tekening bij ons is aangekomen en natuurlijk vind je uitslag op www.ikhebdat.nl.

Meer informatie
Meer informatie over de wedstrijd is te vinden op http://www.ikhebdat.nl/wedstrijd.html| of
http://prijsvraagik-heb-dat.hyves.nl.
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Bijlage 3 Pretest: www.ikhebdat.nl

Herfo

Informatia over erfeliikheid, rwangerschap & blotachnolagia

WWW.IKHEBDAT.NL

Pretest

Erfocentrum 2009

Marloes Brouns
Edith van Rijs
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INLEIDING

Het Erfocentrum ontwikkelde in 2008 de kinderwebsite www.ikhebdat.nl. Met deze website richt het
Erfocentrum zich specifiek op kinderen tussen de acht en twaalf jaar. De doelstelling van de site is:
kinderen met (een broertje of zusje met) een aangeboren en/of erfelijke aandoening, op hun eigen
niveau informeren over deze aandoening, behandeling, eventuele erfelijkheid en overige relevante
zaken. Via de website worden de kinderen ook gewezen op meer informatie en andere interessante
en nuttige sites (bijvoorbeeld van patiéntenorganisaties en andere websites, zoals www.brusjes.nl).

Voorafgaand aan de officiéle lancering is de website is gepretest. Het doel van de pretest was om
belangrijke gebreken en onduidelijkheden van de website op te sporen. Ook wilden we weten wat
kinderen van de website vinden. Op basis van de resultaten uit de pretest zullen we een aantal
verbeteringen aan de website doorvoeren. In dit document vindt u de resultaten van de pretest en de
aanpassingen die daaruit voortvloeien.

TESTOPZET

De website is voorgelegd aan vier kinderen met een ziekte en drie kinderen zonder ziekte. Ook is de
website getest bij een moeder met een zoon met een ziekte. Drie van de kinderen met een ziekte
deden eerst mee aan een interview, voor een ander onderdeel van de website. Aansluitend aan dat
interview hebben we de website aan hen voorgelegd en getest. Bij één kind met een ziekte werd
alleen de pretest afgenomen.

De opdrachten van de pretest zijn te vinden in bijlage |. Bij de eerste proefpersoon was de website
nog in ontwikkeling. We konden toen niet alle opdrachten voorleggen. Bij de overige kinderen en de
moeder konden we de meeste opdrachten doen.

Het was lastig om sociaal wenselijke antwoorden te voorkomen. Of om tips te krijgen hoe de website
beter kan. De enige tip die we kregen was het toevoegen van een spel voor de site.

RESULTATEN
Algemeen

Scrollen

Bij sommige kinderen kwamen de webpagina’s onvolledig in beeld. De onderkant of bovenkant van
een pagina ‘viel' er als het ware af. De kinderen moesten voortdurend scrollen en konden geen enkele
pagina volledig in beeld zien. Dit maakte de pagina’s soms onoverzichtelijk. Dit probleem deed zich
voor bij de kinderen die werkten op een wat ouder model computer.

Oudere computers hebben een lagere resolutie. Daardoor verschijnen pagina’s die gemaakt zijn voor
computers met een hogere resolutie, onvolledig in beeld. Om dit probleem te verhelpen zouden we de
resolutie van de website dus moeten aanpassen. Dit is echter niet wenselijk omdat het een nadelige
invloed heeft op andere onderdelen van de website. Bovendien zijn we uitgegaan van de meest
marktconforme resolutie. Dat wil zeggen de resolutie waarvan de meeste computers (ca 90%)
tegenwoordig gebruik maken.
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Teksten zijn begrijpelijk
De teksten kregen een goede beoordeling. De kinderen vonden de teksten niet te lang, te moeilijk, of
te kinderachtig. Ze begrepen de teksten goed. De verhalen werden ‘leuk’ en ‘leerzaam’ genoemd.

Ook de ouder vond de teksten begrijpelijk. Het was fijn dat ze bij ‘Meer weten’ kon doorlinken naar
meer informatie, omdat ze meer wilde weten over het onderwerp waarover ze had gelezen.

De ouder gaf aan het prettig te vinden dat de verhalen vanuit het perspectief van een kind geschreven
zijn. Dit maakt de verhalen persoonlijk.

De meeste woorden zijn duidelijk voor de kinderen. Sommige woorden zijn toch nog moeilijk. Zo
hadden een meisje van acht en negen jaar nog nooit gehoord van het woord ‘erfelijkheid’. En ook
wisten een meisje van acht jaar en een jongen van elf jaar niet wat het woord ‘kenmerken’ betekent.

Een jongen van 11 jaar met een ziekte, kon zelf niet zo goed lezen. Dat kwam omdat hij functioneerde
op een lager niveau dan gemiddeld. Hij begreep de tekst wel als die voorgelezen werd.

Suggestie ter verbetering:
- Voorlees functie toevoegen. Vanwege budgettaire redenen wordt deze wijziging niet
doorgevoerd.

Opmerking

Met het oog op de doelgroep is het verbeteren van het leesgemak een belangrijk aandachtspunt.
Want waarschijnlijk hebben veel meer kinderen leesproblemen. Al dan niet veroorzaakt door hun
aandoening. Voor kinderen met een lage taalvaardigheid, is gesproken tekst onmisbaar. Een
voorleesfunctie zou de toegankelijkheid van de website daarom aanzienlijk verbeteren.

De kosten voor het toevoegen van een voorleesfunctie zijn 7200 euro per jaar. Hierbij doen wij
een oproep aan financiers die deze kosten voor hun rekening willen nemen.

Vormgeving en kleuren zijn goed

De vormgeving kreeg een goede beoordeling volgens de kinderen en de ouder. De tekeningen
vonden de kinderen bijna altijd ‘leuk’, ‘mooi’ en ‘grappig’. Ook de kleuren vonden ze mooi. Een jongen
vertelde dat tekeningen beter zijn dan foto’s. Anders wordt het zo serieus. Nu was het een beetje
grappig. Dat was goed. Een andere jongen vond de tekeningen te kinderachtig. Volgens hem waren
ze ‘niet stoer’.

Onduidelijk onderscheid ‘persoonlijke verhalen’ en ‘dit heb ik’
De kinderen dachten dat alle verhalen door echte kinderen gemaakt of geschreven zijn.

Alle kinderen vonden het verschil onduidelijk tussen de informatie achter het icoontje ‘dit heb ik (lijst
met ziektes)’ en het icoontje ‘persoonlijke verhalen’ (rode hartje). Deze onduidelijkheid treedt op
doordat bij beide onderdelen verhalen verteld worden vanuit het gezichtspunt van een kind. Het lijkt
daardoor op het eerste gezicht om dezelfde soort informatie te gaan.
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De kinderen wisten bijvoorbeeld niet bij
welk onderdeel ze moesten zoeken naar
feitelijke informatie over de ziekte
(kenmerken of behandeling van een
ziekte). En ook na het zien van een
ziektebeschrijving en een persoonlijk
verhaal, was het verschil tussen deze twee
onderdelen niet helder.

Andere voorbeelden die dit illustreren: Bij
de opdracht 'ga op zoek naar informatie
over ADHD', begon een meisje te zoeken
bij het icoontje persoonlijke verhalen. Daar
vond ze niks en liep vast. Een ander
meisje vond het raar dat ze net een
persoonlijk verhaal had gelezen over Marfan van een jongen met de naam Mark (bij het onderdeel
persoonlijke verhalen) en dat ze bij de ziektebeschrijving over Marfan ineens een verhaal las van ene
Esther (fictief meisje). “Hoe kan dat nou? Het ging toch over Mark?”

T T T8 (@ ntamet. R -

Suggestie ter verbetering:

- De persoonlijke verhalen onderbrengen bij de ziektebeschrijvingen. En het icoontje
verwijderen uit de hoofdnavigatie. Dit zou echter ten kosten gaan van de vindbaarheid van het
onderdeel met persoonlijke verhalen. Gezien de toegevoegde waarde van dit onderdeel voor
de kinderwebsite, kiezen we daar niet voor.

- lcoontjes en naamgeving van de icoontje(s) aanpassen, zodat onderscheid duidelijker is.
Bijvoorbeeld door het icoontje ‘dit heb ik’, te veranderen in ‘lijst met ziektes’. Deze wijziging
wordt overgenomen.

Navigatie verloopt op verschillende manieren

Navigeren tussen onderdelen van de website en vooruit en achteruit bladeren, gebeurt op
verschillende manieren. Sommige kinderen gebruiken de backbutton van Google. Zij gebruiken niet
de navigatie mogelijkheden die de website zelf biedt.

Een meisje gebruikte alleen maar het kruimelpad. Toen ze op verzoek anders moest navigeren (bv
terug naar de homepage) gebruikte ze het topmenu.

Opvallend weinig werden de icoontjes gebruikt om mee te navigeren naar andere onderdelen, of terug
te gaan naar de homepage door de kinderen.

De ouder maakte bij het navigeren zowel gebruik van het kruimelpad als van de icoontjes.

Zoekfunctie soms onduidelijk

Een meisje (acht jaar) was onvoldoende bekend met het gebruik van de zoekfunctie. Ze zocht alles
via de lijst met ziektes. Toen uitdrukkelijk gevraagd werd om op een andere manier te zoeken,
begreep ze niet dat ze ook via de zoekfunctie kon zoeken. Alsof ze niet zag dat ze daar een woord
kon intypen. Toen ze op de zoekfunctie gewezen werd, vulde ze een woord in en probeerde
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vervolgens op ‘zoek’ te klikken. Maar dat werkte niet. De overige kinderen snapten zoeken met de
zoekfunctie direct.

De ouder was bekend met de zoekfunctie. Toen zij echter zocht op ‘informatie voor ouders’, kreeg zij
een pagina te zien waarop ‘Fout’ stond. Dit bleek te liggen aan het feit dat ze te veel karakters
gebruikte.

Suggesties ter verbetering

- De vormgeving van de zoekfunctie aanpassen zodat die meer lijkt op de zoekfunctie van
andere websites. We kiezen hier niet voor, omdat de zoekfunctie dan niet meer aansluit bij de
rest van de website.

- In het witte vlak van zoekfunctie schrijven: “typ hier een woord”. Er zijn twijfels of dit een
verbetering zou zijn.

- Het woord ‘zoek’ aanklikbaar maken. Deze wijziging wordt doorgevoerd.

- De foutmelding bij het gebruik van te veel karakters wordt aangepast.

Boeken moeilijk vindbaar

De leesboeken (romans) werden over het algemeen slecht gevonden. Ze staan te ver verstopt.
Boeken werden niet goed gevonden vanuit de homepage en ook niet vanuit de ziektebeschrijvingen.
Bovendien was bij de ziektebeschrijvingen onduidelijk dat je voor boeken moest kijken onder het
subkopje ‘meer weten?’

s . " Bijvoorbeeld: Gericht zoeken naar
ik heh dat @%‘ggé &mm% : leesboeken over ADHD, leverde bij geen
; S van de kinderen resultaat op. Als eerste
was het al lastig om de boekenlijst te
vinden. En als die toch gevonden werd,
dan wisten ze meestal niet waar ze binnen
die boekenlijst moesten zoeken naar

Leesboeken over ziektes en aandoeningen
12t ook lestoeken aver zisles & aandoeringen.

Kijk maar eons in de biblotheok b jou i de buurt

-sjser \ [

Aigemeen ADHD. Het lukte wel een meisje van twaalf
Ik heb eer vmlw;‘;;.mumm&m . . . .

& e v e o jaar om via de leeftijdscategorieén het

] e boek over ADHD te vinden.
“Stijn is anders” geschreven door Marleen Vanvuchelen

"“M"‘ : ;

Astma

== !

o
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Suggesties ter verbetering:
- Apart icoontje voor boeken aanmaken. Deze wijziging wordt overgenomen. Er is besloten om
het icoontje ‘Nieuws’ te veranderen in ‘Boeken’. (Zie ook toelichting bij Ziektebeschrijvingen,
ivm vervangen icoontje ‘Nieuws'.)

- Binnen ziektebeschrijving de subkop ‘Meer weten?’ veranderen in ‘Links / leesboeken’. Deze
wijziging wordt overgenomen.
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Homepage

Verwachtingen vooraf, komen grotendeels overeen met doelstelling

Op basis van de homepage verwacht een meisje informatie over ziektes en erfelijkheid. Ze denkt dat
deze onderwerpen in gelijke mate aan bod komen. Verder verwacht ze verhalen van andere kinderen
die (net als zij) iets vertellen over hun ziekte. “En dat je tips krijgt over ziekten. En ook dat je met
andere kinderen kan praten of schrijven.” NB Deze laatste opmerking zou een soort forum
suggereren, wat de website niet aanbiedt.

Een jongen van 12 jaar denkt op de website informatie te vinden voor kinderen met een ziekte. Zij
willen over hun ziekte meer weten.

Sommige icoontjes onduidelijk
De icoontjes voor werkstuk, kleurplaat en erfelijkheid waren duidelijk.

Opmerking over icoontjes ‘Persoonlijke verhalen’ en 'Lijst met ziektes’ zie hierboven. Het rode hartje
trekt bovendien veel meer aandacht dan het icoontje voor de ‘Lijst met ziektes’. Sommige kinderen
waren daardoor geneigd om voor informatie over ziekten toch eerst bij het hartje te zoeken.

Voor sommige kinderen was het icoontje ‘Nieuws’ niet duidelijk. De jongen verwachtte daar
nieuwsberichten zoals in een krant of op het journaal. “Bijvoorbeeld over nieuwe medicijnen. Of over
een kind dat genezen is.” Een jongen van twaalf jaar denkt bij het nieuws dingen te vinden over een
ziekte. De ouder wist goed wat er te vinden was bij het icoontje ‘Nieuws’.

Voor de ouder was duidelijk wat de betekenis van de icoontjes was.

Suggestie ter verbetering:
- Andere aanduiding, bijvoorbeeld: nieuwtjes / agenda / berichtjes. Deze wijziging wordt niet
overgenomen.

Er is besloten om het onderdeel ‘nieuws’ te laten vervallen. In de praktijk is er namelijk weinig
aanbod van nieuwe evenementen en/of boeken voor kinderen met een ziekte. Dit werd ook
bevestigd door de ouder aan wie we de website voorlegden. Dat maakt het zoeken naar items
voor dit onderdeel erg arbeidsintensief, terwijl de opbrengst laag is.

Erfelijkheid
Animaties zijn over het algemeen duidelijk

Drie meisjes en een jongen hebben de animatie over haarkleur gezien. Een meisje zag hem
weliswaar zonder geluid. Zij begrepen de animatie goed en konden die in eigen woorden na vertellen.

De animatie over oogkleur is bekeken door
een jongen en een meisje van twaalf jaar. De
jongen kon de animatie niet in eigen woorden
navertellen. Het meisje begreep de animatie
wel.

Een jongen van twaalf jaar heeft de animatie
over talent gezien. Hij vond het filmpje

Blauwe ogen. Logisch toch?
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duidelijk en kon het verhaal in eigen woorden navertellen.
De kinderen die getest werden vonden de filmpjes leuk, maar één jongen vond de vertelstem raar.

De kinderen konden de filmpjes wegklikken met behulp van het kruisje. Eén jongen startte het filmpje
opnieuw met de backbutton van Google.

Bij een jongen deden de filmpjes het niet, omdat hij geen flash op zijn computer had.

De ouder vond dat met de filmpjes op een duidelijke manier de overerving van oogkleur en talent
wordt uitgelegd. De stem van de jongen vindt ze rustig, duidelijk en goed overkomen.

Suggestie ter verbetering
- Bij de filmpjes aangeven dat het nodig is flash te downloaden om ze te bekijken. Deze
wijziging wordt doorgevoerd.

Werkstuk maken
Dit onderdeel werd geraadpleeqgd voor werkstuk en spreekbeurt

Zowel voor het maken van een werkstuk als voor het moeten houden van een spreekbeurt, gingen de
kinderen zoeken bij dit onderdeel.

Boeken slecht vindbaar
Onduidelijk was dat de boekenlijst te vinden is bij het onderdeel ‘werkstuk maken’. Zie ook opmerking
hierboven over boeken slecht vindbaar.

Suggestie ter verbetering:
- Een apart onderdeel en icoontje maken voor boeken. Dit wordt aangepast.

Persoonlijke verhalen
Icoontje trekt veel aandacht

Het rode hartje — het icoontje voor dit onderdeel- trekt veel aandacht. De geinterviewde meisjes
realiseerden zich direct dat hun eigen verhaal ook bij dit onderdeel te vinden zou zijn.

Een meisje en jongen zonder ziekte vinden het ervaringsverhaal met het geluidsfragment en tekening
over het syndroom van Marfan interessant, omdat ze zo te weten komen wat het is om die ziekte te
hebben. De jongen van elf jaar met een ziekte vond het ervaringsverhaal ook interessant. De ouder
vindt het goed dat er een geluidsfragment is opgenomen over deze ziekte, omdat het kan laten zien
hoe kinderen hun ziekte ervaren. Het leek haar best een heftige ziekte (omdat ze er net de algemene
informatie over gelezen had), maar na het luisteren naar het fragment lijkt de jongen heel gewoon met
zijn ziekte om te gaan.

Ziektebeschrijvingen

Onderdelen uit submenu nog duidelijker benoemen
De volgende onderdelen uit het submenu zijn duidelijk:
- Hoe vaak komt het voor?
- Wat s eraan te doen?
- Is het erfelijk?
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Het subkopje ‘Kenmerken?' en ‘Erfelijkheid’
was voor sommige kinderen onduidelijk. Ze
kenden dit woord niet. Deze woorden laten zich
echter niet makkelijk vervangen door andere
eenvoudigere woorden die de lading dekken.
We veranderen dit daarom niet.

Minder duidelijk zijn:
- Het verhaal?
Onduidelijk is het verschil met het subkopje ‘persoonlijke verhalen’
Suggesties ter verbetering:
Subkop(pen) veranderen, waardoor het onderscheid duidelijker is. Bijvoorbeeld: ‘De
ziekte’ (ipv het verhaal). Dit wordt aangepast.

- Meer weten?

Twee kinderen dachten in eerste
instantie dat ze hier nog meer informatie
over de ziekte zouden krijgen. Wellicht is
het niet duidelijk genoeg dat we daarmee
bedoelen: links naar andere websites.
Ook was hier niet duidelijk dat je via

-—— deze route boeken kan vinden. Ook de
tekstuele suggestie om naar de
bibliotheek te gaan, wekte de indruk dat
de website verder niets meer te bieden
heeft.

Suggestie ter verbetering:
- De tekst in het submenu veranderen in: Links / leesboeken. Dit wordt aangepast.
- De tekst aanpassen: Bijvoorbeeld de zin over de bibliotheek weghalen en aanvullen
met ‘klik hier voor een overzicht van boeken’. Ook dit wordt aangepast.

- Persoonlijke verhalen?
Onduidelijk is het verschil met het subkopje ‘het verhaal'.
Suggesties ter verbetering:
Subkop(pen) veranderen, waardoor het onderscheid duidelijker is. Bijvoorbeeld: ‘De
ziekte’ (ipv het verhaal). Dit wordt aangepast.
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Kleurplaat vervangen door een spel
Een aantal kinderen vinden de kleurplaat kinderachtig. Ze zouden het leuk vinden als er een spel op
de website wordt opgenomen. Ook de ouder bevestigt dit.

Suggestie ter verbetering
- Een spel over erfelijkheid opnemen. De mogelijkheden hiervoor worden nog onderzocht.

Speciale informatie voor ouders duidelijker aangeve n

Als de ouder gevraagd wordt de informatie speciaal voor ouders te zoeken, probeert ze die te vinden
via het icoontje ‘Wat is erfelijkheid’. Daarna probeert ze de informatie te vinden via de zoekfunctie. Ze
vindt de informatie pas, nadat is uitgelegd dat de informatie gevonden kan worden door op de
homepage met de muis over het plaatje van de ouders te gaan.

Suggestie ter verbetering
- De woorden ‘Ouders’ en ‘Brusjes’ zichtbaar aangeven in de onder-navigatie. Dit wordt overgenomen.

Erfocentrum 32
Eindrapportage Aangeboren en/of erfelijke aandoeningen / website voor kinderen — juli 2009



BIJLAGE 1 PRETEST

Introductie

Zoals je weet maken we een website, speciaal voor kinderen met een ziekte of aandoening. Voordat
we die site op internet zetten, willen we weten of de site duidelijk en leuk is voor kinderen. Dat gaan
we testen. En daarvoor hebben jouw hulp hard nodig. We willen testen wat er op de site al goed is, en
wat we nog moeten verbeteren.

Je gaat zo meteen de website bekijken. Ik zal je dan vragen om allerlei dingen te doen. Tussendoor
stel ik soms ook vragen.

VRAAG VOORAF

- De website die wij maken heet www.ikhebdat.nl.Wat zou je op de website www.ikhebdat.nl
willen vinden of doen?

ZOEKEN VIA GOOGLE

(Google opstarten)
- Ga maar eens op zoek naar de website www.ikhebdat.nl

VRIJE SURFSESSIE

(www.ikhebdat.nl is opgestart, door zelf te zoeken of door mij)
- Ditis de website. Je zei daarnet dat je op deze website zou willen zoeken naar.... Probeer dat
maar eens te vinden. [iets noemen wat het kind zelf heeft aangegeven te willen vinden of

doen].
- OPTIE 2:
Kijk eerst maar eens even rond op deze website.
Wat denk je dat je allemaal op deze website kunt vinden? Of: Wanneer zou je
op deze website kijken?
Wat zou je op deze website willen zoeken of doen? Probeer het maar.
Kan je een vraag bedenken waarvan je denkt dat je op deze website het
antwoord vindt? Stel de vraag en zoek het antwoord.
OPDRACHTEN

1.
Stel, er komt een nieuw meisje bij je in de klas. Ze vertelt dat ze ADHD heeft. Jij wil daar meer over
weten.
- Wat zou je dan bijvoorbeeld willen weten? Probeer het maar eens op te zoeken.
- (Of bij weinig eigen ideeé&n):
- Je wilt weten wat je bij ADHD eigenlijk precies hebt. Zoek het antwoord.
- Moet je bij die ziekte ook medicijnen slikken? Zoek het antwoord.

2.
Je wilt ook weten of ADHD erfelijk is. Wat kan je daarover vinden?

3.
Nu wil je weten waar je nog meer informatie kan vinden over ADHD. Bijvoorbeeld op internet of
misschien wel in boeken. Probeer dat eens uit te zoeken.

4.
En als je nu weer terug wilt naar de homepage, hoe moet dat dan?

4a(extra brusjes)
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Deze website is ook voor kinderen met een broertje of zusje met een aandoening. Waar vind je de
informatie die speciaal bedoeld is voor broertjes en zusjes? Ga er naar toe.

4a(extra ouders)
Deze website ook voor ouders van een kind een aandoening. Waar vind je de informatie die speciaal
bedoeld is voor ouders? Ga er naar toe.

5.
Nu wil je iets weten over erfelijkheid. Ga eens op zoek naar informatie daarover.

6.
Bekijk het filmpje over ... (recessieve overerving)
- Wat vind je van dit filmpje?
- Kan je mij uitleggen hoe het kan dat ouders met bruine ogen toch een kind kunnen krijgen
met blauwe ogen?
- Probeer het filmpje nog eens een keer te starten.
- Nu wil je weer verder lezen, dus je wilt het filmpje uit beeld weghalen. Hoe moet dat? .

Eventueel of afwisselend: Animatie dominante overerving en/of overerving talent voorleggen.

7.
Stel, je wilt een werkstuk maken over erfelijkheid. Probeer handige informatie te vinden die je
daarvoor kunt gebruiken.

8.

Als je zelf nou een vraag zou willen stellen, hoe moet dat dan? Probeer dat uit te zoeken.
- Stel eens een vraag. (Zelf iets verzinnen of gewoon iets laten intypen, bv: wat is
erfelijkheid?)

9.
Nu gaan we het over een andere ziekte hebben, met een moeilijke naam. De ziekte heet het
syndroom van Marfan. Probeer eens informatie te vinden over die ziekte.

10.
Hoe zit het met de erfelijkheid van het syndroom van Marfan?

10a (extra brusje)
Is er ook speciale informatie voor broertjes en zusjes van een kind met Marfan.

10a (extra ouders)
Zoek uit of er voor ouders van een kind met Marfan, speciale informatie is?

11.
Probeer uit te zoeken of er binnenkort bij jou in de buurt iets te doen is voor kinderen met het
syndroom van Marfan.

12.
Je wilt verhalen lezen van andere kinderen met het syndroom van Marfan. Ga op zoek naar die
andere verhalen.
- Nu wil je ook je eigen verhaal schrijven en opsturen. Of een tekening maken voor de
website. Zoek uit hoe dat moet.

13.

Zoek de volgende aandoeningen op (bij zoeken via zoekfunctie ook op andere manier proberen te
laten zoeken. Mn ook nagaan of het icoontje ‘dit heb ik’ duidelijk is):

- ziekte van Von Willebrand

- Brugada syndroom

- hypertrofische cardiomyopathie

- erfelijke doofheid

- osteogenesis imperfecta
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14.
Kijk eens rond of er op de website ook spelletjes te doen zijn.
- Speel ze even.
- Wat vind je van deze spelletjes?
(vormgeving, moeilijkheid, duidelijkheid, leuk om te spelen?)

VRAGEN TOT SLOT
Wat vond je van de website? (eerste reactie laten geven)
Zijn er dingen die je speciaal zijn opgevallen?

Wat vind je van de naam www.ikhebdat.nl?

Wat vond je van de homepage?
Kon je altijd goed zien hoe je naar de homepage terug kon komen? Waar wel/niet?

Wat vond je van de teksten?
o0 Moeilijk of makkelijk
0 Lang of kort
0 Leuk of saai

Wie denk je dat deze informatie geschreven heeft?
0 Is de informatie betrouwbaar denk je?
0 Waarom denk je dat?

Wist je altijd waar je op de website was?
En was altijd duidelijk hoe je naar een andere pagina kon komen?

Kon je alles makkelijk vinden? (Laten specificeren)
0 Wat kunnen we daaraan verbeteren?

Hoe vond je de website eruit zien?
o Mooi/ lelijk
0 Kinderachtig
0 Wat betreft kleuren
0 Wat betreft figuurtjes

Kon je alles goed lezen?
Wat vond je van de spelletjes?
0 Mooi/ lelijk
o0 Kinderachtig
0 Wat betreft kleuren
0 Wat betreft figuurtjes
Is er op de website genoeg te doen?

Welk cijfer zou je de website geven?

Wat vind je dat er aan de website anders moet? Hoe kunnen we de site nog beter maken?
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