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Het verlichten van een PICU opname; 

het onderzoeken van niet-medische 

interventies voor kinderen en hun 

familie en naasten vanuit het 

perspectief van de ouders. 

 

 

Inzicht & Analyse: 
De analyse vanuit perspectief van de ouders van 
verschillende componenten van Patient- and Family Centred 
Care en Supportive Design die een Pediatrische Intensive Care 
Unit (PICU) opname kunnen verlichten en daarmee bijdragen 
aan het voorkomen van post intensive care syndroom (PICS). 
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Samenvatting 
Jaarlijks worden ongeveer 4.400 kinderen opgenomen op de pediatrische intensive care unit 

(PICU), ofwel kinder-intensive care. Voor veel patiënten en hun families is een opname op de 

PICU een zeer stressvolle en traumatische ervaring, wat kan leiden tot nieuwe of verergerde 

klachten. Dit wordt het Post Intensive Care Syndroom (PICS) genoemd en kan zowel bij de 

patiënten als bij hun familieleden ontstaan. De klachten kunnen heel verschillend van aard 

zijn en kunnen het moeilijk maken om het leven weer op te pakken na een PICU opname. 

 

Probleemstelling: De meeste onderzoeken die kijken naar het ontstaan en het voorkomen 

van PICS, zijn gericht op de ziekte en de medische achtergrond van de patiënt. De 

interventies om een PICU opname te verlichten zijn vaak gericht op deze medische factoren. 

Er zijn echter maar weinig onderzoeken naar niet-medische sociale-, of omgevingsfactoren 

ondanks dat er sterke indicaties zijn dat ook deze factoren invloed hebben op een 

ziekenhuisopname.  

 

Doelstelling: Het doel van dit onderzoek is om te verkennen welke niet-medische factoren 

een PICU opname kunnen verlichten en kunnen bijdragen aan het voorkomen van PICS bij 

kinderen en hun familieleden vanuit het perspectief van de ouders.  

 

Aanbevelingen:  

• Zorgverleners worden aangemoedigd om de perspectieven en wensen van het kind en 

diens familieleden te respecteren en begrijpelijke, volledige en consistente informatie te 

verstrekken, ook in acute situaties. 

• Zorgverleners nodigen familieleden uit om te helpen bij het nemen van beslissingen en bij 

de verzorging van het kind. 

• Het is belangrijk dat de informatieverstrekking rondom de overplaatsing van het kind naar 

een andere afdeling of een ander ziekenhuis tijdig en volledig plaatsvindt. 

• Het wordt aanbevolen om PICU-zalen waar meerdere patiënten tegelijk liggen te 

vervangen door privé kamers. 

• PICU-kamers zouden idealiter aanpasbaar moeten zijn aan de wensen van het kind en 

diens familieleden. 

• De aanwezigheid van familieleden en vrienden in de PICU kan worden gestimuleerd door 

het ontwerp van de PICU en door zorgverleners. Een comfortabele familiekamer of -huis 

zou beschikbaar moeten zijn. 

• Passende afleiding en ondersteuning door medisch pedagogisch zorgverleners, 

ziekenhuispsychologen of externe partijen kan worden aangeboden op basis van de 

behoeften van het kind en diens familieleden. 

 

Conclusie: Op dit moment ligt er een kans voor verbetering van de praktijken op de PICU, 

gezien deze nu niet geheel aansluiten op de praktijken die volgens dit onderzoek bijdragen 

aan het verlichten van een PICU opname en het voorkomen van PICS. Het implementeren 

van de aanbevelingen van deze studie kan leiden tot een minder stressvolle en traumatische 

ervaring op de PICU voor patiënten en hun naasten en draagt bij aan het voorkomen van 

Post Intensive Care Syndroom.  

 

Aanbevelingen voor vervolgonderzoek: Vervolgonderzoek dient te verkennen hoe het 

perspectief van PICU-patiënten zelf kan worden betrokken. Daarnaast dient nader te worden 

onderzocht welke rol het betrekken van broers en zussen speelt binnen de zorgverlening en 

het herstelproces. Ook de mogelijke wisselwerking tussen de twee theorieën die in deze 

studie afzonderlijk zijn benaderd, vormt een relevant aanknopingspunt voor verder 

onderzoek. Tot slot draagt toekomstig multidisciplinair onderzoek, met betrokkenheid van 

onder andere beleidsmakers, managers en zorgverzekeraars, bij aan de ontwikkeling van 

uitvoerbare en breed gedragen oplossingen. 
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1 Introductie 
 

1.1 Aanleiding 
Jaarlijks worden er ongeveer 4400 kinderen opgenomen op de Pediatrische Intensive Care Unit 

(PICU), ook wel de kinder-intensive care genoemd. Deze kinderen zijn ernstig ziek en hebben 

medische zorg nodig die op andere afdelingen niet gegeven kan worden. Voor patiënten en 

hun familie en naasten kan een PICU-opname een van de meest stressvolle en traumatische 

ervaringen van hun leven zijn, die ook na het vertrek van de PICU hun kwaliteit van leven blijft 

beïnvloeden. Patiënten die een ernstige ziekte overleven, hebben namelijk vaak nieuwe of 

verergerde problemen met hun fysieke, cognitieve of mentale gezondheid. Dit wordt het Post 

Intensive Care Syndroom (PICS) genoemd, of ‘PICS-P’ bij kinderen. Onderzoek toont aan dat 

10% tot 36% van de kinderen last heeft van PICS na de IC-opname.  

 

PICS maakt het vaak moeilijk voor kinderen om thuis of op school het gewone leven weer op 

te pakken. Daarom hebben ze extra ondersteuning van familie en naasten nodig tijdens het 

herstelproces. In dit onderzoek verwijst ‘familie en naasten’ naar alle volwassenen die de 

dagelijkse zorg en verantwoordelijkheid dragen voor een kind, zoals ouders, pleegouders, 

stiefouders, verzorgers, wettelijke vertegenwoordigers, overige familieleden en vrienden, 

evenals naar de broers en zussen (brussen) van het kind. Kinderen zijn afhankelijk van hun 

familie en naasten voor zowel medische zorg als emotionele steun, waardoor zij een 

belangrijke rol spelen. 

Het is voor familie en naasten echter vaak lastig om die belangrijke rol aan te nemen omdat 

zij vaak ook stress, angst, depressie en verdriet ervaren als gevolg van de IC-opname. Ook zijn 

kunnen PICS ervaren. Dit wordt Post Intensive Care Syndroom Family (PICS-F) genoemd. 

Ongeveer 60% van de familie en naasten ervaart deze symptomen in de eerste zes maanden 

na opname van hun kind op de IC. 

 

Om PICS te voorkomen en de kwaliteit van leven van het kind en diens familie en naasten te 

verbeteren na een IC-opname, is het belangrijk om te onderzoeken welke factoren er als 

stresserend en traumatiserend worden ervaren. Met name informatie over niet-medische 

factoren, dus factoren die niet direct te maken hebben met de ziekte van het kind, ontbreekt 

nog. Daarom worden in deze studie verschillende sociale- en omgevingsfactoren onderzocht 

die een PICU opname kunnen verlichten en daarbij kunnen helpen bij het voorkomen van 

PICS.  

 

1.2 Stichting Kind & Zorg 
Missie en visie 

Stichting Kind en Zorg is al bijna 50 jaar jaar dé patiëntenorganisatie voor kind en gezin in de 

medische zorg. Stichting Kind & Zorg wil dat alle kinderen die tijdelijk of langdurig ziek zijn, een 

aandoening hebben of een beperking hebben, optimale kind- en gezinsgerichte zorg 

krijgen. Dat betekent dat kinderen zich gezien, gehoord en veilig voelen. Het betekent ook 

dat kinderen zelf de regie over hun leven kunnen blijven voeren. Zowel voor als tijdens en na 

het zorgproces. Kinderen moeten zoveel mogelijk kunnen blijven meedoen en zich zoveel 

mogelijk lichamelijk, mentaal en sociaal kunnen blijven ontwikkelen. 

 

Kind & Zorg bereikt dit door 3 pijlers: 

1. De stem van kind en gezin te laten horen en hun behoeften te agenderen door 

mensen en organisaties te informeren, te adviseren en er toe te bewegen mee te 

werken aan onze missie. 

2. De kwaliteit van de zorg aan kinderen te bevorderen door mensen en organisaties 

met dezelfde doelstellingen rond kind- en gezinsgerichte zorg bij elkaar te brengen en 

te activeren. 
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3. Als kenniscentrum de zorg aan kinderen te innoveren door knelpunten in de zorg en in 

wet- en regelgeving op te sporen, te maken en aan te pakken met initiatieven en 

tools. 

 

De kinderstem en daarmee de rechten van het kind vertegenwoordigt Kind & Zorg vanuit de 

visie Handvest Kind & Ziekenhuis en Kind & Zorg. Kinderen zijn namelijk geen kleine 

volwassenen.  

 

Het handvest Kind & Ziekenhuis, inmiddels een internationaal erkende ‘standaard’, is in 

overstemming met het VN-Verdrag inzake de rechten van het kind en staat bekend onder 

de naam ‘EACH Charter’. Kind & Zorg vertaalt het VN-Verdrag in kinder- en ouderparticipatie 

om zo de zorg voortdurend te verbeteren en kind- & gezinsgerichter te maken. 

 

1.3 Probleemanalyse en doelstelling 
De grote impact van een PICU opname en het ontstaan van PICS bij kinderen en hun familie 

en naasten, maakt duidelijk dat verlichtende interventies op een PICU nodig zijn. Het vinden 

van deze interventies is echter niet makkelijk omdat er veel verschillende soorten kinderen, in 

verschillende ontwikkelingsfases op de PICU komen. Denk bijvoorbeeld aan verschillen in 

leeftijd, zorgzwaarte, cognitief vermogen en bewustzijnsniveau. Daarnaast is de zorg die 

geleverd wordt zeer complex. De interventies die momenteel bestaan om PICS te voorkomen, 

zijn voornamelijk gericht op medische aspecten zoals voeding, beademing of fysieke 

revalidatie. Als het gaat om niet-medische interventies, lijkt Family Integrated Care (FIC) een 

belangrijke rol te spelen. In dit rapport wordt de term Family Integrated Care (FIC) gebruikt als 

overkoepelend begrip, waaronder ook benaderingen vallen zoals Patient- and Family 

Centered Care (PFCC), gezins- en kindgerichte zorg, Family Centered Care en Child Centered 

Care (zie Infosheet FIC).  FIC houdt in dat de zorg gepland wordt rondom het hele gezin en het 

gezin ook actief meedoet in de zorg voor het kind en in het maken van beslissingen. Een 

belangrijk onderdeel van FIC is Samen Beslissen. Het in praktijk brengen van FIC is nog niet zo 

eenvoudig door de unieke omstandigheden op de PICU. Zorgverleners zijn gewend om om te 

gaan met levensbedreigende situaties waarbij het nodig is om snel te handelen en te focussen 

op de medische aspecten van de zorgverlening. Hierdoor ontstaat het risico dat het inlichten 

en meenemen van patiënten en hun familie en naasten dan wordt bemoeilijkt. Ook is het 

afstemmen van communicatie op de empathische, culturele of cognitieve behoeften van de 

patiënten en hun familie en naasten extra uitdagend in de PICU-setting. Uit eerder onderzoek 

blijkt dat FIC een gunstig effect heeft op de mentale en fysieke gezondheid van de patiënt en 

kan leiden tot een versneld herstel na het verlaten van het ziekenhuis. Het is daarom van 

belang om FIC in een PICU setting uitgebreider te onderzoeken. Daarnaast lijkt ook de fysieke 

omgeving en het ontwerp van ziekenhuisafdelingen van invloed te zijn op de ervaring van 

patiënten en hun familie en naasten. Onderzoeken die de specifieke invloed van een PICU 

omgeving bekijken, zijn echter schaars.  

 

Kortom, er is weinig onderzoek gedaan naar niet-medische interventies op de PICU om PICS 

te voorkomen voor zowel het kind als diens familie en naasten. Daarom is het doel van deze 

studie om niet-medische interventies te vinden die een PICU opname kunnen verlichten en 

daarbij bijdragen aan het voorkomen van PICS. 

 

 

https://kindenzorg.nl/kinderrechten-in-de-medische-zorg/#1747836696174-a8a80a05-32150d33-2de6
https://kindenzorg.nl/wp-content/uploads/2025/08/Infosheet-Family-Integrated-Care-1.pdf
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1.4 Onderzoeksvragen 

 

 

  

Hoofdvraag 

 

"Welke niet-medische interventies kunnen de impact van een PICU opname verlichten voor 

zowel kinderen van 0-18 jaar als hun familie en naasten?" 

 

Onderzoeksvragen: 

• “Wat is de rol van de kennis, waarden, overtuigingen en culturele achtergrond van 

de patiënt en diens familie en naasten in de planning en levering van zorg en hoe 

kan deze integratie de impact van een PICU opname verminderen?”  

 

• “Welke praktijken met betrekking tot het delen van informatie zijn waardevol bij het 

verminderen van de impact van een PICU opname voor patiënten en hun familie en 

naasten?”  

 

• “Wat zijn de wensen van patiënten en hun familie en naasten om deel te nemen aan 

passieve en actieve zorgactiviteiten? En hoe kan dit de impact van een PICU 

opname verlichten?”  

 

• “Wat zijn de behoeften van patiënten en hun familie en naasten met betrekking tot 

de drie principes van ondersteunend ontwerp van de PICU die een rol spelen bij het 

verlichten van de impact van een PICU opname?” 
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2 Resultaten 
Dit hoofdstuk geeft de belangrijkste bevindingen weer uit het onderzoek met de vraag:  

"Welke niet-medische interventies kunnen de impact van een PICU opname verlichten voor 

zowel kinderen van 0-18 jaar als hun familie en naasten?" De resultaten volgen het 

conceptuele model dat te vinden is in de bijlage. 

 

2.1 Patient- and Family Centred Care 
De invloed van een opname op de PICU wordt mede bepaald door FIC, dit zorgt namelijk 

voor een hogere tevredenheid bij patiënten en betere zorgresultaten. In dit onderzoek zijn 

drie van de vier belangrijkste onderdelen van FIC onderzocht en besproken door de 

deelnemers tijdens de focusgroepen en interviews. 

 

2.1.1 Waardigheid en Respect 

Bijna alle deelnemers (P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P10) gaven aan hoe belangrijk het is om de 

wensen en meningen van het kind en de familie te respecteren. Wanneer de kennis, 

waarden en overtuigingen van de patiënt en familie werden meegenomen, voelden zij zich 

gerespecteerd, gehoord en betrokken (P10). Als dit niet gebeurde, voelde de familie zich 

eenzaam, ongemakkelijk en niet gerespecteerd (P3, P6, P7). Het negeren van de meningen 

en ideeën van de familie, die de behoeften van het kind vertegenwoordigen, veroorzaakte 

stress en ongemak bij het kind, zoals blijkt uit een voorbeeld van P5. 

 

 

P2, P4, P7, P8 en P9 vertelden dat ze actief hun stem moesten laten horen om hun wensen en 

meningen gerespecteerd te krijgen; dit gebeurde niet vanzelf. De eerste schok van de 

overweldigende ervaring maakt het moeilijk om meteen je wensen en meningen te uiten. Dit 

wordt makkelijker na meerdere opnames op de PICU. Je geremd voelen om je uit te spreken, 

kan leiden tot ongunstige situaties en het niet respecteren van de grenzen van het kind (P2, 

P3, P4, P7). P4:  

 

 

Een ander standpunt komt van P1, die aangaf dat de perspectieven of behoeften van de 

ouders ondergeschikt zijn aan het samenwerken om de beste zorg te leveren. P1 legde uit 

dat je als ouder ook onderworpen bent aan de werkwijzen van dat ziekenhuis, en dat de 

medische professionals weten wat ze doen. 

 

Kortom, over het algemeen ervaarden de deelnemers dat zij met waardigheid en respect 

behandeld werden, assertiviteit is hierbij wel van belang. Eén negatieve gebeurtenis kan de 

ervaring op de PICU sterk beïnvloeden, omdat het de verbinding en het vertrouwen tussen 

patiënten, hun familie en naasten, en medische professionals aantast. 

 

2.1.2 Informatievoorziening 

P2 en P4 benadrukten de verschillen in hoe artsen informatie delen. Sommige artsen kunnen 

de informatie heel duidelijk en begrijpelijk maken, terwijl anderen moeite hebben om uit hun 

‘’Er was toen een verpleegkundige die het neusbrilletje ging opzetten. We hadden 
gezegd, van “op het moment dat je dat doet wil je dat zeggen en rustig doen, want zij 
raakt daarvan in paniek”. En, ze kijkt ons aan en ze pakt haar hoofdje en ze trekt 

dat ding er zo overheen, en ik zie mijn dochter helemaal overstuur raken.” –P5 

‘’Welkom in de wereld van het chronisch zieke kind. En ik denk als je als ouder 
geen ruggengraat hebt dat je kind meerdere malen in situaties, gevaarlijke situaties, 

komt waar het niet in had hoeven komen.’’ –P4 
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medische wereld te stappen. Dit zorgde ervoor dat er behoefte ontstond om zelf meer 

informatie online te zoeken. Andere deelnemers voelden deze behoefte omdat er weinig 

informatie beschikbaar was voor hun specifieke situatie (P3, P4), of omdat meerdere 

verpleegkundigen verschillende antwoorden gaven op dezelfde vraag, wat leidde tot een 

gevoel van onzekerheid (P3), en omdat het hen een gevoel van controle gaf (P9). P7 zocht 

ook online naar meer informatie omdat de artsen haar onvolledige informatie hadden 

gegeven. Na gesprekken met andere ouders ontdekte ze dat er eigenlijk meer oplossingen 

of behandelingen beschikbaar waren dan de arts haar had verteld. P7: 

 

 

P6, P8 en P9 benadrukten het belang van verwachtingsmanagement tijdens het delen van 

informatie. P6 vond het heel waardevol dat de arts uitlegde wat er tijdens een bepaalde 

procedure zou gebeuren en wat ze zouden zien en ervaren. Hierdoor was de deelnemer 

beter voorbereid op en minder overvallen door de geluiden van de alarmsystemen en het 

aantal mensen dat betrokken was. P9 vertelde dat er goede en duidelijke informatie werd 

gegeven, maar dat het soms moeilijk was om te begrijpen wat de informatie in de praktijk 

betekende, wat stressvol was omdat niet duidelijk was wat te verwachten. Niet weten wat er 

gaat gebeuren is ook erg stressvol voor het kind en kan zorgen voor een gevoel van 

overweldigd zijn (P3). Bij overplaatsing naar een andere afdeling of ziekenhuis is het ook heel 

belangrijk om het kind en de ouders voor te bereiden op wat er gaat gebeuren en wat er in 

de nieuwe situatie van hen verwacht wordt. P8 legt uit: 

 

 

P9 ervaarde de overplaatsing naar een ander ziekenhuis als erg hectisch en chaotisch. 

Hierdoor vergaten ze veel van hun spullen. P9 raadt aan om een checklist te maken van wat 

niet vergeten mag worden en wat nodig is in het volgende ziekenhuis of op de volgende 

afdeling. 

 

P1 benadrukte hoe belangrijk het is om bepaalde informatie op de juiste manier te 

presenteren. In een specifiek voorbeeld kreeg de dochter van de deelnemer Extracorporale 

Membraan Oxygenatie (ECMO). P1 kreeg een informatiefolder waarin stond dat de helft van 

de kinderen die ECMO kregen, niet overleefd. Dit veroorzaakte een paniekaanval. P1 

vertelde dat het beter zou zijn geweest als de informatie mondeling was gegeven, en er 

gevraagd was naar haar behoeften op dat moment. 

 

Daarnaast is het ook heel belangrijk om aan de informatiebehoeften van broers en zussen te 

voldoen en hen de kans te geven om vragen te stellen (P4, P10). P10:  

“Dan  ben ik dus niet heel tevreden over de informatie die ik van die eerste 
twee artsen hebben gehad, want die proberen vooral mij te overtuigen van plan A, 

terwijl er ook nog een B, C, D en E blijkt te zijn.” –P7 

‘’Mijn zoon werd klaar gemaakt voor overplaatsing naar een ander ziekenhuis 
en ik kon niet bij hem zijn. Na twee uur dacht ik dat er misschien iets heel erg mis 

was of dat ze misschien al vertrokken waren zonder mij. Uiteindelijk was alles goed 
en was het normaal dat het zo lang duurde, maar dat wist ik niet en dat was heel 

erg naar.” –P8 
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De deelnemers verschillen van mening over wat de beste aanpak is voor het delen van 

informatie in acute of hectische situaties. P8 gaf aan dat ze niet wil dat zorgverleners tijd 

besteden aan het informeren van haar terwijl ze bezig zijn met het redden van haar kind. 

Daarentegen benadrukten P2, P5 en P6 het belang van een moment nemen in zulke situaties 

om ouders te informeren en kinderen zoveel mogelijk gerust te stellen. Ze benoemden dat 

een kort gebaar, zoals een duim omhoog of een snelle opmerking, waardevol is voor de 

geruststelling van een familielid en dat het belang hiervan niet onderschat mag worden. P6 

noemde dit “de kunst van het vertragen”.  

 

Over het algemeen waren respondenten tevreden over de kwaliteit van de informatie die zij 

ontvingen. De verstrekte informatie werd veelal als duidelijk en begrijpelijk ervaren. 

Tegelijkertijd gaf een aanzienlijk deel van de respondenten aan dat de hoeveelheid 

informatie regelmatig onvoldoende was. Hierdoor moesten zij zelf actief op zoek gaan naar 

aanvullende informatie om een volledig beeld te krijgen. De tevredenheid over de 

helderheid van de informatie gaat daarmee niet altijd samen met tevredenheid over de 

volledigheid ervan. 

 

2.1.3 Participatie 

Zorgverlening 

Opvallend is dat bijna geen enkele deelnemer betrokken werd in de zorgverlening in de 

mate waarop hij/zij dat wenste. De mate waarin familie en naasten betrokken werden bij 

zorgtaken verschilde sterk. Zo deden P3, P4, P5 en P7 bijna alle zorgtaken zelf. Hun kinderen 

hadden specifieke een-op-een zorg nodig, die door de complexiteit van het ziektebeeld en 

personeelstekorten niet kon worden gegarandeerd. Hun actieve deelname was een 

noodzaak, en voldeed niet aan hun behoeften. P4 gaf aan dat ze liever meer zorgtaken had 

overgedragen om wat extra rust te krijgen. P5 merkte op dat ze zich vaak bezwaard voelde 

om om hulp te vragen en dat ze verpleegkundigen miste die haar uit zichzelf hulp 

aanboden. 

 

Deze ervaringen staan in sterk contrast met die van P9, die juist moest vragen om meer 

betrokken te worden, en P8, die zich vaak buitengesloten voelde en haar kind niet mocht 

aanraken. Volgens het medische personeel zou haar aanwezigheid geen verschil maken 

omdat haar kind nog heel jong was, wat de deelnemer als zeer pijnlijk ervoer. 

 

P1 benadrukte de behoefte aan het opstellen van een plan met de verpleegkundigen om 

structuur en begeleiding te bieden bij het overdragen van zorgtaken aan de ouder. P1 gaf 

een voorbeeld van hoe ze door de verpleegkundige alleen werd gelaten terwijl ze haar kind 

voor het eerst weer voedde. 

‘Wat ik heel erg mooi vond, was dat de zorg ook gericht was op haar broer. 
Hij was vijftien en de dokters voerden ook gesprekken met hem over hoe hij er over 
dacht of wat hij wilde. De dokters namen hem heel serieus en daarom begreep hij 

uiteindelijk ook dat er geen andere manier was.” –P10   

‘’ Ze vertrok vervolgens, dus ik zat daar met een kind dat niet het flesje wilde 
drinken waarvan ik dacht er gebeurt helemaal niks. Toen dacht ik, nee, dat hadden 

we toch echt beter samen moeten bespreken hoe je dat goed kan doen.” –P1  

 

“Juist in die acute setting is Het is vertragen soms zo belangrijk” –P6 
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Besluitvorming 

Over het algemeen zijn de deelnemers tevreden over de mate van hun betrokkenheid in de 

besluitvorming. P2, P3 en P4 voelden de behoefte om actief betrokken te zijn bij het nemen 

van beslissingen en geloven dat de juiste acties niet genomen kunnen worden zonder hun 

betrokkenheid. Volgens P4 komt dit omdat zorgverleners niet weten wat het kind dagelijks 

ervaart en hoe het kind zich thuis gedraagt. 

 

P6, P8, P9 en P10 waren actief betrokken bij het beslissingsproces en waren daarom tevreden 

over hoe dit verliep. De dochter van P10 was vanwege haar leeftijd competent om zelf 

beslissingen te nemen over haar behandeling. P10 legde uit dat, wanneer haar dochter bij 

bewustzijn was, zij de belangrijkste factor was in de beslissingen die genomen moesten 

worden, wat zorgde voor een gevoel van betrokkenheid en respect. 

 

Toen het moment kwam om de behandeling te stoppen en haar dochter te laten overlijden, 

moest P10's dochter volgens de wetgeving wakker worden en toestemming geven voor haar 

eigen overlijden. Hoewel dit leidde tot heel waardevolle laatste momenten samen, beschrijft 

P10 deze procedure als zeer traumatisch en wreed. 

 

2.2 Supportive Design  
De theorie Supportive Design beschrijft dat een ondersteunende omgeving kan leiden tot 

gezondheidsvoordelen. De theorie is gebaseerd op drie principes; gevoel van controle, 

positieve afleiding en sociale support. Deze principes zijn door de participanten uitvoerig 

besproken.  

 

2.2.1 Gevoel van controle  

Privacy  

Verschillende deelnemers noemden het gebrek aan privacy  (P1, P2, P4, P7, P8, P10). Sommige 

PICU’s hebben een zaalsetting met meerdere kinderen op één kamer, waar andere PICU’s 

alleen maar privé kamers hebben. De deelnemers hebben verschillende ervaringen met deze 

opstellingen en sommige deelnemers hebben zowel ervaring met een privé kamer als met een 

zaalsetting. Terwijl het gebrek aan privacy voor P1 en P10 geen probleem veroorzaakte, 

vonden andere deelnemers de beperkte privacy om verschillende redenen belastend. P8 

voelde zich zeer kwetsbaar tijdens het slapen op de PICU en had een negatieve ervaring met 

een moeilijk gesprek dat plaatsvond in een kamer met glazen wanden. Ze geeft aan dat dit 

erg afleidend was en totaal niet geschikt, omdat het niet meer als een persoonlijk gesprek 

aanvoelde omdat iedereen door de ramen kon kijken. P2 had het gevoel dat haar kind en de 

andere kinderen tentoon werden gesteld, wat het beste wordt geïllustreerd door de volgende 

quote: 

 

Daarnaast gebeurt er veel op de PICU, zoals kleine operaties, intubaties, reanimaties en er 

overlijden ook patiënten. Door het gebrek aan privacy geven deelnemers aan dat je alles van 

dichtbij meemaakt. In PICU’s, waar een kamer wordt gedeeld met andere patiënten, geven 

deelnemers aan dat het meemaken van het traject van andere families ook veel impact heeft 

‘’Er zijn maar twee mensen die het kind écht kennen en dat zijn papa en 
mama. De IC is maar een momentopname. En de zorgverleners hebben allemaal heel 

goede medische kennis, maar die hebben niet de kennis van voelt een kind zich 
vertrouwd? Voelt het kind zich veilig?” –P2 

‘’Ik denk soms wel “mijn kind is geen aap”, en dat geldt ook voor die andere 
kinderen. Ik kijk eigenlijk nooit naar de andere kinderen, dat is meer uit respect. Het 

is niet mijn zaak” –P2 
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(P4, P9). De emoties van anderen veroorzaakten bij hen stress, of ze onderdrukten hun eigen 

emoties om anderen niet te storen. In ernstige gevallen worden er kamerschermen geplaatst 

tussen de bedden om wat meer privacy te creëren, wat op zijn beurt de schermen zelf tot een 

bron van stress maakte (P4). P4 heeft drie overlijdens naast het bed van haar zoon 

meegemaakt, wat zeer traumatisch en moeilijk te verwerken is geweest. 

 

Het gebrek aan privacy wordt verschillend ervaren door verschillende kinderen. Het ene kind 

vond de drukte en de aanwezigheid van anderen op een zaalsetting plezierig (P4), een ander 

kind maakte het niet uit omdat ze altijd respectvol werd behandeld (P10), en een derde kind 

dat op een privé kamer lag, vond het erg moeilijk dat iedereen op elk moment binnen kon 

komen zonder te weten waarom (P7). De mate van privacy is dus ook op privé kamers niet 

altijd geheel naar wens.  

 

Volgens P4 draagt de aanwezigheid van zorgverleners in het zicht wel bij aan een gevoel van 

veiligheid, omdat alle bedden dicht bij elkaar staan. Er is een goed overzicht van alle patiënten 

en in geval van een noodsituatie zijn de medische professionals onmiddellijk aanwezig. 

 

Controle over licht en geluid 

Bij het vragen naar de sfeer en de fysieke omgeving van de PICU noemden meerdere lvan 

de verschillende machines, zowel die van hun eigen kind als die van andere patiënten, 

waren erg ingrijpend en maakten het moeilijk om te slapen. P2 en P3 schakelden de monitor 

naar een privacy-instelling, zodat de alarmgeluiden alleen hoorbaar waren voor de 

verpleegkundigen op de achtergrond.  

 

P7 gaf aan dat haar dochter last had van de fel verlichte omgeving op de PICU omdat ze 

visueel beperkt was. Het was heel belangrijk voor haar dochter om zelf de controle over de 

verlichting te hebben. 

 

2.2.2 Positieve afleiding 

In het algemeen gaven deelnemers aan dat de PICU geen aantrekkelijke ruimte is, met 

beperkte kindgerichte aankleding die het kind op een positieve manier kunnen afleiden (P2, 

P3, P4, P10). P3 en P4 geloven dat een vriendelijker omgeving nuttig zou kunnen zijn en 

vragen zich af waarom de gangen mooi zijn versierd terwijl de PICU in dat opzicht niet wordt 

meegenomen. P5 denkt dat het belang van een mooi ogende ruimte vaak wordt 

onderschat, terwijl P10 het voornaamste belang hecht aan het functioneel en comfortabel 

aanwezig zijn: 

 

Deelnemers gaven aan dat ze hun eigen knuffels, mobiles, dekens en kussens van thuis 

meebrachten om de kamer gezelliger en warmer te maken, maar ook om het kind te 

troosten door bijvoorbeeld de geur van de voorwerpen (P2, P8, P9, P10). Dit was soms moeilijk 

en botste met de hygiënevoorschriften van de PICU, maar er waren geen speeltjes of andere 

materialen voor vermaak beschikbaar op de PICU zelf. Dit werd gezien als een tekortkoming. 

Ouders voelden zich soms genoodzaakt om zelf op zoek te gaan in het ziekenhuis naar 

geschikt speelgoed en andere materialen voor hun kind en eventuele broers en zussen.  

‘’De omgeving was voor mij het minst belangrijk, de zorg voor mijn kind was 
het aller belangrijkste. Of er nou een schilderijtje aan de muur hing of niet, daar had 
ik geen oog voor. Als ik maar een stoel had dat ik dicht bij haar kon zitten, dan was 

ik al tevreden.” –P10 

“Die prikkels en die piepjes en zeker als je daar probeert te slapen... Dat als je daar sliep, 
sliep je alsnog niet.” –P2 
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Wat betreft andere vormen van afleiding die door het ziekenhuis werden geboden, uitten 

deelnemers hun dankbaarheid naar medewerkers en organisaties die muzikale therapie of 

middels de Cliniclowns entertainment bieden (P1, P3, P4, P5, P6). P6 illustreert: 

 

 

De deelnemers benadrukten het verschil tussen wanneer een kind wakker is en kan 

deelnemen aan activiteiten (P3, P4) of wanneer een kind niet bij bewustzijn is of te ziek om te 

spelen of vermaakt te worden (P1, P2, P7, P8, P9). P1 raadde aan om begeleiding te bieden 

in hoe je op verschillende manieren contact kan maken met je kind, ook wanneer het kind 

niet bij bewustzijn is. Een medisch pedagogisch zorgverlener speelt ook een belangrijke rol 

door activiteiten te bieden die als afleiding dienen. 

 

2.2.3 Sociale support voor het kind  

Wat betreft de sociale steun voor het kind, noemden P1 en P10 dat er een whiteboard was 

waarop persoonlijke informatie, ansichtkaarten en foto’s gepresenteerd konden worden. P2 

gaf echter aan dat er geen mogelijkheid was om ansichtkaarten en ballonnen in de kamer 

te hebben. 

 

De ervaringen met het ontvangen van bezoekers verschilden tussen de deelnemers. P4 gaf 

aan dat er slechts twee personen naast het bed mochten zitten en dat het niet mogelijk was 

om bijvoorbeeld samen te eten of een spelletje te doen. Uitzonderingen werden alleen 

gemaakt op speciale gelegenheden. P10 had een zeer positieve ervaring en vertelde dat 

wanneer de vrienden van haar dochter op bezoek waren, de verpleegkundigen de tijd en 

moeite namen om haar vrienden te leren kennen en hen een welkom gevoel te geven. Ze 

stelden ook de meeste medische zorg uit totdat haar vrienden waren vertrokken. Dit werd 

zeer gewaardeerd door P10 en haar dochter. 

 

2.2.4 Sociale support voor familieleden 

Aanwezig zijn en overnachten in de PICU 

Volgens de deelnemers is het van groot belang om altijd bij het kind te kunnen zijn. Alle 

deelnemers gaven aan dat ze meestal 's nachts op de PICU mochten blijven. P2 legde uit 

dat, hoewel ze officieel mocht blijven, ze het gevoel had dat ze tussen de regels door 

ongewenst was. Zo kreeg ze bijvoorbeeld geen bed of stretcher aangeboden. P2 had een 

andere vervelende ervaring waarbij haar dochter na sedatie werd wakker gemaakt zonder 

dat zij of de vader aanwezig was. Dit veroorzaakte veel stress voor haar kind. Het uitvoeren 

van medische procedures zonder dat de ouders aanwezig zijn op de PICU werd als zeer 

stressvol voor de kinderen ervaren. P1 vergeleek de situatie van het verblijven op de PICU 

met de situatie van Tom Hanks in de film the Terminal: 

‘’Ken je die film the Terminal? Waar Tom Hanks  op een vliegveld vastzit waar 
die op de ene plek zijn oksels wast en op de andere plek doet hij de boodschappen. 

Nou, ik sliep daar in dat kamertje en overdag moest ik dat allemaal weer gewoon in 
stoelen terugzetten zoals het was. Ik kon douchen op de vierde verdieping. Ik kon 

wassen aan de andere kant, ik kon boodschappen halen beneden. Het was een heel, 
heel raar gebeuren en het voelt ontheemd, ook al was het allemaal geregeld.” –P1 

‘’Ik lag met mijn dochter op mijn borst en dan werden er mooie liedjes 
gespeeld. Dat was voor mij als vader heel fijn, maar heeft haar zeker ook goed 

gedaan.” –P6 
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P1 en P4 gaven beiden aan dat ze graag een welkomstpakket zouden hebben ontvangen 

met dingen om de kamer persoonlijker te maken, praktische informatie over de 

voorzieningen op de PICU en waar deze te vinden zijn, en enkele producten voor 

persoonlijke hygiëne, zoals een tandenborstel en deodorant. P4 legt uit dat dit vooral 

belangrijk is voor ouders die onverwacht 's nachts op de PICU moeten blijven: 

 

Familiekamer of huis 

Het belang van een speciale plek voor familie en naasten wordt geïllustreerd door een quote 

van P5: 

 

De deelnemers legden uit dat er vaak een familieruimte beschikbaar is voor familieleden 

nabij de PICU. Dit is een plek waar je iets kunt eten of drinken, waar je je eten kunt bewaren 

en soms ook wat entertainment kunt vinden, zoals tijdschriften, een tv of radio. Deelnemers 

vonden het fijn om zich even te kunnen terugtrekken, eventueel ook met broers en zussen. 

Het was fijn om deze ruimte te hebben, maar de kamer is klein en vaak druk, wat niet ideaal 

is (P1, P2). P4 noemde dat de kamer vaak niet alleen als familiekamer werd gebruikt, maar 

ook door zorgverleners die dingen moesten bespreken. Er was een incident waarbij de 

kinderen van P4 uit de familiekamer werden gezet vanwege een personeelsvergadering. P5 

had een soortgelijke ervaring en besloot vanwege het gebrek aan een geschikte 

familiekamer om haar andere kind niet meer mee te nemen naar het ziekenhuis. 

 

P1, P5, P6, P8 en P9 benadrukten het belang van een familiehuis (Ronald Mcdonald huis) 

dichtbij het ziekenhuis, dat het beste wordt geïllustreerd door P9: 

De deelnemers gaven aan dat het familiehuis een plek is waar je als gezin samen kunt zijn en 

een gevoel van normaliteit kunt terugkrijgen dat voor hen heel belangrijk is. Het niet kunnen 

functioneren als gezin door de medische en technische aard van de PICU, wordt als zeer 

ingrijpend ervaren. Daarom was het familiehuis van grote waarde (P3, P4, P6). 

Interactie met andere families 

De interactie met andere families werd door de deelnemers verschillend ervaren. Sommige 

deelnemers voelden zich geremd om hun emoties te uiten in het bijzijn van anderen of 

vonden het belastend om de emoties van anderen te ervaren. P6 legde uit dat het helpt om 

de situatie in perspectief te plaatsen wanneer je andere ouders ziet. P2 vond het ook 

geruststellend om af en toe een praatje te maken met andere ouders. P8 voelde een 

verbondenheid met andere ouders: 

 

P5 voegde toe dat ze graag wat tijd voor zichzelf neemt en minder geneigd is om contact te 

zoeken met anderen. In haar ogen zou het nuttig zijn om zelf te kunnen kiezen of je wel of 

niet contact hebt met andere families, maar dit was vaak niet het geval. Het wordt ook heel 

anders ervaren om contact te hebben met andere families op de PICU zelf, vergeleken met 

in de familiekamer of -woning. Op de PICU zelf is de spanning vaak te hoog om op een 

“De muren kwamen op me af. De hectiek nam ik voor lief, maar gewoon even 
ergens kunnen zitten, of even met de familie ergens naartoe gaan, dat was er niet.” –

P5 

“De eerste nacht dat ik weg moest bij mijn zoon dacht ik  "ik kan nooit 
slapen", maar dat lukte toch omdat het zo'n fijne andere ontspannen ruimte was, 

gezellig ingericht. Een fijn knus hotelgevoel en dat maakt ook wel dat ik het los kon 
laten om toch te gaan slapen.” –P5 

“‘Een tandenborstel en deo kunnen echt het verschil maken. Dan voel je je weer 
een beetje mens.” –P4 
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ondersteunende manier met andere families te communiceren. In de familiekamer of -

woning vinden de deelnemers het wenselijker om contact te hebben met andere families. 

 

Verschillende deelnemers gaven aan dat het soms moeilijk is om een familiekamer te delen 

met mensen met verschillende culturele achtergronden die op een andere manier met de 

situatie omgaan. Ze nemen bijvoorbeeld veel familieleden mee, wat niet goed past bij de 

capaciteit van de familiekamer (P1, P5, P8). Mensen uit verschillende culturen uiten hun 

verdriet ook op verschillende manieren, wat soms leidt tot onwennige situaties in 

gemeenschappelijke ruimtes.  

 

Begeleiding en counseling  

Verschillende deelnemers benadrukten het belang van begeleiding en ondersteuning door 

bijvoorbeeld een medisch pedagogisch zorgverlener, een familiebegeleider of een 

ziekenhuispsycholoog (P1, P4, P6, P8, P9). Ook voor andere gezinsleden kan extra begeleiding 

nuttig zijn. P4 noemde bijvoorbeeld de waarde van de ziekenhuispsycholoog omdat deze 

precies wist wat de broer van de patiënt op de PICU had gezien en hem daardoor goed kon 

helpen. De medisch pedagogisch zorgverlener van P6 gaf ook praktische tips over hoe hij de 

broer van de patiënt kon ondersteunen. De zoon van P9 had last van woede-uitbarstingen 

en opdringerige gedachten na de opname van zijn broer op de PICU. Een medisch 

pedagogisch zorgverlener was van grote hulp bij het ondersteunen van hem. 

 

P3, P4 en P8 gaven aan dat de medisch pedagogisch zorgverlener op aanvraag werkt en 

niet meteen aan iedereen wordt aangeboden. Je moet als ouder proactief zijn en vragen 

naar ondersteuning van een medisch pedagogisch zorgverlener. De deelnemers vinden dit 

jammer, omdat het veel hulp kan bieden. 

 

P5 benadrukte het belang van begeleiding tijdens de hele PICU-ervaring, zowel als gezin als 

binnen een huwelijk. Ze vertelde dat het moeilijk is om elkaar te blijven zien als partners en 

niet alleen als verzorgers, en dat begeleiding in hoe je dit kunt aanpakken volgens haar 

essentieel is. 

 

3 Discussie en conclusie  
Dit hoofdstuk reflecteert op de belangrijkste bevindingen en vergelijkt de bevindingen van dit 

onderzoek met de bevindingen van eerder gepubliceerde onderzoeken. De belangrijkste 

bevindingen zullen kritisch worden besproken, waarbij zowel de sterke punten als de 

beperkingen van dit onderzoek in overweging worden genomen. De laatste paragraaf van 

dit hoofdstuk gaat dieper in op suggesties voor verder onderzoek. 

 

3.1 De beantwoording van de subvragen en vergelijking met literatuur 

3.1.1 Het integreren van de kennis, waarden, overtuigingen en culturele achtergrond van 

de patiënt en diens familie en naasten in het verlichten van de PICU opname  

Om de rol van de perspectieven van patiënten en hun familie en naasten in het verminderen 

van de impact van een PICU-opname te onderzoeken, werd de volgende subvraag gesteld: 

“Wat is de rol van de kennis, waarden, overtuigingen en culturele achtergrond van de 

patiënt en diens familie en naasten in de planning en levering van zorg, en hoe kan deze 

integratie de impact van een PICU-opname verminderen?” 

 

“We waren in de PICU op oudjaarsavond en we stonden allemaal buiten. 
Niemand zei een woord, maar het voelde alsof we allemaal familie waren. Je voelt 

heel intens wat de andere ouders voelen. We waren verbonden door de 
vergelijkbaarheid van onze situatie en ons gezamenlijke lot.”- P8 
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De gegevens laten zien dat het integreren van de kennis, waarden en overtuigingen van de 

patiënt en diens familie en naasten cruciaal is om de impact van een PICU-opname te 

verminderen. Deze aanpak bevordert gevoelens van respect, gehoord worden, en 

betrokkenheid. Deze bevindingen komen overeen met de studie van Mulkey et al. (2022), die 

beschrijft dat het respecteren van de waarden, voorkeuren en behoeften van de patiënt, 

helpt om PICS voor zowel patiënten als familieleden te verminderen. Actieve betrokkenheid 

van patiënt- en familieperspectieven in de planning en uitvoering van de zorg is daarom 

essentieel. 

 

Ondanks het belang van het in acht nemen van de perspectieven en wensen van patiënten 

en hun familie en naasten, merkten deelnemers op dat zij vaak assertief moesten zijn om hun 

wensen en perspectieven kenbaar te maken. Assertief zijn werd als bijzonder moeilijk ervaren 

bij een eerste opname op de PICU. Dit komt overeen met de studie van Alves et al. (2013), 

die stelt dat de ervaring van familieleden op de PICU overweldigend kan zijn, waardoor het 

moeilijk is om hun gevoelens en behoeften onder woorden te brengen tijdens zo'n stressvolle 

periode. Daarnaast zijn familie en naasten vaak niet bekend met de verschillende 

mogelijkheden tot participatie en gaan zij er vaak vanuit dat de zorg overgenomen wordt. 

Hun eigen wensen cijferen zij dan weg.  

 

Tot slot gingen de deelnemers in dit onderzoek niet veel in op de integratie van hun culturele 

achtergrond in de planning en uitvoering van de zorg. Een mogelijke reden hiervoor is dat 

alle deelnemers zich identificeerden met de dominante cultuur in Nederland. 

 

3.1.2  Informatievoorziening en het verminderen van de impact van een PICU opname 

De deelonderzoeksvraag, “Welke praktijken met betrekking tot het delen van informatie zijn 

waardevol bij het verminderen van de impact van een PICU-opname voor patiënten en hun 

familie en naasten?” werd beantwoord door verschillende inzichten van de deelnemers. 

 

De bevindingen benadrukken de noodzaak van het verstrekken van begrijpelijke, volledige en 

consistente informatie die op een passende manier wordt overgebracht. Bastemeijer et al. 

(2016) ondersteunen dit door te benadrukken dat patiënten communicatie waarderen die 

aansluit op hun behoeften. Deze bevindingen komen overeen met de Wet op de 

geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO), die het recht van de patiënt beschrijft 

om goed geïnformeerd te worden (Ministerie van Algemene Zaken, 2024). Echter, Kang et al. 

(2020) vonden dat sommige patiënten en families er de voorkeur aan geven niet alle 

informatie te ontvangen, vooral niet over negatieve uitkomsten, uit angst dat dit hun herstel 

zou kunnen ontmoedigen. De tegenstrijdige resultaten tussen deze studie en de studie van 

Kang et al. (2020) kunnen worden verklaard door verschillen in de onderzoekspopulatie zoals 

geografische locatie, cultuur en verschil in pediatrische en volwassen patiënten. Een andere 

verklaring kan zijn de aard van de informatie, aangezien de studie van Kang et al. (2020) zich 

richt op de overdracht van ongunstige informatie. 

 

Daarnaast vonden sommige deelnemers in deze studie het ontvangen van alleen schriftelijke 

informatie stresserend. Garner et al. (2020) noteerden zowel voordelen als nadelen van 

papieren informatie, wat het belang van persoonlijke voorkeuren onderstreept. Papieren 

folders werden als nuttig ervaren, hoewel anderen vonden dat informatie op papier werd 

gebruikt als een “afwimpeling” (Garner et al., 2020). Dit standpunt komt overeen met de 

bevindingen van deze studie, wat mogelijk kan worden verklaard door de persoonlijke 

voorkeuren van de deelnemer en de inhoud van de gegeven informatie. Dit wordt bevestigd 

door de studies van Jewitt (2008) en Ector et al. (2020), die suggereren dat informatie op papier 

zeer nuttig kan zijn, maar alleen wanneer rekening wordt gehouden met de unieke 

omstandigheden waarin de informatie wordt verstrekt. Een combinatie van schriftelijke en 

mondelinge informatie wordt als wenselijk geacht.  
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Het informeren van patiënten en hun familie en naasten over wat te verwachten van 

procedures kan angst verminderen, zoals bevestigd door Lateef (2011), die vond dat het 

managen van verwachtingen de tevredenheid verbetert en teleurstelling vermindert. 

Bovendien is het op maat maken van informatie voor broers, zussen en het kind zelf van 

cruciaal belang. Deze resultaten komen overeen met de bestaande literatuur die stelt dat het 

betrekken van broers en zussen bij de PICU-ervaring hen een gevoel van inclusie geeft en hun 

begrip van de situatie vergroot, aangezien hun begrip gebaseerd is op de realiteit in plaats 

van verbeelding (Abela et al., 2022; Christie, 2021; Kleiber et al., 1995). Daarnaast waarderen 

broers en zussen informatie en uitleg en voelen zij angst of stress wanneer ze niet weten wat er 

gebeurt (Abela et al., 2022; Christie, 2021). 

 

Ten slotte is het snel informeren van familie en naasten tijdens of na acute situaties essentieel 

om angst te verminderen. Een korte tussentijdse update is volgens de deelnemers soms 

voldoende om familie en naasten gerust te stellen. Bohart et al. (2023) en anderen bevestigen 

deze bevinding en benadrukken dat snelle geruststellingen, zoals zeggen “hij/zij is in orde”, 

cruciaal zijn om stress veroorzaakt door onzekerheid en angst te voorkomen (Ågård & Harder, 

2007; Burr, 1998; Iverson et al., 2014). 

 

3.1.3 Familie participatie in zorgverlening en het verlichten van een PICU opname  

Om te begrijpen wat een PICU-opname kan verlichten of verergeren, is het belangrijk om te 

weten wat patiënten en hun familie en naasten belangrijk vinden als het gaat over het 

participeren in de verzorging van de patiënt. De deelonderzoeksvraag die werd gesteld was: 

“Wat zijn de wensen van patiënten en hun familie en naasten om deel te nemen aan 

passieve en actieve zorgactiviteiten? En hoe kan dit de impact van een PICU opname 

verlichten?” Verschillende inzichten van de deelnemers geven antwoorden op deze vraag. 

 

Een belangrijke uitkomst betreft het afstemmen van professionele zorg en de betrokkenheid 

van familie en naasten op de behoeften van de patiënt. In dit onderzoek gaven deelnemers 

namelijk aan dat zij niet betrokken zijn geweest op het niveau dat ze graag hadden gewild. 

De wensen van de patiënt en diens familie en naasten hangen af van de ernst van de ziekte 

van het kind en de ervaring met het verlenen van zorg. Ook de belastbaarheid van familie 

en naasten speelt een grote rol. Zij die thuis veel zorg verlenen, willen soms vanwege de 

zwaarte in het ziekenhuis juist een stapje terug nemen, anderen gaven aan juist actiever te 

hadden willen participeren. Dit impliceert ook dat betere afstemming over de organisatie 

van de zorg noodzakelijk is.  

 

Zorgverleners zouden ondersteuning moeten bieden en de familie en naasten uitnodigen om 

deel te nemen aan zorgactiviteiten, passend bij hun wensen en verwachtingen. Dit sluit aan 

bij Ramos et al. (2018), die benadrukken dat betrokkenheid van de familie en naasten moet 

worden afgestemd op hun eigen behoeften. Naarmate de PICU-opname vordert, is het 

belangrijk om taken geleidelijk over te dragen aan familie en naasten, met voldoende steun 

van zorgverleners. Een geschikt plan over hoe dit volgens de behoeften van de familie en 

naasten gedaan kan worden zou hierbij ondersteunen.  

 

Wat betreft het meedoen in de besluitvorming, gaven patiënten en hun familie en naasten 

aan dat ze actief betrokken wilden zijn, omdat ze geloven dat hun inbreng zorgt voor de 

beste uitkomsten. Dit staat in contrast met eerdere literatuur waarin familie en naasten soms 

de besluitvorming overlaten aan zorgverleners vanwege persoonlijke voorkeuren, respect 

voor professionals, of een gevoel van gebrek aan kennis (Hallström et al., 2002). In deze 

“Dat na 10 minuten een dokter zijn hoofd om de deur steekt met een duim van 
Het gaat goed. We zijn nog een uur bezig, Want er moest nog van alles afgeplakt aan 

gedaan worden, Maar het is goed gegaan.” - P6 
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studie waren de deelnemers die betrokken wilden zijn, over het algemeen bekend met de 

PICU-omgeving en benadrukten ook dat met hun ervaringen hun bewustzijn rondom het 

participeren groeide. Dit verklaart mogelijk het verschil met de bevindingen van Hallström et 

al. (2002), waarbij dit ook een wat oudere studie betreft en PFCC als gemeengoed waren.   

 

3.1.4 Supportive design en het verminderen van de impact van een PICU opname 

Een idee krijgen van wat patiënten en hun familie en naasten belangrijk vinden in de fysieke 

en sociale omgeving van de PICU is essentieel, omdat een ondersteunend ontwerp de 

uitkomsten van patiënten kan verbeteren en kan helpen bij het verlichten van een PICU-

opname. Daarom werd de volgende deelonderzoeksvraag beantwoord: "Wat zijn de 

behoeften van patiënten en hun familie en naasten met betrekking tot de drie principes 

(gevoel van controle, positieve afleiding en social support) van ondersteunend ontwerp in de 

PICU die een rol spelen in het verlichten van de impact van een PICU-opname?" 

 

Ten eerste rapporteerden deelnemers in privékamers minder traumatische ervaringen. Ze 

werden beter afgeschermd van ervaringen van anderen. Afdelingen waar meerdere 

bedden per kamer waren, boden niet genoeg privacy. Bovendien zijn privékamers beter 

geschikt voor familie en naasten die bij hun kind in de PICU willen overnachten of om te 

participeren in de zorg voor hun kind. Verschillende studies bevestigen dat privékamers 

leiden tot hogere tevredenheid bij familie en naasten, waarbij verbeterde privacy als een 

belangrijke factor wordt genoemd (Apple, 2014; De Matos et al., 2019; Stevens et al., 2012). 

Belangrijk is dat medische professionals ook zorgen voor voldoende privacy bij het bespreken 

van de situatie van het kind. 

 

Ten tweede vonden deelnemers het lawaai in de PICU, met name van alarmen, erg stressvol. 

Ook de geluiden van verschillende monitorsystemen waren belastend. Het verminderen van 

geluid via privacy-instellingen en verstelbare verlichting kan tegemoetkomen aan de 

behoeften van patiënten en hun familie en naasten. Eerdere studies tonen vergelijkbare 

resultaten, waarbij deelnemers aangaven dat het lawaai en de lichten in de PICU het risico 

op overlijden benadrukten, wat leidde tot gevoelens van verdriet en angst (Alves et al., 

2013). 

 

Het tweede principe van Supportive Design, positieve afleiding, werd door de deelnemers 

besproken. Ze benadrukten het belang van afleidingen, zoals (muzikale) entertainment en 

het beschikbaar zijn van materialen of activiteiten ter vermaak. Dat werd gewaardeerd door 

het kind zelf, maar ook door de familie en naasten, met name de broers en zussen. Eerdere 

studies bevestigen het belang van clowns en muziektherapie bij het verminderen van angst, 

het creëren van een leuke omgeving en het normaliseren van de anders onbekende 

ziekenhuisomgeving (Preti & McFerran, 2015; Vagnoli et al., 2010). Er was ook behoefte aan 

begeleiding bij het omgaan met kinderen die bewusteloos of verminderd bewust zijn. 

 

Wat betreft het derde principe van Supportive Design, sociale steun, moet een duidelijk 

onderscheid worden gemaakt tussen sociale steun voor het kind en voor de familie en 

naasten. Voor kinderen is het belangrijk om hun kamer te kunnen personaliseren. Ze 

waardeerden de aanwezigheid van familie en vrienden, omdat dit hen steun gaf en een 

gevoel van normaliteit creëerde. Kinderen waardeerden de aanwezigheid van familie en 

naasten tijdens medische procedures, maar gaven de voorkeur aan het vertrek van 

vrienden, wat overeenkomt met richtlijnen over ouderlijke aanwezigheid die aangeven dat 

dit een bron van troost is en een erkend mensenrecht (Miller et al., 2021; UNCHR (46e sessie), 

2024). 

 

Familie en naasten gaven aan graag bij hun kind te willen zijn en benadrukten het belang 

van een ruimte waar ze zich kunnen terugtrekken en ontspannen. Een ruimte op de PICU 

waarzij zich even kunnen terugtrekken terwijl ze wel nog dichtbij hun kind waren, werd als 
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belangrijk gezien. De ruimte die beschikbaar is, is echter vaak te klein of wordt ook voor 

andere doeleinden gebruikt waardoor de familiekamer niet helemaal aan de wensen 

voldoet. Door de suboptimale opzet van een familiekamer, wordt ook de interactie met 

andere families bemoeilijkt. PICU-ontwerpers moeten rekening houden met de verschillende 

behoeften van families en naasten: sommigen zoeken contact met andere families, terwijl 

anderen liever alleen zijn.  

 

Dit contrasteert gedeeltelijk met de studie van Alves et al. (2013), waarin naar voren komt dat 

deelnemers vooral een band ontwikkelen met andere families door hun gedeelde 

ervaringen. Het verschil in bevindingen kan mogelijk worden verklaard door variaties in de 

PICU-setting en demografische kenmerken (Alves et al., 2013). Daarnaast is het van belang 

onderscheid te maken tussen behoeften aan contact op de PICU zelf en behoeften aan 

contact buiten de PICU, bijvoorbeeld in een familiekamer. 

 

Ook wordt een familiehuis als zeer waardevol ervaren vanwege de setting en sfeer. 

Bestaande literatuur ondersteunt het belangrijke effect van familiehuizen bij het verminderen 

van stress, het verbeteren van de slaap, het samenhouden van families en het bieden van 

een gevoel van normaliteit (Lantz et al., z.j.). Een ouder of naaste moet daarnaast wel de 

mogelijkheid geboden worden (indien de inrichting van de PICU dit toestaat) om juist bij het 

kind zelf te kunnen overnachten. Dit sluit aan bij het Handvest Kind & Ziekenhuis, waarin is 

vastgelegd dat kinderen het recht hebben hun ouders of verzorgers altijd bij zich te hebben 

en dat ouders de mogelijkheid moeten krijgen om dag en nacht bij hun kind te verblijven, 

zonder dat hier extra kosten of onnodige beperkingen aan verbonden zijn (Stichting Kind en 

Ziekenhuis, 2024). Idealiter, en vooral wanneer een overnachting onverwacht is, wordt het 

erg gewaardeerd als er persoonlijke verzorgingsproducten aanwezig zijn voor de ouders en 

het kind. Daarnaast moet bij het ontwerpen van een PICU rekening worden gehouden met 

de logistiek rond ouders die daar slapen, om gevoelens van ongemak te verminderen. 

 

Ten slotte moet toegang tot kinderverpleegkundigen, medisch pedagogisch zorgverleners, 

maatschappelijk werk en ziekenhuispsychologen actief worden aangeboden, zodat familie 

en naasten steun krijgen bij het omgaan met de PICU-ervaring. Dit sluit aan bij richtlijnen die 

pleiten voor een multidisciplinaire aanpak om de mentale gezondheid van patiënten en hun 

familie en naasten te ondersteunen (Canavera et al., 2024). 

 

3.2 Sterke punten en beperkingen 
Een sterk punt van dit onderzoek is de ervaring van een diverse groep deelnemers dat 

zorgde voor informatie over alle zeven academische en tertiaire PICU's in Nederland. Dit 

vergroot de bruikbaarheid en generaliseerbaarheid van de resultaten. Daarnaast is het 

onderzoek gebaseerd op bekende bestaande en geteste theorieën, wat zorgt voor een 

solide basis. Tot slot dragen de citaten van deelnemers bij aan de betrouwbaarheid van dit 

onderzoek, doordat ze persoonlijke ervaringen weergeven. 

 

Ondanks de sterke punten had dit onderzoek ook enkele beperkingen die met name te maken 

hadden met de patiëntenpopulatie. Zo werd uiteindelijk slechts één kind ouder dan 10 jaar 

geïncludeerd. Dit kan de toepasbaarheid van de bevindingen beperken. Daarnaast is er 

slechts één vader geïnterviewd; de rest van de deelnemers waren moeders. Er werden geen 

gegevens verzameld over culturele verschillen of de culturele achtergrond van de deelnemers 

bij het verlenen van zorg. Dit kan ook de toepasbaarheid van de bevindingen beïnvloeden. 

 

Ethische overwegingen maakten het moeilijk om PICU-patiënten zelf te betrekken bij het 

onderzoek. De data kwam van ouders van PICU-patiënten die spraken vanuit hun eigen 

ervaring en namens hun kind. Omdat het risico bestaat dat de ouders bepaalde ervaringen 

niet volledig juist verwoorden voor hun kinderen en hun antwoorden ook beïnvloed worden 



   

PICS  – 2025  19 

 

door hun eigen ervaring,  moet er enigszins voorzichtig omgegaan worden met de resultaten 

van dit onderzoek. Dit wordt proxy reporting bias genoemd. 

 

Een andere beperking was dat deelnemers moeite hadden om zich details van de PICU-

ervaring te herinneren. Traumatische gebeurtenissen kunnen leiden tot onderdrukking of 

fragmentatie van herinneringen. Dit wordt ook wel selective memory genoemd en kan de 

volledigheid en nauwkeurigheid van de gegevens beïnvloeden. Hierdoor is enige 

voorzichtigheid geboden als het gaat om de interpretatie van de bevindingen. 

 

3.3 Suggesties voor vervolgonderzoek 
Tot slot worden enkele aanbevelingen gedaan voor toekomstig onderzoek. De bevindingen 

van deze studie benadrukken het belang van het betrekken van broers en zussen bij de zorg 

om het risico op PICS-F te minimaliseren en het gebruik van positieve afleiding en sociale 

steun. Deze aspecten worden niet genoeg meegenomen in het huidige conceptuele model, 

wat aangeeft dat er meer onderzoek nodig is wat kan leiden tot mogelijk aanpassingen in de 

theorie. 

 

Daarnaast zou toekomstig onderzoek ook tieners en patiënten van verschillende culturele 

achtergronden kunnen includeren. In deze studie worden kinderen zelf niet geïnterviewd en 

worden zij gerepresenteerd door hun ouders, in vervolgonderzoek zou het waardevol zijn om 

met kinderen zelf in gesprek te gaan.  

 

Verder kan de wisselwerking tussen de onderzochte theorieën, Family Integrated Care (FIC) 

en Supportive Design, nader worden verkend. Toekomstig onderzoek kan voortbouwen op 

de aanbevelingen van deze studie en de haalbaarheid en toepasbaarheid ervan 

onderzoeken door verschillende betrokkenen te betrekken in interdisciplinair onderzoek. Dit 

kan bijdragen aan een breed perspectief en ondersteuning bieden bij het ontwikkelen van 

holistische en effectieve oplossingen. In het bijzonder kan een co-creatiemethode hierbij 

passend zijn, waarbij verschillende belanghebbenden, zoals patiënten en families, 

samenwerken gedurende het gehele probleemoplossingsproces. Met deze benadering 

kunnen haalbare en duurzame oplossingen voor het kernprobleem worden verkend. 
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3.4 Conclusie  

 

  

In dit onderzoek zijn de ervaringen van kinderen en hun families en naasten onderzocht 

om te bekijken welke niet-medische maatregelen en voorzieningen de impact van een 

opname op de PICU kunnen verminderen. Het beantwoorden van de deelvragen en 

het kritisch reflecteren op de bevindingen dragen bij aan het beantwoorden van de 

hoofdvraag: “Welke niet-medische maatregelen kunnen de impact van een opname 

op de kinder-IC bij zowel kinderen van 0 tot 18 jaar als hun familie en naasten effectief 

verminderen?” 

 

Samengevat is het belangrijk dat de kernconcepten van FIC in de praktijk worden 

gebracht door de perspectieven en wensen van het kind en diens familie en naasten te 

respecteren en informatie en besluitvorming af te stemmen op hun behoeften. Wat 

betreft Supportive Design, wordt aangeraden dat ziekenhuisafdelingen worden 

vervangen door privé kamers die kunnen worden aangepast aan de behoeften van het 

kind, zodat privacy en comfort worden gewaarborgd. Het is wenselijk dat familie en 

naasten aanwezig kunnen zijn op de PICU, met daarnaast de mogelijkheid om gebruik 

te maken van een speciale ruimte of huis om tijd voor zichzelf te nemen. Positieve 

afleidingen en begeleiding kunnen worden geboden door kinderverpleegkundigen, 

medisch pedagogisch zorgverleners, maatschappelijk werkers en externe partijen. De 

haalbaarheid en brede acceptatie van deze aanbevelingen kunnen worden bevorderd 

door samenwerking en co-creatie met alle betrokkenen, waarbij ook de perspectieven 

van patiënten en hun familie en naastenworden meegenomen. 

 

Het meemaken van een kritieke ziekte zal altijd een zeer ingrijpende periode blijven, 

maar door de aanbevelingen uit dit onderzoek op de kinder-IC toe te passen, zal de 

ervaring op de PICU worden verlicht, wat leidt tot betere uitkomsten voor kinderen en 

hun familie en naasten. 
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4 Aanbevelingen en tips 
Op basis van dit onderzoek zijn de volgende algemene aanbevelingen en tips voor de 

verbetering van de PICU-zorg naar voren gekomen:  

 

1. Respecteer en integreer de perspectieven van kind en diens familie en naasten 

● Verken actief de waarden, behoeften en zorgen van het kind en diens familie en 

naasten. 

● Bied begrijpelijke, consistente en volledige informatie, afgestemd op de situatie en 

het begripsniveau van de ontvanger, ook tijdens acute gebeurtenissen. 

2. Betrek familie en naasten en, indien mogelijk, het kind bij zorg en besluitvorming 

● Nodig familie en naasten en indien passend het kind systematisch uit om deel te 

nemen aan zowel de dagelijkse zorg als medische beslissingen. 

● Bespreek en maak afspraken over de mate van ouderlijke betrokkenheid bij 

zorgactiviteiten. 

3. Versterk informatievoorziening rondom overplaatsingen en transities 

● Bereid het kind en diens familie en naasten proactief en zorgvuldig voor op 

overplaatsingen binnen het ziekenhuis of naar andere instellingen. 

● Ondersteun familie en naasten praktisch, bijvoorbeeld met een checklist en duidelijke 

uitleg over wat hen te wachten staat. 

4. Verbeter de fysieke omgeving door standaard privé-kamers aan te bieden 

● Faciliteer waar mogelijk individuele kamers die privacy, rust en maatwerk aan de 

behoeften van kinderen en hun familie en naasten mogelijk maken. 

● Zorg voor mogelijkheden tot persoonlijke inrichting van de kamer. 

5. Verminder omgevingsstress door controle over licht, geluid en privacy 

● Geef het kind en diens familie en naasten de mogelijkheid om (gedeeltelijk) controle 

uit te oefenen over omgevingsfactoren zoals verlichting, geluid en toegankelijkheid. 

6. Faciliteer sociale steun en nabijheid 

● Stimuleer en faciliteer de continue aanwezigheid van familie en naasten. 

● Maak ontmoeting met andere familieleden en vrienden laagdrempelig mogelijk, met 

respect voor de behoefte van het kind. 

● Zorg voor toegankelijke, uitnodigende familiekamers en, indien nodig, gezinsverblijven 

buiten de PICU. 

7. Bied gerichte psychosociale ondersteuning en positieve afleiding 

● Zorg dat een medisch pedagogisch zorgverlener standaard betrokken is bij iedere 

PICU-opname. 

● Stimuleer gebruik van creatieve en muzikale interventies als vorm van positieve 

afleiding. 

● Bied ondersteuning ook actief aan broers en zussen. 
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8. Maak gebruik van proactieve, structurele ondersteuning in plaats van reactieve 

begeleiding 

● Bied psychosociale ondersteuning niet alleen op aanvraag, maar introduceer het 

standaard als vast onderdeel van de PICU-zorg. 

● Train zorgverleners in het signaleren van psychosociale behoeften en in het verlagen 

van de drempel voor familie en naasten om hulp te vragen. 

9. Ontwikkel en toets verbeteringen samen met kinderen, hun familie en naasten en andere 

stakeholders 

● Gebruik co-creatie en participatief ontwerp om nieuwe voorzieningen en werkwijzen 

te ontwikkelen die aansluiten bij de behoeften van gezinnen. 

● Betrek ook broers en zussen, zeker adolescenten, in toekomstig onderzoek en 

verbetertrajecten. 

 

4.1 Tips voor kindzorgprofessionals: Wat zorgprofessionals kunnen doen om 

een PICU-opname te verlichten voor kinderen en hun familie en naasten 
1. Respecteer en betrek het gezin actief 

● Vraag actief naar de wensen, waarden en overtuigingen van kind en diens familie en 

naasten en pas de zorg hierop aan. 

● Wees alert op signalen dat familie en naasten zich geremd voelen om hun mening te 

uiten, vooral bij een eerste opname. 

● Stimuleer en faciliteer participatie, zowel in de verzorging als bij het nemen van 

besluiten.  

● Respecteer actief de kennis en ervaring van familie en naasten, ook in hectische 

omstandigheden. 

2. Bied duidelijke en afgestemde informatie 

● Geef begrijpelijke, consistente en volledige uitleg, ook tijdens acute situaties. 

● Informeer kinderen en hun familie en naasten over wat ze kunnen verwachten van 

procedures en overplaatsingen. 

● Stem informatievoorziening af op de behoefte van het kind, diens familie en naasten, 

en in het bijzonder broers en zussen en check of de informatie is overgekomen. 

3. Zorg voor goede voorbereiding bij overplaatsingen 

● Geef vooraf tijdige en volledige informatie over overplaatsing naar een andere 

afdeling of ziekenhuis. 

● Help het kind en diens familie en naasten praktisch door bijvoorbeeld een checklist 

aan te bieden voor spullen die meegenomen moeten worden. 

4. Optimaliseer privacy en controle over de omgeving 

● Faciliteer waar mogelijk privé-kamers voor kinderen en hun familie en naasten. 

● Geef familie en naasten (beperkte) controle over de omgeving, zoals licht en geluid 

(bijvoorbeeld privacy-instellingen op monitoren). 

● Houd bij gesprekken over gevoelige onderwerpen rekening met zichtbaarheid en 

afleiding (vermijd glazen ruimtes zonder privacy). 

5. Stimuleer sociale steun en nabijheid 

● Verwelkom familie en vrienden actief en plan de zorg waar mogelijk buiten sociale 

momenten om. 

● Stimuleer de aanwezigheid van ouders bij medische handelingen, tenzij er medische 

bezwaren zijn. 

● Faciliteer het gebruik van familiekamers en familiehuizen en zorg dat gezinnen op de 

hoogte zijn van deze voorzieningen. 

6. Bied positieve afleiding en normalisering 

● Zorg voor toegang tot spelmateriaal, creatieve activiteiten en muzikale interventies. 

● Moedig familie en naasten aan persoonlijke spullen mee te nemen om de kamer 

huiselijker te maken. 

● Bied ondersteuning bij het vinden van contactmomenten, ook als het kind niet 

wakker is. 

7. Ondersteun zelfzorg van familie en naasten 

● Bied actief overnachtingsmogelijkheden (zoals een bed of stretcher) aan bij het kind. 

● Overweeg een welkomstpakket met praktische informatie en basis 

verzorgingsproducten. 
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8. Versterk psychosociale ondersteuning 

● Introduceer standaard de mogelijkheid tot begeleiding door een medisch 

pedagogisch zorgverlener of psycholoog. 

● Wijs familie en naasten op beschikbare ondersteuning voor broers en zussen en 

begeleid hen waar nodig. 

9. Creëer ruimte voor individuele behoeften in contact met andere familie en naasten 

● Zorg voor plekken waar familie en naasten zich kunnen terugtrekken óf juist 

lotgenotencontact kunnen vinden, afhankelijk van hun behoefte. 

 

4.2 Tips voor familie en naasten: Het verlichten van een PICU-opname 
Respect en participatie 

● Laat actief je stem horen over de wensen en behoeften van je kind, vooral in acute 

situaties. 

● Vraag naar de mogelijkheden om betrokken te worden bij de verzorging en 

beslissingen. 

Informatievoorziening 

● Vraag om duidelijke, consistente en begrijpelijke uitleg over behandelingen en 

verwachtingen. 

● Bereid kinderen én broers/zussen actief voor op wat ze kunnen verwachten, zeker bij 

overplaatsingen. 

Zorg rondom overplaatsing 

● Vraag om een checklist bij overplaatsing naar een andere afdeling of ziekenhuis, 

zodat je niks vergeet. 

Omgeving en privacy 

● Vraag om zoveel mogelijk controle over de omgeving (bijvoorbeeld over licht en 

geluid in de kamer). 

● Breng persoonlijke spullen mee (dekens, knuffels) om de PICU-kamer huiselijker te 

maken. 

Sociale steun 

● Maak gebruik van familiekamers en familiehuizen als rustplek, ook om even afstand te 

nemen van de hectiek. 

Afleiding en ontspanning 

● Vraag om muzikale of creatieve afleiding (zoals muziektherapie of spelactiviteiten). 

● Gebruik eigen muziek, spelletjes of knutselmateriaal als afleiding, indien toegestaan. 

Overnachten en zelfzorg 

● Vraag om slaapgelegenheid bij je kind op de PICU (zoals een bed of stretcher). 

● Neem basisbenodigdheden mee zoals een tandenborstel, zodat je ook voor jezelf 

kunt zorgen. 

Begeleiding en psychosociale ondersteuning 

● Vraag actief om ondersteuning van een medisch pedagogisch zorgverlener of 

ziekenhuispsycholoog. 

Contact met andere ouders 

● Wees bewust: soms kan contact met andere ouders steunend zijn, soms is het fijner 

om even alleen te zijn. 
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5 BIJLAGEN 
6 Methode 
6.1 Onderzoeksopzet 
Voor dit onderzoek werd een onderzoekende kwalitatieve methode gebruikt. Deelnemers 

werden geworven via sociale media en het netwerk van Stichting Kind en Zorg. Om de 

betrouwbaarheid van de resultaten te vergroten, werden er enkele inclusie criteria gebruikt. 

Zo moesten de deelnemers een PICU ervaring hebben van maximaal vijf jaar geleden, 

beschikken over de Nederlandse of Engelse taal en adequaat terug kunnen kijken op hun 

PICU ervaring zonder dat dit hen emotioneel erg belastte. Het laatste inclusie criterium heeft 

te maken met ethische redenen. Uiteindelijk hebben er tien deelnemers mee gedaan aan dit 

onderzoek.   

 

Tabel 1: Deelnemerskenmerken met deelnemers ID.  

Deelnemer Datacollectie 

Omschrijving van de demografische en 

klinische karakteristieken 

1 Interview 1 

Dochter met downsyndroom, hartafwijking en 

luchtweginfectie.  

Na de geboorte opgenomen op de PICU. 

2 

Interview 2 Dochter met hartafwijking, na de geboorte 

opgenomen op de PICU. 

3 

Focusgroep 1 Zoon met een stofwisselingsziekte, meerdere 

keren opgenomen op de PICU voor 

intracraniële en  

polysomnografie op verschillende leeftijden. 

4 

Focusgroep 1 Zoon met tracheacanule, verschillende keren 

opgenomen op de PICU op verschillende 

leeftijden. 

5 

Focusgroep 2 Dochter die ernstig en meervoudig 

gehandicapt was met bijna  

volledige blindheid. Meerdere PICU opnames 

op verschillende leeftijden.  

Overleden op 10-jarige leeftijd. 

6 

Focusgroep 2 Dochter met downsyndroom en hartafwijking. 

Opgenomen op  

de PICU na de geboorte 

7 

Interview 3 Dochter met epilepsiesyndroom. Meerdere 

PICU opnames op verschillende leeftijden. 

Overleden op 10-jarige leeftijd. 

8 

Focusgroep 2 Zoon opgenomen op de PICU toen hij 5 

maanden oud was met een zeldzame infectie. 

9 

Interview 4 Zoon met Respiratoir Syncytieel Virus, 

opgenomen op de PICU met  

5 maanden oud. 

10 

Interview 5 Dochter met acuut leverfalen en een 

levertransplantatie. Overleden op 17,5 jarige 

leeftijd. 
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6.2 Dataverzameling  
Verschillende PICU ervaringen werden verzameld door in gesprek te gaan met tien ouders 

van kinderen die maximaal vijf jaar geleden op de PICU hebben gelegen. In totaal zijn er 

twee focusgroepen en vijf individuele interviews gehouden. Alle focusgroepen en interviews 

hebben wegens logistieke redenen online plaatsgevonden.  

 

6.3 Data analyse  
De data analyse bestond uit het analyseren van de transcripten van de interviews en 

focusgroepen. Dit werd gedaan door systematisch kenmerken en aanwijzingen in de data te 

vinden om uitspraken te kunnen doen over het onderwerp, een methode die bekend staat 

als inhoudsanalyse. Daarnaast werd er een thematische analyse uitgevoerd om patronen in 

de data te ontdekken met behulp van het aangepaste conceptuele kader. Door inductieve 

thematische analyse werden er ook patronen gevonden die nog niet herkend waren via het 

aangepaste kader. De thema’s die uit de interviews naar voren kwamen, werden 

gegroepeerd om een codeergids te maken (zie figuur 1). 

 

Figuur 1: codeergids  

 

 

Na de inhouds- en thematische analyse werd er een dieper begrip van elk individueel 

verhaal verkregen door verticale analyse toe te passen. Hiervoor werden drie niveaus van 

codering gebruikt: open, axiaal en selectief coderen. Naast verticale analyse werd er ook 

horizontale analyse toegepast om data tussen verschillende interviews te vergelijken. 
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Om de geldigheid en betrouwbaarheid van het onderzoek te vergroten, werden 

onderzoekers van Stichting Kind en Zorg betrokken bij de data-analyse. Zij hebben de 

interviews bekeken en besproken. Hun mening over belangrijke en interessante bevindingen 

werd meegenomen in de verdere analyse. Daarnaast heeft een mede stagiair de 

gecodeerde interviews beoordeeld en feedback gegeven om de analyse te verbeteren. 

Door zowel focusgroepen als individuele interviews te gebruiken, werd methodologische 

triangulatie bereikt, wat de geldigheid en betrouwbaarheid van het onderzoek verhoogde 

(Gray, 2013). Bovendien compenseert het gebruik van beide methoden de mogelijke 

zwaktes van elke dataverzamelingsmethode (Gray, 2013). 

 

6.4 Ethische aspecten van het onderzoek 
Bij dit onderzoek zijn ethische kwesties goed overwogen, vanwege de gevoeligheid van de 

verzamelde informatie. Voordat het interview begon, kregen de deelnemers uitleg over het 

doel en de werkwijze van het onderzoek. Daarnaast tekenden deelnemers een 

toestemmingsformulier waarin stond hoe de data zou worden verzameld en beheerd. 

Het onderzoek is getoetst op ethische aanvaardbaarheid volgens de regels van de VU 

Amsterdam. Uit deze toets bleek dat geen extra ethische toetsing  nodig was, aangezien alle 

deelnemers ouder waren dan achttien jaar en het onderzoek geen negatieve invloed had 

op hun welzijn, zoals gegarandeerd door het laatste inclusiecriterium. 

Deelnemers werden geïnformeerd dat hun deelname vrijwillig was en dat ze op elk moment 

konden stoppen met het onderzoek. Ook werd hun privacy gewaarborgd door persoonlijke 

informatie, zoals namen en adressen, uit de transcripten weg te laten. Elke deelnemer kreeg 

een willekeurig persoonlijk identificatienummer waarmee ze werden aangeduid in de 

transcripten en in dit rapport. 

De verzamelde gegevens zijn veilig online opgeslagen. Toegang tot de bestanden werd 

alleen verleend aan onderzoekers die direct bij het project betrokken waren, om de privacy 

en integriteit van de gegevens te waarborgen.   
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7 Conceptueel model  
 

Deze studie gebruikt een conceptueel model dat gebaseerd is op verschillende theorieën om 

de data verzameling richting en structuur te geven. De verschillende theorieën die terug 

komen in dit model en het model dat hieruit ontstaat, zullen in de volgende paragrafen 

worden toegelicht.  

 

7.1 Post Intensive Care Syndrome 
Needham (2012) ontwierp het PICS-model, dat PICS visueel weergeeft. Manning et al. (2018) 

hebben dit oorspronkelijke PICS-model herzien en verder ontwikkeld tot het PICS-P model. Dit 

model richt zich op het kind, een breed begrip dat baby’s, kinderen en tieners omvat die 

samen de PICU-patiëntenpopulatie vormen. Het model geeft weer dat de 

gezondheidstoestand van het kind vóór de opname invloed heeft op het herstelproces. 

 

Een belangrijk onderdeel van het PICS-P model is de familie. Het kind op de PICU is altijd 

verbonden met en afhankelijk van familieleden, zoals ouders en broers of zussen. Een opname 

op de PICU heeft ook invloed op de familie, wat op zijn beurt weer invloed kan hebben op het 

herstel van het kind. Naast lichamelijke, cognitieve (denkvermogen) en emotionele 

gezondheid, voegt het model ook sociale gezondheid toe. Dit komt omdat steeds meer blijkt 

dat een ernstige ziekte invloed heeft op het sociale leven van zowel het kind als de familie. 

 

Het PICS-P model laat zien dat er verschillende manieren van herstel zijn. Deze verschillen 

hangen af van hoe het kind zich ontwikkelt en van de sociale en emotionele gevolgen voor 

de familie. 

 

Figuur 2: Het PICS-P model van Manning et al. (2018) 
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7.2 Family Integrated Care (Patient- and Family Centred Care) 
De meeste PICU's zijn gericht op zorg die rondom de patiënt en de familie is georganiseerd, 

ook wel Family Integrated Care (FIC) genoemd. Andere termen die hiervoor gehanteerd 

worden zijn Patient- and Family Centred Care (PFCC), kind- en gezinsgerichte zorg en Family 

Centered Care en Child Centered Care (zie Infosheet FIC). Volgens Shields et al. (2006) 

betekent dit dat de zorg niet alleen gericht is op het kind, maar op de hele familie. Het doel 

van FIC is om de tevredenheid van de patiënt en familie te verbeteren en de zorgresultaten 

te optimaliseren. 

 

Er zijn vier kernprincipes van FIC. Ten eerste is er waardigheid en respect. Dit houdt in dat 

zorgverleners luisteren naar en rekening houden met de perspectieven en keuzes van de 

patiënt en familie. De kennis, waarden, overtuigingen en culturele achtergronden van de 

patiënt worden meegenomen in de planning en uitvoering van de zorg. Het tweede principe 

is informatie delen. Patiënten en hun families krijgen tijdige, volledige en nauwkeurige 

informatie, zodat ze kunnen deelnemen aan de zorg en de besluitvorming. Het derde principe 

is participatie. Dit betekent dat patiënten en hun families worden aangemoedigd en 

ondersteund om mee te doen in de zorg en de besluitvorming, in de mate dat zij wensen.  

Tot slot is er samenwerking, wat betekent dat patiënten, families, zorgverleners en zorgleiders 

samenwerken bij het ontwikkelen, uitvoeren en evalueren van zorgbeleid en programma's. 

 

In de derde en vierde kernprincipes van FIC komt het concept Samen Beslissen naar voren. Dit 

houdt in dat het medische team, de patiënt en de familie samen de zorgopties bespreken, 

hun meningen delen en gezamenlijk tot een beslissing komen. Beide partijen dragen de 

verantwoordelijkheid voor deze medische beslissing. In de praktijk betekent FIC dat ouders 

actief deelnemen aan de zorg, zoals helpen met de voeding, hygiëne en wondzorg, maar ook 

passief door bijvoorbeeld troost te bieden, op de hoogte te blijven en aanwezig te zijn. 

 

Hoewel de voordelen van FIC erkend worden, blijven er uitdagingen bestaan bij de praktische 

uitvoering van FIC op de Intensive Care (IC) (Secunda & Kruser, 2022). Dit komt deels door de 

unieke omgeving van een IC, die is ontworpen om levensreddende technologie zo snel 

mogelijk in te zetten (Secunda & Kruser, 2022). IC-artsen zijn getraind om snel beslissingen te 

nemen met onvolledige informatie, wat hen minder geneigd maakt om familieleden bij dit 

proces te betrekken (Secunda & Kruser, 2022). 

 

Andere problemen die in de literatuur worden genoemd, en niet alleen van toepassing zijn op 

de IC, zijn bijvoorbeeld dat zorgprofessionals hun uitleg vaak onvoldoende aanpassen aan het 

niveau en de behoeften van de patiënt (Ahmed et al., 2023). Daarnaast moeten zorgverleners 

aandacht besteden aan diversiteit en rekening houden met culturele- en taalkundig 

verschillen (Ahmed et al., 2023). Patiënten voelen zich ook vaak niet gehoord of begrepen, 

omdat zorgverleners niet genoeg tijd hebben om alle belangrijke zaken te bespreken en alles 

goed uit te leggen (Ahmed et al., 2023). Misschien wel het belangrijkste is dat medische 

professionals een open, respectvolle en empathische houding moeten hebben. Dit speelt een 

belangrijke rol in het opbouwen van een goede therapeutische relatie (Ahmed et al., 2023). 

 

Ondanks de uitdagingen is het belangrijk om FIC in dit onderzoek te overwegen, omdat 

samenwerking tussen families en het zorgteam essentieel is in de kindergeneeskunde (Hill et al., 

2018). Kinderen kunnen vaak niet zelf hun symptomen of voorkeuren voor behandelingen 

duidelijk maken vanwege hun ontwikkelingsstadium of gezondheidstoestand (Hill et al., 2018). 

Daarom vertegenwoordigen ouders hun kinderen, wat betekent dat ouders betrokken 

moeten worden bij de zorg voor hun kind (Hill et al., 2018). Daarnaast beïnvloedt FIC het welzijn 

van zowel de patiënt als de familie. FIC wordt gezien als een manier om de fysieke en mentale 

gezondheid te verbeteren en de opnameduur te verkorten (Clay & Parsh, 2016; Everhart et al., 

2019). Bovendien wordt FIC in verband gebracht met een sneller herstel na ontslag uit het 

ziekenhuis (Bertakis & Azari, 2011). Dit alles vermindert de impact van een opname op de PICU 

en beperkt het risico op het ontwikkelen van PICS. Wat betreft PICS-F, toont onderzoek aan dat 

onvoldoende ondersteuning door zorgverleners, een gebrekkig begrip van het ziekteproces 

en ontevredenheid over de zorg factoren zijn die bijdragen aan het ontstaan van PICS-F (Saeid 

et al., 2020). Dit onderstreept het belang van FIC bij het voorkomen van PICS-F. 

https://kindenzorg.nl/wp-content/uploads/2025/08/Infosheet-Family-Integrated-Care-1.pdf
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7.3 Supportive Design  
Verschillende onderzoekers hebben het belang van de PICU omgeving benadrukt voor de 

gezondheidsresultaten van de patiënt (Jamshidi et al., 2020). Onderzoek heeft aangetoond 

dat ongeschikte ontwerpkeuzes negatieve gevolgen kunnen hebben voor de patiënt, zoals 

angst, delirium en een verhoogde inname van pijnstillers. Deze factoren zijn ook bekende 

voorspellers van PICS (Ulrich, 1997). Volgens de theorie van ondersteunend ontwerp van Ulrich 

(1997) kan een ondersteunende omgeving het genezingsproces van patiënten verbeteren en 

andere positieve effecten hebben, zoals het verminderen van stress. Dit heeft ook invloed op 

de ervaring van een opname op de PICU (Ulrich, 1997). 

 

Deze theorie is gebaseerd op drie principes (Ulrich, 1997). Het eerste principe, gevoel van 

controle, verwijst naar het idee dat mensen een sterke behoefte hebben aan controle en het 

vertrouwen in hun eigen kunnen met betrekking tot hun omgeving en situaties (Ulrich, 1997). In 

ziekenhuizen kan een gebrek aan controle veroorzaakt worden door inbreuk op de privacy en 

beperkte controle over geluid, verlichting en temperatuur (Ulrich, 1997). Een studie naar de 

perspectieven van kinderen in de kinderzorg ondersteunt deze bevindingen: kinderen 

klaagden over deuren en ramen die te veel licht binnenlieten of niet open konden (Schalkers 

et al., 2014). Het ontbreken van gordijnen of een plek om alleen te zijn, werd door kinderen 

gezien als een inbreuk op hun privacy (Schalkers et al., 2014). Dergelijke factoren kunnen leiden 

tot depressie, passiviteit en een verhoogde bloeddruk (Ulrich, 1997). 

 

Ten tweede komt het principe sociale steun voort uit de voordelen die patiënten ervaren door 

frequent of langdurig contact met familie en vrienden die zorgzaam zijn en steun bieden 

(Ulrich, 1997). Het belang van dit principe in de kindzorg wordt bevestigd door het onderzoek 

van Schalkers et al. (2014), waarin kinderen aangaven dat ze het niet fijn vonden om alleen te 

zijn in het ziekenhuis. Ze wilden graag gezelschap van vertrouwde mensen, ook 's nachts. 

Daarnaast hechten kinderen veel waarde aan het contact houden met vrienden en familie 

via sociale media en moderne technologieën (Schalkers et al., 2014). Voorbeelden van 

ontwerpkeuzes die sociale steun bevorderen, zijn handige overnachtingsmogelijkheden voor 

familieleden en comfortabele wachtruimtes met verplaatsbare stoelen, zodat familieleden 

elkaar kunnen steunen (Ulrich, 1997). 

 

Ten derde beschrijft positieve afleiding in fysieke omgevingen de mate van positieve stimulatie 

die de fysieke omgeving zou moeten bieden om het welzijn te bevorderen (Ulrich, 1997). Als er 

te veel prikkels zijn door geluid, fel licht, heldere kleuren en andere omgevingsfactoren, kan dit 

stress veroorzaken bij de patiënt (Ulrich, 1997). Onderzoek op intensive care-afdelingen toont 

echter aan dat een gebrek aan ramen, onveranderlijke verlichting en de repetitieve geluiden 

van apparatuur leiden tot te weinig stimulatie, wat kan resulteren in verveling en negatieve 

gevoelens zoals depressie (Ulrich, 1997). Patiënten kunnen zich daardoor meer richten op hun 

eigen zorgen of stresserende gedachten, wat de stress verder kan vergroten (Ulrich, 1997). 

 

Hoewel specifieke studies over PICU-omgevingen ontbreken, wijst een groeiende hoeveelheid 

onderzoek op het belang van de gebouwde omgeving en de sfeer van ziekenhuisafdelingen 

(Schalkers et al., 2014; Jamshidi et al., 2020). Dit benadrukt de noodzaak om deze 

omgevingsfactoren verder te onderzoeken in dit onderzoek. 
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7.4 Het aangepaste conceptuele model  
Om de onderzoeksvraag te beantwoorden is een conceptueel model gemaakt dat 

verschillende theorieën samenvoegt. Het conceptuele model geeft relaties tussen de 

verschillende theorieën grafisch weer en biedt een lens waardoor deze studie bekeken kan 

worden. In de volgende paragrafen wordt uitgelegd hoe het conceptuele model tot stand is 

gekomen.  

 

Het PICS-P model van Manning et al. (2018) is opgenomen in het aangepaste model om de 

relaties tussen kinderen en families te laten zien, en hoe een opname op de PICU hen beiden 

beïnvloedt. De leeftijd, het geslacht en de opnameduur van de patiënt worden samengevat 

in demographical and clinical characteristics, zoals te zien is in het aangepaste raamwerk. Drie 

van de vier kernconcepten FIC volgens het Instituut voor FIC zijn opgenomen in het 

aangepaste model. Het vierde kernconcept, samenwerking, dat gaat over het betrekken bij 

programma- en beleidsontwikkeling, heeft geen directe invloed op de PICU-ervaring en is 

daarom geen onderdeel van het conceptuele model. Vanwege de verwevenheid van 

Samen Beslissen in FIC, wordt Samen Beslissen niet rechtstreeks weergegeven in het 

aangepaste model. 

 

Daarnaast zijn de drie principes van ondersteunend ontwerp van Ulrich (1997), die van invloed 

zijn op de ervaring van een PICU-opname en invloed hebben op het verminderen van de 

impact ervan, opgenomen in het raamwerk. Aangezien deze studie zich richt op het beperken 

van de gevolgen van een PICU-opname, is het onderste deel van het raamwerk van Manning 

et al. (2018), dat zich focust op het hersteltraject na de ontwikkeling van PICS, niet opgenomen 

in het aangepaste raamwerk. Omdat dit onderzoek de causaliteit tussen de theoretische 

concepten en het ontstaan van PICS niet onderzoekt, wordt de verbinding weergegeven door 

een grijze stippellijn. 

 

Figuur 3: Het aangepaste conceptuele model 
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