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Sfichfing Kind en Tiekenhuvis bevordert al 45 jaar kind- en gﬂzinsgmiclrln‘
medische zorg vanuil het perspectief van kind en gezin. Voor zorg thuis fy
tot en met het ziekenhvis. De kindersten en doormee de rechien van

het kind vertegenwoordigen wij wvanuit de visie Hondvest Kind & Tiekenhuis
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Kind & Ziekenhuis uetrecht

op een opfimale medische behandeling is
ook voor kinderen een fundamenteel rechi.

Kind & Zorg sieke kinderen hebben het funda-
meniele recht op kindgerichte zorg, wat zovesl betekent
als gezinsgerichie zorg en ontwikkelingsgerichie zorg.
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Cinderen worden niet in =en fekenhus opgenomean als Zimk= kinderen an hun cuders worden t= all=n fjde
de zorg die 7ij nodig hebben thuk, in dogbehandelng of gestimuleerd om hun behoefien 2n wensen ten ganzien wan
palikinisch konworden verde=nd. de zorg kenboar = maken &n ower de zorg mes e besissen.

Lzl kinder=n worden altijd empleegd =n behondeld door
professonals die specifiek voor deze zorg oon bnderen jn opge-
lzid. Die professionoks beschikdeen over de kenni en ervanng die
nodig s om ook oon de emofionele poychologische en spirfusle
behoefien van het kind en hef gezin tegemoet te komen.

Einderen hebben het recht hun ouders of vemongers altijd
bbij zich t= hebben.

Cwders wordt accommodati= 2n de mogeljcheid fof
ovemachting naast het kind aangeboden zonder daf doar
kosten voor in rekening worden gebrochi. Cwders worden
geholpen en gestimuleerd bij het ind te bljven 2n deel t=
nemen aan de vemorging =n wenpleging van het knd.

Lizke kinder=n worden niet in e2n zizkenhus opgenomen
alb de zorg die i modig hebben ook in dogbehand=ing,
polidinisch of thais kon worden vedesnd.

Einderen en ouders hebben recht op informatie. De informatie
wiordt oangepast oon leeflijd 2n bevotiingsvermogen van
het kind. Maafregelen worden genomen om pijn, ichomelijic
ongemak &n emofionele sponningen te verdichien.

limke= kinderen hebben moge=lkheden om fe= spelen, zich f=
wermaken en zich fe ontwikkel=n, al noor gelong hun keefid
e=n ichomelifes conditie.

Het is voor zieke kinde=ren offijd mogelik om hun ouders of
werporgers bi ich fe hebben, woar 7 cok behandeld en/

of verpleegd worden. Ze hebben recht op verblijfin 2en
stimuderende, veiige cmgeving waar voldoende foezicht s en
die berekend & op kinderen won hun eigen le=fijdscotegorie.

Kinderen en owders hebben rechi op alle informafie die
noodzalkeljk is voor het geven van toestemming voor
ondergeken, ingrepen =n behandeinge=n. Kinderen worden
beschermd fegen overbodige behandelingen en ondezoeken
=n fegen oneigenljk gebruik van persoonfijie gegevens.

Einderen worden in het ziekenhuis gehuisvest en verzorgd
samen met kind=ren in dezefde le=fijds- =nfof onfwickengs-
fose. Onderen worden riet samen met vobvossenen verplesgd.
Er bestoat geen k=eflijdsgrens voor bezoekers.

Limke kinderen hebben rechf op bescherming tegen alle
wormen van kichomelijfee en geestelijke mishandeing en/of
wersoarozing zowel in het gezin als doarbuifen.

Linderen hebben rechf op mogelijtheden om fe spelen, zich fe
warmaken =n ondenis te genisfen al noor gelang hun leeffyd
en ichomelijfee conditie. inderen hebben recht op verblijf in 22n
stimulerend= veiige cmgeving woaor voldosnd= foszicht is &n di=
berekend & op kinderen von alle le=fijdscaftegonegn.

Bl zimk loined =n izder id won sen gezin met =en sek bnd
wordt benoderd met foct en begrip 2n hun privacy wordt
te allen tide gesspaciearnd.

Einder=n worden behandeld =n vemorgd door medisch,
verpleegiundig =n ander personee| dot specioal voor de zorg
aan kinderen is opgeleid. Het beschild over de ko=nnis =n de
ercaring die nodig zin om ook oon de emofionele eisen van het
dnd =n het gezin tegemost t= komen.

Een zizk kind wordt verpleegd =n behandeld door zowves=]
mogelijc dezelide peronen die ondesding somenwerdosn in
=en mulfideciplingir team =n individusel 2n vanuit bef feam
op een open &n eedijoe monser communiceren met het kind
=n het gezin.

Lizke kinder=n worden beschermd fegen cnnodige
behandelingen an ondemoeken &n maotregelen worden
genomen om pijn, ichameljt ongemak 2n emoficnele
spanningen f& voorkomen dan wel e verdichizn.

Kinderen hebben rechf op vermorging en behandeling door
mwvesl mogeljk dezelfide personen, die ondering opfimoal
sOmenserioen.

Bl ziek kiind =n ieder id won een gezin met een siek ond wondt
gedurende het hele zorgiroject. wan diognose tot eveniues|

n, voorzen van corecte &n relevarte informofie die
op een voor hen begrApeijle manier wordt versirekf.
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Einderen hebben het recht met tact 2n beghp f2 worden
benaderd &n behandeld. Hun privacy woedt te allen fijde
gerespecteerd.

wislskindenzieke nhuis.ol - .ku"rdenaor&ri munm‘jc}dok’rerneedoh’rer o

He# Handheat Kl & & nin FREE doar de Fricpsan Chikisen in b ¥ M—thnhhha-mmumt“
& Troag by s mestrnecling viom el Hanehvaad Bind & Bkt (EACH Charter] en b in 3084 cpgareid deor Sichiing Eind en B [ dnin ing el el h';:'-';".!—
tncig ook de Bachlen von kel Bind [VEE) won da essrigre Kl en b ond oo ol k [ il = i

De rol van ouders tijldens medische (be)handelingen van hun kind 09-2022




zkind &

2ziekenhuis

De stem van kind en gezin
zorg thuis tat en met ziskenhuis

\nhouo\so‘sﬁave

1 Samenva‘rﬁns 3
2 \ntroductie Y
2.1 Yo {111l [ e IR SRS 4
2.2 SHChHNG KINA €N ZIEKENNUIS ... et e e e et e e aaee e 5
2.3 [ fe] o] (ST 0 a1y 1= [ Ta T TSP PPU PRSI 5
2.4 DOEISTEIING it e e e et e e e et e e e et e e e et e e e e eae e e e ettee e e taeeeeataeaeeetreaeaan 5
2.5 (@] gle = rdeT=] Y o o= o PSPPSR 6
3 Resultaten 3
3.1 (@]¥le =Yg Yo 1ol oTe ] 11 U RS U SR U SUP PR PRUURUPP 7
3.2 [T T USSR 11
3.3 MOGEITKNEAEN ..ot et e e ettt e e e ta e e e s tb e e e ettt e e eeatseeeessseaaassrsesennenes 13
3.4 Gezamenlijke aanpak, sShared APPIOCCK ...coiiiiiiicee et e e e 17
Y Discussie en conclusie 1
4.1 DISCUSSIE 1.ttt ettt ettt ettt ettt e b e et e bt e e bt et e e bt e bt e e bt e eb b e e bt e sbte e bt e e nbb e e bt e e bt e ebee s 19
4.2 CONCIUSI ..ttt ettt st s at ettt et et et sat e saeesae e bt emteeaneeasesbaeieens 22
5 ﬂanbe.vel'\nsen 23
BAGED 23
4Methode 23
(@] gle [T pdeT=] <] 0 74 ] F PP PR 23
DOTAVEIZAMEIING .ttt ettt st et e sttt s e st e s bt e s bt e eabeesabeesabeesabeeeabeesabeesaneenas 23
Do (o e ale 1Y PRSPPI 24
3. Literatuurijst a5

Niets uit dit document mag worden verveelvoudigd, opgeslagen in een geautoriseerd gegevens-
bestand of openbaar gemaakt in enige vorm of enige wijze, hetzij elektronisch, mechanisch, door
fotokopieén, opnamen of enige andere manier, zonder voorafgaande schriftelijke foestemming van
Stichting Kind en Ziekenhuis©
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1 Samenva’rﬁrﬁ

Intfroductie

Volgens onderzoek kan ouderparticipatie tijdens medische procedures pijn, angst en
stress van het kind verminderen. Echter is er meer kennis over deze ouderlijke rol nodig
om ouderparticipatie verder te implementeren en te blijven aanmoedigen. Ditonderzoek
voor Stichting Kind en Ziekenhuis focust op ouderparticipatie. De studie heeft als doel om
inzicht te krijgen in de rol van ouders bij het voorkomen van angst, pijn, stress en dwang
van het kind tijdens medische (be)handelingen door de perspectieven van ouders en
zorgprofessionals te vergeliken. De hoofdvraag van dit onderzoek is als volgt
geformuleerd:

Hoe kunnen ouders worden betrokken bij medische (be)handelingen om het welzijn van
het kind te verbeteren?

Resultaten

De opvattingen van zorgprofessionals over de huidige ouderparticipatie in het ziekenhuis
varieerdden van tevreden tot ontevreden. Nuttige interventies voor ouders bestonden uit
het inzetten van therapeutische communicatie en hulpmiddelen om het kind af te
leiden. Volgens de groepsgesprekken en interviews is ouderparticipatie essentieel in elke
ontwikkelingsfase. Vaak bereiden zorgprofessionals de ouders voor op de medische
procedure van hun kind, maar bespreken zij hierbij niet wat de ouders van de medische
procedure verwachten en hoe zij hun ouderlijke rol zien.

Bovendien benadrukken ouders dat zorgprofessionals zich meer moeten richten op het
comfort van het kind. De huidige reactieve comfortbenadering moet worden veranderd
in een preventieve comfortbenadering; frauma’s voorkomen in plaats van wachten tot
een frauma is opgelopen en dan pas te focussen op comfort. Volgens de interviews zijn
het kind, de ouder en de zorgprofessional niet in gelijke mate betrokken;
zorgprofessionals hebben de leiding. Bovendien hebben kinderen volgens
zorgprofessionals niet altijd de mogelijkheid om hun stem te laten horen en zelf te kiezen.
Uit de interviews en groepsgesprekken bleek echter dat kinderen al op jonge leeftijd
betrokken kunnen worden. Kinderen kunnen altijd zelf keuzes maken, zelfs als dit slechts
kleine beslissingen zijn, zoals waar te zitten tijdens de medische procedure, waardoor het
kind leeftijd-adequate confrole krijgt.

Conclusie

De aanwezigheid van ouders is belangrijk fijdens alle ontwikkelingsfasen van een kind.
Bovendien kunnen therapeutische communicatie en afleidende hulpmiddelen nuttige
interventies zijn voor ouders tijdens medische procedures. Daarnaast moeten
zorgprofessionals ouders informeren over de rechten, mogelijikheden en hulpmiddelen
voor ouderparticipatie. Ten slofte kan de ouder zorgprofessionals herinneren aan
eventuele rituelen of benaderingen voor het kind, wat voorspelbaarheid creéert en kan
helpen om de angst- en stressniveaus van het kind te verminderen.
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Kinderen worden regelmatig als kwetsbaar beschouwd met betrekking tot hun gezondheid,
aangezien ze niet altijd zichzelf kunnen beschermen en voor zichzelf kunnen opkomen
(Carecentrix, 2017). Bovendien verwerken kinderen informatie anders dan volwassenen
vanwege hun cognitieve en communicatieve vaardigheden (Desai et al., 2013).
Gebeurtenissen zoals een ziekenhuisopname, medische behandeling of acute zorg kunnen
kinderen fysiek en mentaal beinvioeden (Lerwick et al., 2016). Deze gebeurtenissen kunnen
psychologisch tfraumatiserend kunnen zijn. Kinderen die psychologisch frauma ervaren,
kunnen gedrag van angst en hulpeloosheid vertonen. Het niet heblben van enige conftrole
over hun omgeving kan deze emoties opwekken.

Bovendien kunnen deze gevoelens van hulpeloosheid, angst en pijn gevoelens van
machteloosheid veroorzaken, met name in de gezondheidszorg. Deze gevoelens veroor-
zaken een vermindering van de patiénttevredenheid. Daarnaast kan dit gedrag viteindelijk
leiden tot een vertraging in medische procedures wanneer het zorgpersoneel belemmerd
wordt om zorg uit te voeren. Bovendien kan de opname van een kind in het ziekenhuis angst,
depressie en stress voor de ouders veroorzaken (Commodari, 2010). Volgens de studie van
Commodari correleren ouders die zich emotioneel en mentaal beter voelen met het hebben
van kinderen met een betere mentale en fysieke gezondheid. Overeenkomend met deze
resultaten, resulteerden ouders uit de studie van Saglik et al. (2019) met hoge angstniveaus
dat hun kinderen hogere pre-procedurele pijn- en angstniveaus hadden. Daarom kunnen
hulpmiddelen om de geestelike gezondheid van de ouders te verbeteren een positief effect
hebben op hun kind. Binnen de studie van Al-Yateem et al. (2015) noemden
zorgprofessionals drie strategieén om de stress van kinderen en ouders tijdens medische
behandelingen te verminderen. Deze strategieén zijn als volgt geformuleerd: "het verstrekken
van gerichte informatie voor zowel kinderen als zorgprofessionals, het aanpassen van de
omgeyving en systemen aan de behoeften van kinderen en het verbeteren van de
vaardigheden en attitudes van zorgprofessionals” (Ai-Yateem et al., 2015 abstract, vertaald).

Ouderparticipatie heeft niet alleen de potentie om angst- en stressniveaus te beinvioeden,
maar vermindert volgens Saglik et al. (2019) de pijn van het kind tijdens invasieve procedures.
De pijnniveaus van kinderen, zonder ouderlijke aanwezigheid tijdens invasieve procedures op
de pediatrische spoedeisende hulp, waren significant hoger dan kinderen waarvan de
ouders aanwezig waren of participeerden tijdens de medische procedure (P<0,05).
Bovendien concludeerden Camur et al. (2020) dat ouderparticipatie de tevredenheid van
ouders over gezondheidszorg verhoogt en gevoelens van angst voor zowel ouders als
kinderen vermindert.

Naast de focus op gevoelens van pijn, angst en stress richt de studie voor Stichting Kind en
Ziekenhuis zich op dwang bij het kind. Dwang vindt dagelijks plaats in de pediatrische
gezondheidszorg (Lombart et al., 2020). De verpleegkundigen in de studie van Kangasniemi
et al. (2014) definieerden dwang als het uitvoeren van een actie terwijl het kind het niet eens
is met deze actie. Volgens Svendsen et al. (2017) wordt dwang in de pediatrische zorg voor-
namelijk gebruikt bij kleuters en wordt deze uitgevoerd om een medische procedure uit te
voeren wanneer het kind weigert. De huidige studie gebruikt de definitie van dwang van de
studie van Svendsen et al. "het foepassen van dwang met de bedoeling het kind te
‘overpoweren’, en wordt per definitie foegepast zonder toestemming van het kind"
(Svendsen et al., 2017, background). In de studie van Svendsen et al. bleek de rol van de
ouders tijdens dwang een “sleutel tot het minimaliseren en voorkomen van het gebruik van
dwang" (Svendsen et al., 2017, results). De emoties en reacties van de ouders waren echter
vitdagend om mee om te gaan. Volgens de zorgprofessionals die in dit onderzoek zijn opge-
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nomen, zou er minder dwang kunnen zijn wanneer ouders kalm en codperatief zouden
blijven.

2.2 Sﬂchﬂnﬂ Kind en 2iekenhuis

Missie en visie

Stichting Kind en Ziekenhuis is al 45 jaar dé patiéntenorganisatie voor kind en gezin in de
medische zorg. Stichting Kind en Ziekenhuis wil dat alle kinderen die tijdelijke 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 mogelik kunnen blijven meedoen en zich zoveel
mogelijk lichamelik, mentaal en sociaal kunnen blijven ontwikkelen.

Kind & Ziekenhuis 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 kwadliteit van de zorg aan kinderen te bevorderen door mensen en organisaties
meft dezelfde doelstellingen rond kind- en gezinsgerichte zorg bij elkaar te brengen en
te activeren.

3. Als kenniscenfrum 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 vertegenwoordigen wij vanuit de visie
Handvest Kind & Ziekenhuis en Kind & Zorg. Kinderen zijn namelijk geen kleine volwassenen.
Onze werkzaamheden passen binnen 3 pijlers hierboven en 4 thema'’s hieronder die
onlosmakelijk zijn verbonden, elkaar versterken en ondersteunen.

Van ziektegericht naar levensloopgericht

Van klinisch naar ambulant

Van patiént naar geinformeerde zorggebruiker

Van analoog naar slimme inzet van digitale toepassingen

Bij alle activiteiten worden de Handvesten Kind & Ziekenhuis en Kind & Zorg en de ervaringen
van kinderen en ouders als uvitgangspunt genomen.

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 & Ziekenhuis vertaalt het VN-Verdrag in kinder- en
ouderparticipatie om zo de zorg voortdurend te verbeteren en kind- & gezinsgerichter te
maken.

2.3 ?robleems’rell‘\nﬂ

Bestaand onderzoek geeft aan dat ouderparticipatie bij medische behandeling voor
kinderen de potentie heeft om pijn, angst en stress te verminderen. Er is echter weinig kennis
beschikbaar over welke ouderlijke rol tijldens medische procedures van hun kind het meest
effectief is. Meer inzicht in deze rol is nodig om ouderparticipatie aan te moedigen en verder
te implementeren. Dit rapport voor 'Stichting Kind en Ziekenhuis' focust hierop met een exira
nadruk op de ervaring van angst, pijn, stress en dwang van het kind fijdens medische
behandelingen.

a4 'Doelsfell'lnﬂ

De studie heeft als doel om inzicht te krijgen in de rol van ouders voor preventie van angst,
pijn, stress en dwang van het kind tijdens medische procedures in de pediatrische
gezondheidszorg door de perspectieven van ouders en zorgprofessionals in de
kindergezondheidszorg te verzamelen.
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2.5 ono\er%oekswasen

Hoe kunnen ouders worden betrokken bij medische (be)handelingen om het welziin van het
kind te verbeteren?g

Hoe kan de ouder worden betrokken om de angst en stress van het kind tijdens
medische procedures te verminderen?

Hoe kan de ouder worden betrokken om de pijn van het kind tijdens medische
procedures te verminderen?

Hoe kan de ouder worden betrokken om dwang tijdens medische procedures te
verminderen?

Hoe beinvioeden de psychologische ontwikkelingsfasen van het kind de behoeften,
gevoelens en betrokkenheid?
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3 TResultaten

Dit hoofdstuk geeft de belangrijkste bevindingen weer uit de groepsgesprekken met ouders
en interviews met zorgprofessionals.

34 oude_rpar’r\c\?aﬂe

3.1.1  Ervaringen van zorgprofessionals in de gezondheidszorg met ouderparticipatie

Huidige ouderparticipatie

De algemene perceptie van de zorgprofessionals over de huidige ouderparticipatie in het
ziekenhuis verschilde per zorgprofessional. De anesthesioloog was tevreden over de
ouderparticipatie omdat ouders steeds meer kennis hebben van de mogelikheden en er de
ruimte is om vragen te stellen. Aan de andere kant was de medisch pedagogische
zorgverlener ontevreden over de huidige ouderparticipatie vanwege de hoge werkdruk in
het ziekenhuis. Ze vond echter het recht van de ouders en kinderen om een ouder aanwezig
te hebben tijdens medische procedures een positief element van ouderparticipatie. De
kinderverpleegkundige legde uit dat ouders meer ondergeschikt zijn in de ziekenhuisomge-
ving dan thuis. Ten slotte vermeldde de kindergezondheidspsycholoog dat er geen
consistentie is in de mate van betrokkenheid van de ouder. Sommige ouders zijn erg betrok-
ken en hebben ideeén over wat goed of nuttig zou zijn voor hun kind. De ouders die erg
betrokken zijn, zijn volgens de kinderpsycholoog soms ook de ouders die kennis hebben
opgedaan door slechte ervaringen. Daarom zei ze dat haar tevredenheid verschilt per zorg-
professional. Ook gaf ze aan dat zorgprofessionals zich tegenwoordig meer bewust zijn van
fraumazorg en preventie.

De medisch pedagogisch zorgverlener legde uit dat de focus op ouderparticipatie
aanzienlijk is toegenomen ten opzichte van tien jaar geleden, maar dat ouderparticipatie
kan verschillen per ziekenhuis en per zorgprofessional die de behandeling uitvoert. De
kinderverpleegkundige zei dat het essentieel is voor artsen en verpleegkundigen om de rol
van de ouder te blijven evalueren. Wil de ouder de voedingssonde nog plaatsen, of werkt
daft niet voor de ouder of het kind?

3.1.2 Derol van ouders

Zorgprofessionals gaven aan dat een ouder het meest behulpzaam is tijdens medische
procedures wanneer hij zijn gevoelens onder conftrole heeft en positief en ondersteunend
aanwezig kan zijn.

“Wat ik over het algemeen veel zie, is dat een ouder die controle heeft over zijn eigen
stress, en dat betekent niet dat hij niet gestrest is of niks vit bij het kind,dat dat het beste

is. Een ouder die binnen de window of tolerance van zichzelf kan blijven” - (Medisch
pedagogisch zorgverlener I12)

De kinderarts legde uit dat de emoties van ouder en kind erg besmettelijk voor elkaar kunnen
werken. Het kind krijgt automatisch meer vertrouwen wanneer een ouder vertrouwen heeft in
de medische procedure. Wanneer een ouder zich echter angstig voelt, kan deze angst ook
worden doorgegeven aan het kind. De kinderarts legde uit dat is bewezen dat wanneer een
ouder angstig is tijdens een bloedafname, het kind meer pijn ervaart.
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"Ik denk dat die emoties van de ouders en het kind over en weer heel besmettelijk kunnen

zZijn, iets waar we heel veel aandacht voor moeten hebben" - (Kinderarts 15)

Rolconflict

De medisch pedagogische zorgverlener benoemde een situatie waarin ouders die managers
zijn in hun dagelijks leven hun ouderlike rol verloren tijdens medische procedures omdat ze
de situatie probeerden te beheersen. Dit verlies van de ouderlike rol is een vorm van
rolconflict waarbij de ouder manieren van gedrag vertoont die ze gewend zijn uit te voeren
in het dagelijkse leven.

Een andere vorm van rolconflict kan gezien worden wanneer ouders hun kind willen
kalmeren en troosten en betrokken willen zijn bij de medische procedure. De
kinderpsycholoog legde uit dat een ouder zijn kind wil beschermen en wil dat zijn kind beter
wordt, wat vaak medewerking van de ouder vereist tijdens medische procedures. Wanneer
er bijvoorbeeld een katheter geplaatst moet worden, willen de ouders hun kind beschermen.
Echter moet de katheter wel geplaatst worden en hiervoor kan de medewerking van ouders
gevraagd worden.

“Je wil natuurlijk dat je kind beter gemaakt wordt, en als je er alleen voor kiest om je kind

te beschermen, dan gaat het dus niet beter worden" — (Kindergezondheidspsycholoog 4)

Een gevoel dat tiidens groepsgesprek 1 meerdere keren naar voren kwam, is het gevoel van
ouders om te moeten codrdineren in plaats van hun kind te kunnen troosten. Ouders vonden
dat zij ervoor moesten zorgen dat de medische procedure werd uitgevoerd zoals besproken.
Ook ervoeren ouders dat ze moesten ingrijpen wanneer zorgprofessionals medische termen
of benaderingen in het bijzijn van hun kind begonnen te bespreken, omdat dit het kind
nerveus maakte. Bovendien hadden ouders het gevoel dat de pijnklachten van hun kind niet
alfijd serieus werden genomen en hadden ze het gevoel daf ze moesten vechten voor de
aandacht van zorgprofessionals.

"Ik ben de boel aan het coérdineren, dat wil ik helemaal niet, ik wil er gewoon voor mijn
kind kunnen zijn" - (Moeder, groepsgesprek 1)

"Ik wil eigenlijk gewoon de ouder van mijn kind zijn op dat moment en hem troosten" -
(Moeder, groepsgesprek 1)

"Dan had ik mijn rol graag gezien dat ik een moeder kan zijn die er voor haar kind is in
plaats van een moeder die als een viswijf op de afdeling moet staan schreeuwen van
help mijn kind dan alsjeblieft" — (Moeder, groepsgesprek 1)

De rol van ouders tijldens medische (be)handelingen van hun kind 09-2022 8



Ekind&

tziekenhuis
De stem v
g thuis

ind en gezin,
zo1g thuis z

iekenhuis

Ouderlijke rol tijidens dwang

Tijdens groepsgesprek 1 werd duidelik dat dwang als zeer belastend voor zowel het kind als
de ouder. Ouders toonden verschillende voorkeuren als het ging om hun rol tijidens het
vitvoeren van dwang bij hun kinderen. Twee ouders uit groepsgesprek 1 legden uit daf ze
hun kinderen liever zelf vasthouden dan dat iemand anders ze vasthoudt. Aan de andere
kant dacht een ouder uit groepsgesprek 1 dat het misschien beter was voor een
zorgprofessional om het kind vast te houden in plaats van de ouder.

“Liever dat ik het zelf doe, zodat ze tenminste weet dat ik bij haar ben en dat ik er voor
haar ben, maar dat vind ik echt altijd heel erg lastig, ja." - (Moeder, groepsgesprek 1)

‘Mijn ervaring is dat ik dat als ouder ook heb moeten doen, en ik denk niet dat het altijd
goed is dat jij als ouder degene bent die je kind op dat moment onder dwang houdt
maar dat het misschien beter een ander kan zijn"- (Moeder, groepsgesprek 1)

Tildens vier interviews kwam het onderwerp dwang aan bod. Alle vier de deelnemers,
namelijk de kinderverpleegkundige, kinderarts, anesthesioloog en kinderpsycholoog,
vertelden dat dwang in het algemeen niet de juiste optie is en altijd moet worden
voorkomen. De kinderarts legde uit dat het essentieel is om je bewust te zijn van hoe dwang
de volgende medische procedures kan beinvioeden. Ze vond het essentieel dat ouders en
zorgprofessionals elkaar aanspreken als ze het niet eens zijn met hoe de behandeling wordt
vitgevoerd. Wanneer ouders dwang uitvoeren, kan de ouder-kindrelatie kwetsbaar worden;
het kind kan wantrouwen gaan tonen tegenover de ouder.

“Een jongelje was echt in de war over dat zijn vader hem had vastgehouden om iets
beangstigends voor hem te ondergaan en dat hij steeds bij zijn vader de bevestiging
bleef vragen van papa ik ben nog wel je liefste jongetje, toch? Dat moest echt

gerepareerd worden. Dan ben ik niet tevreden met de rol die ouders kriigen, maar dat
ouders onbedoeld in zo'n rol glijden; ik begrijp wel dat dat gebeurt -
(Kindergezondheidspsycholoog 4)

3.1.3 Interventies voor ouders

De kinderverpleegkundige legde uit dat de interventies of rollen van ouders tijdens de
medische procedures van het kind niet voor elk gezin hetzelfde hoeven te zijn;
voorbereidingen en hulpmiddelen voor afleiding zijn afhankelijk van het temperament en de
copingstijlen van het kind. Verder benadrukte de kinderarts het belang van het toekennen
van een rol aan ouders, bijvoorbeeld door de ouder te laten zien waar ze kan zitten fijdens
een bloedafname. Ze vond het essentieel om deze rol af te stemmen per ouder.

Communicatie

De kinderarts benadrukte het belang van therapeutische communicatie voor kinderen, het
aanmoedigen van positieve communicatie en het vermijden van negatieve communicatie.
Verder benadrukte ze dat overdreven empathisch gedrag, zoals het beloven van grote
cadeaus na de behandeling of overdreven troostende of geruststellende woorden,
voorkomen moet worden. Dit gedrag kan een tegengesteld effect hebben ten opzichte van
wat de bedoeling was. Exireem empathisch gedrag kan ervoor zorgen dat het kind de
medische procedure als een enge gebeurtenis beschouwt en angstig wordt. De kinderarts
adviseerde om het kind te complimenteren met wat het goed deed tijdens de medische
procedure, bijvoorbeeld sfilzitten tijdens de behandeling. Een ouder uit groepsgesprek 1 wees
erop dat ze het op prijs stelde dat de medisch maatschappelijk werker hielp met
behulpzame communicatie tijdens medische procedures en dat ze misschien een e-Learning
zou doen om meer te leren. Een andere ouder uit groepsgesprek 1 zei dat ze een e-Learning
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op prijs zou hebben gesteld omdat ze nooit wist wat ze moest zeggen tijdens een medische
behandeling.

Maatschappelik zorgverlener

De medisch pedagogisch zorgverlener legde uit dat veel verpleegkundigen aan ouders
vragen willen stellen over hun gevoelens en ervaringen. Er moeten echter meer stappen
worden gezet om dat de norm te laten zijn. Ze legde vit dat medisch sociaal werk nuttig kan
zijn voor ouders om meer kennis fe creéren over de mogelikheden en hulpmiddelen voor
ouderparticipatie. Een ouder uit groepsgesprek 1 wees erop dat ze medisch maatschappelijk
werk nuttig vond om hulp te krijgen in haar rol als ouder, niet via een arts die de medische
behandeling uitvoert, maar een persoon die aan de Zijlijin aanwezig is.

Tools

Tijdens de groepsgesprekken en interviews kwamen verschillende waardevolle tools naar
voren. Een nuttige interventie die zich niet expliciet richt op de rol van ouders, is het
aanbrengen van cremes zoals Emla-créme om de pijnniveaus van het kind te verlagen. In de
groepsgesprekken werd duidelijk dat zorgprofessionals niet altijd de urgentie inzagen van het
aanbrengen van deze crémes als kinderen jong zijn. De ouders benadrukten echter het
belang van deze crémes om trauma te voorkomen.

Verder zijn er verschillende interventies benoemd om het kind af te leiden. Een ouder uit
groepsgesprek 1 legde uit dat het nuttig was om een film te kijken, in een zoekboek te kijken
of over andere dingen te praten om haar kind af te leiden. Een andere ouder uit
groepsgesprek 1 benoemde het kiken naar beelden om het kind af te leiden. De
kinderpsycholoog legde uit dat ze het effectief vond om het kind zijn actieve geheugen te
laten gebruiken, zoals het hardop zeggen van berekeningen.

Een ouder uit groepsgesprek 1 benoemde het aftellen tijdens de medische ingreep.
Wanneer het tellen stopt, moet de procedure worden uitgevoerd. Een andere interventie die
een ouder uit groepsgesprek 2 naar voren bracht, was luisteren naar zachte muziek en een
ouder aanwezig hebben, waardoor haar kind zich ontspannen voelde. Meerdere keren
kwam in groepsgesprek 1 en diverse interviews naar voren dat het ook effectief kan zijn om
het kind bij de ouders op schoot te laten zitten. Een andere ouder uit groepsgesprek 2 zei dat
ademhalingstechnieken genoeg waren voor haar kind om de medische procedures te
doorlopen. Tot slot legde een ouder uit groepsgesprek 2 uit dat het belangrijk is voor haar
kind om zich begrepen en kalm te voelen.
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3.2 Het kind

3.2.1 Kind-ouder relatie

De kinderverpleegkundige legde uit dat een kind zijn ouders meestal blind vertrouwt. Dit
vertrouwen tussen het kind en de ouder kan een handig hulpmiddel zijn voor het uitvoeren
van een medische procedure. Een kind kan bijvoorbeeld de voorkeur geven aan zijn ouder
om een voedingssonde fe plaatsen in plaats van een zorgprofessional. De medisch
pedagogisch zorgverlener legde echter uit dat het belangrijk is om fe overwegen of het
opnemen van een medische rol conflicten veroorzaakt voor de ouder.

"Je kunt ook op een juiste manier gebruik maken van die mooie verirouwensband die er
tussen kind en ouders is, maar je moet wel voor oog hebben van wat doet dat met de
ouder" - (kinderverpleegkundige I1)

"Bij jongere kinderen merk je dat ouders vaak alles zelf willen doen. Maar ik zeg altijd als
de behandelingen niet leuk zijn, dan moet jij het veilige haventje zijn voor je kind waar hij

groepsgesprek 2)

Een ouder uit groepsgesprek 1 legde uit dat een problematische situatie binnen de ouder-
kindrelatie kan ontstaan wanneer een kind zijn woede op de ouder begint te projecteren.
Wanneer de moeder bijvoorbeeld altijd aanwezig is tijdens medische procedures, kan het
kind de moeder kwalijk nemen dat ze hem naar het ziekenhuis heeft gebracht.

“"In de hitte van de strijd geeft hij mij de schuld, en dat doet heel veel pijn" - (Moeder,

groepsgesprek 1)

3.2.2 Behoeften van het kind

Door de groepsgesprekken en interviews werd duidelijk dat de primaire behoefte van een
kind is om vertrouwen te hebben in de medische procedure en om ondersteuning te krijgen
van hun ouders. De kinderverpleegkundige legde uit datf het kind vertrouwen moet krijgen in
de medische procedure, de zorgverleners moet verfrouwen en hun rol en de rol van hun
ouders moeft vertrouwen. De kinderpsycholoog legde uit dat het vertfrouwen kan worden
vergroot door fe communiceren, het kind te betrekken en voorspelbaarheid te creéren
tijdens de medische procedure. De kinderpsycholoog benadrukte dat de zorgprofessional
aan het kind moet uitleggen dat er een plan is, dit geeft zelfvertrouwen. In beide
groepsgesprekken werd duidelijk dat het hebben van vertrouwen belangrijk is voor het kind
om zich kalm en in confrole te voelen.

“Dan denk ik kom op ga even serieus met zo’n kind in gesprek en win hun vertrouwen" -
(Moeder, groepsgesprek 2)

Voorspelbaarheid bestaat uit twee elementen. Een ouder uit groepsgesprek 1 legde uit dat
zorgprofessionals duidelijk moeten zijn in wat ze zeggen. Als de zorgprofessional zegt dat hij
de behandeling gaat starten, moet hij direct beginnen en niet toch gaan wachten of zich
nog 5 minuten gaan voorbereiden.

" Zeg wat je doet en doe wat je zegt, maar wel op dat moment"- (Moeder,
groepsgesprek 1)

Het tweede element van voorspelbaarheid is het creéren van consistentie, een ritueel of
standaard benadering. Het belang van consistentie en voorspelbaarheid werd meerdere
keren genoemd in de groepsgesprekken. Wanneer er een ritueel ontstaat, kan dit het kind
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meer vertrouwen geven. Het kind weet wat er gaat gebeuren en dat hij bijvoorbeeld een
beloning krijgt als de medische ingreep is afgerond. In beide groepsgesprekken werd echter
duidelijk dat wanneer artsen een ritueel niet volgen omdat ze zich niet bewust zijn van het
ritueel, dit het kind in verwarring kan brengen en gevoelens van onzekerheid kan
veroorzaken. Deze gevoelens van onzekerheid kunnen het vertfrouwen van het kind
verminderen.

De medisch pedagogische zorgverlener legde uit dat als het emotionele, rationele en
lichamelijke brein van de ouder goed kan samenwerken en in balans is, ouders de behoeften
van hun kind het beste kennen.

“'Wanneer je lichamelijke brein, je rationele brein en je emotionele brein goed kunnen

samenwerken, dan ben ik er zeker van dat elke ouder, zeker vanvuit intuitie, het beste
weet wat hun kind nodig heeft" - (Medisch pedagogisch zorgverlener 12)

Kind in de leiding

Twee ouders uit groepsgesprek 2 legden uit dat het kind tijdens de medische ingreep in de
leiding, in controle moet zijn. Als een kind zegt dat de behandeling moet stoppen, moeten
artsen stoppen en als het kind zegt dat de behandeling kan doorgaan, moeten de artsen
doorgaan. Verder kwam het belang van zorgprofessionals die de uitdrukkingen van het kind
begrijpen naar voren in groepsgesprek 2. Een ouder of het kind kan aan de zorgprofessional
vitleggen wat bepaalde uitingen van het kind betekenen. Een ouder uit groepsgesprek 2
legde bijvoorbeeld uit dat haar kind heel stil kon worden tijdens medische procedures, maar
dit betekent niet dat ze geen pijn of angst ervaart. Na dit te hebben uitgelegd, richt de
zorgprofessional zich meer op de uitdrukkingen van het kind tijdens medische procedures en
probeert deze te begrijpen in plaats van aan te nemen dat wanneer een kind geen pijn of
angst uit tijldens medische procedures ze zich prima voelt.

De medisch pedagogisch zorgverlener legde uit dat de zorgverlener moet onderzoeken hoe
ouder en kind zich gedragen en thuis met elkaar communiceren. Een patroon van hoe ouder
en kind thuis communiceren en zich gedragen, mag niet worden doorbroken fijdens
medische procedures. Hoe troosten de ouders hun kind thuis en in hoeverre delen ze hun
gevoelens?e

Invloed van de ontwikkelingsfasen van het kind op de behoeften van het kind
Tijdens de interviews en groepsgesprekken werd benadrukt dat de betrokkenheid van een
ouder essentieel is in elke ontwikkelingsfase.

“Als je al geen controle meer hebt over je lichaam, is het belangrijk dat je nog wel kan

bouwen op je ouders’ — (Medisch pedagogisch zorgverlener 12)

Oudere kinderen begrijpen medische procedures beter, maar volgens de
kinderverpleegkundige betekent dit niet dat ze er gemakkelijker mee omgaan. Zelfs een
twaalf-, dertien- of veertienjarige tiener kan een zeer onaangename ervaring hebben.

"Ik denk dat die groep (pubers) net zo kwetsbaar is als een peuter " -

(Kinderverpleegkundige I1)

Tildens groepsgesprek 2 werd vermeld dat adolescenten hun gevoelens vaak voor zichzelf
houden en veel van hun gedachten niet zullen delen. Daarom is het essentieel om vragen te
blijven stellen en nieuwsgierig te blijven naar hun gedachten en gevoelens.

"Hij zit in de puberteit, dus hij heeft geen zin om alles tien keer te vertellen. Als je daar niet

doorheen prikt, word je gewoon naar huis gestuurd" — (Moeder, groepsgesprek 2)
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De kinderarts legde de behoeften van een kind uit tiidens verschillende ontwikkelingsfasen.
Een jong kind heeft de nabijheid van de ouder nodig, omdat dit het kind vertfrouwen geeft.
Dit vertrouwen is, vooral voor de jongere kinderen, essentieel. Bij peuters kunnen ouders
proberen hen af te leiden tijdens medische ingrepen door bijvoorbeeld video's te bekijken.
Na de peuterfase kunnen ouders met het kind praten of begeleide fantasiespelletjes
gebruiken om het kind af te leiden. Wanneer een kind ouder wordt, kan er meer met het kind
worden besproken over wat het nodig heeft en nuttig vindt.

Invioed van de ontwikkelingsfasen van het kind op de rol van de ouder

De kinderverpleegkundige beschreef dat ouders met een kind dat levenslang afhankelijk zal
Ziin van gezondheidszorg, moeten worden ingelicht over hun rol en hoe deze door de jaren
heen zal veranderen. Zorgprofessionals moeten uitleggen hoe ouders hun kinderen kunnen
leren om zelf beslissingen over hun gezondheid te nemen. Ze zullen niet voor altijd
verantwoordelijk zijn voor hun kind, maar hun kind zal deze verantwoordelijkheid langzaam
overnemen. De aanwezigheid en participatie van de ouder zijn echter essentieel tijdens elke
ontwikkelingsfase van een kind.

Tijdens groepsgesprek 2 werd duidelijk dat ouders door ervaring meer vertrouwen krijgen in
hun rol. Verder gaf een ouder uit groepsgesprek 2 aan dat ze serieuzer wordt genomen dan
15 jaar geleden. De kinderverpleegkundige legde uit dat als een ouder door ervaring merkt
dat het anders had gekund, het eigenlijk al te laat is.

"Ik denk dat je door ervaring op een gegeven moment zult zien dat het ook anders kan,
maar dan is het eigenlijk al te laat. Want dan heb je als ouder misschien al een trauma

opgelopen want dat is natuurlijk heel naar als er van alles met je kind" -
(Kinderverpleegkundige I1)

Deelnemers van beide groepsgesprekken benoemden dat kinderen onafhankelijker worden
tijdens hun ontwikkeling; ze hebben de hulp van hun ouders niet bij elke taak nodig. Het
overleg wordt anders naarmate de arts geleidelijk met het kind begint te praten in plaats van
met de ouder. Een ouder uit groepsgesprek 2 legde uit dat zij het gesprek moest voeren toen
haar kind jonger was, en nu zal haar kind het gesprek gaan voeren. Een andere ouder uit
groepsgesprek 2 beschrijft dat zij eerder als ouder beslissingen nam en het gesprek voerde
terwijl zij het kind bij deze processen betrok. Maar nu haar kind ouder is, omschrijft ze het als
'haar ding'; ze vindt het belangrijk dat haar kind die gesprekken nu meer zelf gaat voeren.

3.3 Nogel‘\\‘\kheden
3.3.1 Mogelijkheden voor de ouders

Afstemming en communicatie over verwachtingen

In vijf van de afgenomen interviews zijn de thema's afstemming en communicatie over
verwachtingen besproken. Zorgprofessionals legden uit dat deze afstemming kon worden
gedaan door een omgeving te creéren waarbij er tijd is om de verwachtingen en gevoelens
van de ouders fe bespreken. Welke rol kunnen de ouders aan? De kinderverpleegkundige
legde uit dat ouders zich vaak voorbereiden op de medische procedure, maar dat
zorgverleners niet bespreken wat ouders verwachten en hoe zij hun ouderlijke rol zien tijldens
de medische procedure. De kinderpsycholoog legde uit dat de focus vaak ligt op het kind
en de behoeften van het kind, en dat er te weinig aandacht is voor de ouders.

‘We gaan er automatisch vanvuit dat ouders weten welke rol ze moeten aannemen, maar

soms hebben ouders hier heel actief sturing bij nodig” — (Kindergezondheidspsycholoog
14)
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De kinderarts illustreerde het belang van communicatie over de gevoelens van de ouder
meft een situatie waarin de ouder bang was voor naalden. Als de zorgprofessional zich
bewust is van deze angst, kan de ouder een passende rol op zich nemen tijdens de bloed-
afname van haar kind. Zo kan de ouder haar kind toch ondersteunen tijdens de bloedafna-
me, of kan er besloten worden om de vader aanwezig te laten zijn in plaats van de moeder.
De kinderpsycholoog legde uit dat zorgprofessionals er automatisch van uvitgaan dat ouders
weten welke rol ze moeten aannemen, terwijl ouders hier begeleiding in nodig hebben.

"Dat (ouderparticipatie) gebeurt veel meer thuis; dan luister je veel beter naar de ouders,
dan vraag je veel beter uit hoe kunnen we dit doen, hoe heeft je kind er altijd op

gereageerd, hoe vind je het zelf? Dat vind ik echt wel een punt van verbetering" -
(Kinderverpleegkundige I1)

Bovendien, benadrukte de kinderverpleegkundige, kunnen ouders helpen uitleggen hoe hun
kind waarschijnliik op een bepaalde actie zal reageren. Volgens de anesthesist kennen
ouders hun kind het beste; ze kunnen helpen uitleggen hoe ze hun kind het best kunnen
benaderen.

"Ik denk dat die afstemming veel beter kan; hoe reageert je kind op handelingen, hoe
denk je dat we de behandeling het best aan kunnen pakken, zodat je daar een iets

prominentere rol van tevoren aan kunt geven voordat je aan de handeling begint."
- (Kinderverpleegkundige I1)

Een ouder uit groepsgesprek 1 wees erop dat er meer fijd kan worden genomen om uit te
leggen wat er tijidens de medische behandeling gaat gebeuren en waarom dit moet
gebeuren. Bovendien, benadrukte de kinderverpleegkundige, worden ouders wel
voorbereid op de medische procedure zelf, maar krijgen ze vaak geen uitleg over de vraag
waarom deze medische procedure nodig is. Een ouder uit groepsgesprek 1 zei dat
zorgprofessionals moeten uitleggen wat er gaat gebeuren en verschillende opties met de
ouders moeten bespreken. Een ouder uit groepsgesprek 2 gaf aan dat voordat de medische
behandeling begint, taken en rollen van de ouders en het kind besproken moeten worden.

"Je moet ouders helpen, gidsen, voordoen soms letterlijk. Er zijn ook nieuwe manieren die

ze kunnen leren en samen kom je tot de meest passende manier"
- (Anesthesioloog 13)

Dit gebrek aan communicatie tussen zorgprofessionals en ouders kwam ook naar voren in het
interview met de medisch pedagogisch zorgverlener. Ze vond het essentieel om de
antwoorden van ouders op vragen op te schrijven, en dat iedereen dit leest. Zo weten alle
zorgprofessionals hoe deze ouder betfrokken wil worden tijdens de medische behandeling.
Een ouder uit groepsgesprek 1 gaf ook aan dat ze het nuttig zou vinden als de manier om het
kind te benaderen in een dossier zou worden vastgelegd.

Copingmechanismen van ouders

De medisch pedagogische zorgverlener dacht dat het nuttig zou kunnen zijn als
zorgprofessionals meer kennis en inzicht zouden hebben in de copingmechanismen van
ouders. Op deze manier kunnen de zorgprofessionals de voorkeuren van ouders met
betrekking tof hun rol beter begrijpen en over deze rol communiceren. De zorgprofessional
moet overwegen of de ouder deze rol op zich moet nemen, rekening houdend met wat het
beste is voor het kind. Een ouder uit groepsgesprek 2 vertelde dat zorgprofessionals moeten
begrijpen dat je de ouder van je kind bent en geen verpleegkundige.
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Informatievoorziening aan de ouder

De kinderverpleegkundige vermeldde dat zorgprofessionals voor de ouders denken in plaats
van ze zelf te laten denken. Ze besluiten bijvoorbeeld dat ouders geen specifieke taken
moeten leren. Dit is echter aan de ouder en de zorgprofessional samen om te bepalen. Een
ouder uit groepsgesprek 1 stelde dat zorgprofessionals moeten communiceren met ouders
en kinderen. Bovendien, legde de kinderverpleegkundige uit, kennen ouders niet altijd hun
rechten, opties en mogelijkheden met betrekking tot ouderparticipatie.

“Vooral onervaren ouders weten niet wat hun rechten zijn, waarover ze kunnen beslissen en

wat de mogelijkheden zijn" - (Kinderverpleegkundige I1)

Volgens de kinderverpleegkundige is het aan zorgprofessionals om dit uit e leggen aan de
ouders. Ze geeft aan dat ouders afhankelijk zijn van zorgprofessionals om deze informatie te
ontvangen.

"Die samenspraak met de vitleg en dat je daar een keuze in mag hebben, dat vond ik
zelf heel prettig en dat gaf ook echt wel heel veel verirouwen -
(Moeder, groepsgesprek 2)

De medisch pedagogisch zorgverlener benoemde drie vragen. Ze vond dat deze vragen
veel vaker gesteld moesten worden, bijvoorbeeld tijdens anamneses of bezoeken. Deze drie
vragen zijn bedoeld om duidelijk te maken welke rol de ouders willen aannemen. Deze
vragen zijn als volgt geformuleerd:

"Wat zijn de mogelijkheden? Wat zijn de voor- en nadelen van die mogelijkheden? En

wat betekent dat voor ons als gezin?" - (Medisch pedagogisch zorgverlener 12)

6.4.2 Mogelijkheden voor het kind

Parficipatie van het kind

De kinderverpleegkundige legde uit daf het essentieel is om te investeren in het
communiceren met het kind en het betfrekken van het kind bij wat er gaat gebeuren en
waarom dit gaat gebeuren. Tijdens dit gesprek kan het kind zijn voorkeuren voor de
medische procedure duidelijk maken. Verder kwam tijdens drie gesprekken naar voren dat
zorgprofessionals zich ervan bewust moeten zijn dat een kind al op jonge leeftijd betrokken
kan worden tijdens medische behandelingen. Op deze manier voelen kinderen zich meer in
controle. De kinderarts legde uit dat deze controle leeftijdsadequaat moet zijn. Als een kind
jong is, kunnen dif kleine beslissingen zijn, zoals wat voor soort pleister het kind wil na
bloedafname.

"Je kunt ze best wel op jonge leeftijd laten kiezen, dan hebben ze toch een beeltje op

hun niveau de regie” - (Kinderverpleegkundige I1)

Tijdens de groepsgesprekken werd duidelijk dat zorgprofessionals de medische procedure
vaak vitleggen aan de ouder in plaats van aan het kind. Wanneer kinderen ouder werden,
praatten de zorgprofessionals meer met het kind, maar de primaire communicatie verliep
nog steeds via de ouder. Een ouder uit groepsgesprek 2 vond het essentieel dat
zorgprofessionals met het kind praten en de ouders befrekken bij het gesprek in plaats van
andersom.

“Als ik de deur uitloop, dat hij begrijpt wat de dokter heeft verteld” — (Moeder,

groepsgesprek 2)
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De anesthesioloog adviseerde om zorgprofessionals spelenderwijs het kind te laten betrekken
bij medische behandelingen. Hij zei dat je een goede zorgrelatie kunt krijgen met een kind,
zelfs als een kind pas drie jaar oud is. Hij stelde dat een zorgprofessional met alle leeftiden om
moet kunnen gaan. Met oudere kinderen kunnen zorgprofessionals communiceren, maar ze
moeten ook jongere kinderen kunnen begrijpen.

Verder gaven twee ouders van groepsgesprek 2 en twee ouders van groepsgesprek 1 aan
dat een kind geen tijdsdruk mag voelen. Het kind moet het gevoel hebben dat de
zorgprofessional de tijd neemt om te luisteren naar wat het kind te zeggen heeft. De tijd
nemen kan helpen om het verfrouwen van het kind fe winnen.

Comfort

Een andere mogelikheid is gebaseerd op het comfort van het kind tijdens medische
procedures. Uit de groepsgesprekken en interviews werd duidelijk dat het huidige
zorgsysteem zich meer richt op reactief comfort dan op preventief comfort. Wanneer er al
sprake is van frauma, angst of stress kijken zorgprofessionals pas naar wat er gedaan kan
worden om het kind comfortabeler te laten voelen.

Ouders legden uit dat ze vaak de leiding moeten nemen bij het bespreken van
mogeliikheden voor comfort en een actieve rol moeten nemen om ervoor te zorgen dat
mogelijikheden voor comfort worden besproken in plaats van dat zorgprofessionals deze rol
op zich nemen. Meerdere ouders hebben gezegd dat pijn bij jonge kinderen niet serieus
wordt genomen en dat pijnbestrijding in de jonge leeftijdsfasen veel beter moet. Een ouder
vertelde dat haar was verteld dat als een kind heel jong is het geen fysieke pijn onthoudt.
Drie ouders in groepsgesprek 1 vertelden ook dat Emla-créme bij de jonge kinderen niet
gebruikt werd. Het kind kan echter op deze manier op oudere leeftijd angst ontwikkelen voor
pijn bij de medische procedures. De kinderpsycholoog wil graag dat iedereen de impact
van medische procedures begrijpt.

"Ik zie wel duidelijk verschil tussen het bespreken van de procedure en wat er gaat
gebeuren met ons, wat artsen in principe prima doen, maar als het gaat over het
bespreken van comfort daaromheen en de mogelijkheden die daar zijn vind ik daar een
groot verschil in zitten. We merken dat de regie daarin volledig bij ons als ouders ligt om
dat te initi€ren. - (Moeder, groepsgesprek 1)

"lk moet niet de enige zijn die opkomt voor het comfort van mijn kind" - (Moeder,
groepsgesprek 1)

6.4.3 Mogelijkheden voor zorgprofessionals

Protocollen

De kinderpsycholoog legde een barriére uit in de huidige aanpak van zorgprofessionals.
Deze barriére kwam erop neer dat artsen zich aan de protocollen hielden en niet bereid
waren om er van af te wiken. Ze noemde een situatie waarin artsen niet bereid waren om
van het protocol af te wiken om het comfort van de patiént door het gebruik van sedatie te
vergroten. De kinderpsycholoog vertelt dat soms een speciale aanpak nodig is als een kind
zo angstig is dat het volgen van het protocol geen optie is. Zoals ook uit dit voorbeeld blijkt, is
er meer bewustzijn van zorgprofessionals nodig over benaderingen om trauma te
voorkomen. Dit kwam naar voren in het interview van de kinderpsycholoog maar ook in
groepsgesprek 1.

Een andere barriere, genoemd in groepsgesprek 2, is dat artsen afwijken van het protocol
wanneer ze denken dat een andere aanpak beter werkt. Dit maakt de medische procedure
echter onvoorspelbaar voor het kind. De kinderpsycholoog zei dat ze de ouders soms
voorbereidt door de nadruk te leggen op de besproken regels en benaderingen. Als een
zorgprofessional het op een andere manier wil doen, stop je de procedure en leg je uit dat
het niet is wat er is besproken. Tot slot gaf de medisch pedagogisch zorgverlener aan dat de
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werkdruk en het werktempo zo hoog zijn dat als artsen ouders willen betrekken, daar niet
altijd ruimte voor is.

“Op dit moment is de druk in het ziekenhuis zo hoog is dat mensen niet meer menselijk
kunnen werken" - (Medisch pedagogisch zorgverlener 12)

Communicatie

Een ouder uit groepsgesprek 1 benoemde het probleem waarbij zorgprofessionals in de
aanwezigheid van het kind met elkaar communiceren, waardoor het kind angstig en gestrest
raakt. Een afdeling waar de communicatie verbeterd moet worden is de spoedeisende hulp
(SEH). Tijdens groepsgesprek 1 werd meerdere keren benoemd dat er op de SEH geen goede
communicatie is met het kind of de ouder. De zorgprofessionals benoemen hoe druk het is en
voeren hun medische ingrepen uit zonder duidelijke communicatie. Bovendien gaf een
ouder uit groepsgesprek 1 aan dat ze op de SEH niet serieus werd genomen.

"Ze willen vooral zo snel mogelijk een handeling vitvoeren en ze benoemen de hele tijd
hoe druk het is en dat is echt gewoon ronduit irritant" - (Moeder, groepsgesprek 1)

"Op de spoedeisende hulp en in het academisch ziekenhuis, nee, het werkt gewoon echt
niet. Ik ben de boel aan het codrdineren, dat wil ik helemaal niet, ik wil er gewoon voor
mijn kind kunnen zijn. Ik zou het echt heel graag anders willen — (Moeder,
groepsgesprek])

"Over de SEH ja dat herken ik echt volledig, en mijn zoon staat nu op de wachtlijst voor
een psycholoog in het ziekenhuis om inderdaad ook te gaan praten omdat hij aan de
prikken een soort irauma heeft opgelopen en het is natuurlijk allemaal nodig, maar je
merkt soms heel veel verschil hoe bepaalde handelingen worden vitgevoerd - (Moeder,
groepsgesprek 1)

34 Gezameniike aanpak, shared approach

3.4.1 Mogelijkheden voor een gezamenlijke aanpak

Alle deelnemers aan de interviews die het thema ‘gezamenliike aanpak' hebben besproken,
waren het erover eens dat het kind, de ouder en de zorgprofessional niet in gelijke mate
betrokken zijn bij de gezamenlijke aanpak. De kinderarts benadrukte dat ze wel graag wil dat
deze betrokkenheid gelijk is. Een ouder uit groepsgesprek 1 benoemde het volgende:

"Ik denk dat het staat of valt met de vraag of iedereen in gezamenlijkheid het ook voor

elkaar faciliteert" - (Moeder, groepsgesprek 1)

De kinderverpleegkundige, anesthesioloog en medisch pedagogisch zorgverlener vroegen
zich af of het realistisch is om naar een gelikwaardige relatie te willen streven. Deze drie
zorgprofessionals waren het erover eens dat de zorgprofessional de leiding heeft. De
kinderverpleegkundige zei dat zorgprofessionals vaak prioriteit geven aan hun normen en
waarden en wat zij hebben ervaren wat goed werkte. In plaats van voortdurend met het
kind en de ouders fe communiceren over wat de kinderen en ouders nodig hebben en
willen. Daarnaast gaf een ouder tijdens groepsgesprek 2 aan dat zorgprofessionals zich ervan
bewust moeten zijn dat elk gezin anders is en verschillende taken en rollen draagbaar vindt.
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“Dat ze onbewust hun professionele normen en waarden toch wat meer laten gelden
dan de wensen en behoeften van kind en ouders” - (Kinderverpleeegkundige I1)

“Omdat elk kind anders is en elk ouderpaar anders, kan elke ouder ook iets anders aan
in draagkracht denk ik. Dat overleg en het bewustzijn dat ouders verschillend zijn, is denk
ik het allerbelangrijkste”- (Moeder, groepsgesprek 2)

De kinderarts ervoer dat de ouderlijke rol tegenwoordig serieuzer wordt genomen, volgens
haar kan dit echter nog beter. Verder legde de kinderverpleegkundige uit dat er niet
genoeg ruimte is voor de mening en gevoelens van het kind. De kinderverpleegkundige
vermeldde dat ouders vaak voor hun kinderen kiezen, vooral als ze nog jong zijn. Ook legde
ze uit dat wanneer kinderen hun hele leven zorg krijgen, ouders soms in de rol blijven die ze
hadden toen hun kind jonger was. De ouders blijven uit goede bedoelingen voor hun
kinderen praten, maar de kinderen moeten zelf kunnen communiceren.

‘Met name in ziekenhvuizen is er te weinig ruimte voor de stem van het kind” -

(Kinderverpleegkundige 11)
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4 Discussie en conclusie

YA Discussie

4.1.1 Belangrijkste bevindingen

Ouderparticipatie

Volgens de resultaten ligt de focus momenteel vooral op de behoeften, gevoelens en het
perspectief van het kind. Zorgprofessionals verwachten dat meer focus op de behoeften,
gevoelens en perspectieven van de ouders bevorderlijk zou zijn voor ouderparticipatie. Deze
bevinding komt overeen met de studie van Melo et al. (2014), daar wordt gesteld dat
efficiénte communicatie en wederzijds begrip tussen zorgprofessionals en ouders cruciaal zijn
voor ouderparticipatie in de zorg.

Een andere belangrijke bevinding is dat de aanwezigheid van een ouder het kind kan
helpen zich op zijn gemak te voelen en vertrouwen te winnen. Verder kan dit angst en stress
bij het kind verminderen. Het kind kan op de schoot van de ouder zitten om zich veilig te
voelen, de ouder kan het kind froosten door middel van therapeutische communicatie en
het kind afleiden door afleidende interventies zoals zoek-en-vind boeken, muziek en films.
Overeenkomend, beschrijft de studie van Sobol-Kwapinska et al. (2020) het positieve effect
van ouderlike aanwezigheid. De studie concludeert dat de afwezigheid van ouders angst
kan veroorzaken tijdens medische procedures voor kinderen jonger dan 2 jaar. De studie
voegt eraan toe dat wanneer het kind ouder is, deze angst kan worden veroorzaakt door
ouders die zich focussen op de angstige elementen van een medische procedure. De studie
van Cheng et al. (2019) richtte zich op copingstrategieén van adolescente patiénten van 12-
18 jaar op de afdeling spoedeisende hulp. De studie benadrukt als belangrijkste coping
strategieén het luisteren naar muziek en ouderparticipatie. Volgens ouders en
zorgprofessionals in het onderzoek voor Stichting Kind en Ziekenhuis willen kinderen het
gevoel hebben dat ze confrole hebben en betrokken worden tijdens de medische
procedure. De studie toont daarnaast aan dat het aanbrengen van Emla-creme vooér de
medische procedure de pijn van het kind kan verminderen en op deze manier frauma kan
voorkomen.

Bovendien bleek uit de resultaten dat ouders vaak rolconflicten ervaren. Ouders willen hun
kinderen troosten en ervoor zorgen dat de medische procedure kan worden uitgevoerd. Elke
ouder heeft een ander copingmechanisme. Ouders nemen bijvoorbeeld een rol op zich die
ze ook in hun dagelijks leven tijdens hun werk opnemen. Er is weinig literatuur beschikbaar
over rolconflicten bij ouders en rollen tijldens medische procedures. Een zorgprofessional
legde in een interview uit dat om het gedrag van ouders tijdens de medische procedure te
begrijpoen, zorgprofessionals meer inzicht moeten krijgen in copingmechanismen. De studie
van Melo et al. (2014) legt ook uit dat zorgprofessionals de waarden van de ouders moeten

begrijpen om aan hun behoeften te kunnen voldoen.

Het kind

Het belangrijkste element is het hebben van vertrouwen. Dit vertrouwen kan worden
gecreéerd door te zorgen voor voorspelbaarheid. Ouders benadrukken het belang van
rituelen of benaderingen die een kind gewend is tijdens medische procedures. Dit
vertrouwen kan de angst- en stressniveaus van het kind verminderen. Meerdere ouders
benoemden fijdens deze studie de tijdsdruk die zorgprofessionals ervaren. Deze tijdsdruk kan
het stressniveau van het kind verhogen.

Verder benadrukten ouders en zorgprofessionals het belang om het kind controle te laten
hebben. Als een kind aangeeft dat de pijn niet meer te doen is en wil dat de artsen een
pauze nemen, moeten de artsen onmiddellijk stoppen met het uitvoeren van de medische
behandeling. Wanneer het kind vraagt om de medische behandeling voort te zetten,
moeten artsen doorgaan. Bovendien bleek steun van hun ouders tijdens medische
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procedures essentieel in alle ontwikkelingsfasen. In overeenstemming met deze en de vorige
paragraaf over ouderliike aanwezigheid en het winnen van vertrouwen, laat het onderzoek
van Melo et al. (2014) zien dat ouderliike aanwezigheid het gevoel van bescherming en
veiligheid van een kind kan verhogen.

Vooral wanneer een kind jong is, is de betrokkenheid van kinderen bij de medische
behandeling beperkt. Volgens de interviews en groepsgesprekken van deze studie kunnen
kinderen echter vanaf jonge leeftijd betrokken zijn. Kinderen kunnen altijd zelf keuzes maken,
ook als dit kleine beslissingen zijn, zoals waar ze gaan zitten tijdens een medische
behandeling. Schalkers (2016) benoemde dat kinderen graag informatie ontvangen over de
medische procedure, zich gehoord willen voelen en de mogelijkheid willen heblben om
betrokken te zijn in de besluitvorming rondom de medische procedure.

Een ander element dat kan verbeteren, is het comfort van het kind fijdens medische
procedures. Ziekenhuizen lijken op het moment een meer reactieve dan preventieve
comfortbenadering te hebben. Wanneer een kind al een tfrauma heeft meegemaakt,
beginnen zorgprofessionals te kiken naar manieren om het comfort van het kind te
verbeteren. Volgens ouders en zorgprofessionals van het huidige onderzoek moet deze
aanpak echter worden omgezet in een preventieve comfortbenadering. Zorgprofessionals
blijken niet altijd bereid zijn om af te wijken van protocollen om het comfort van het kind te
verbeteren. Ouders uit de groepsgesprekken raden aan om plaatselijk verdovende cremes
zoals Emla te gebruiken vanaf een jonge leeftijd. Op deze manier kan frauma worden
voorkomen en kunnen de pijnniveaus van het kind worden verlaagd.

Zorgprofessional

Volgens ouders en zorgprofessionals van het huidige onderzoek kan de communicatie van
zorgprofessionals worden verbeterd. Zorgprofessionals bereiden ouders vooral voor op de
medische ingreep van hun kind, maar bespreken niet altijd wat de ouders verwachten en
hoe zij hun ouderlijke rol zien tijdens de medische behandeling. Coyne et al. (2015)
benadrukken dat zorgprofessionals zich bewust moeten zijn van de voorkeuren van ouders
en kinderen met betrekking tot informatievoorziening. Zorgprofessionals moeten voor elk
gezin een passende aanpak creéren met betrekking tof informatievoorziening. Een andere
studie van Coyne et al. (2014) toont aan daf kinderen het belangrijk vinden om informatie te
ontvangen, hun voorkeuren te benoemen en de aanpak van de medische procedure te
bepalen. Volgens ouders van het huidige onderzoek moet de communicatie op de
spoedeisende hulp (SEH) veel beter.

Bovendien zijn ouders en zorgprofessionals van het huidige onderzoek het erover eens dat
zorgprofessionals ouders moeten informeren over de rechten, mogelikheden en
hulpmiddelen om hun kind te steunen. De studie van Kuo et al. (2012) benoemt dat veel
ouders zich wellicht niet bewust zijn van de mogelikheden van gedeelde besluitvorming.
Volgens de studie van Aarthun et al. (2018) zijn zorgprofessionals cruciaal voor
ouderparticipatie en om ouders te leren hoe ze om kunnen gaan met hun ouderlijke rol
tijdens medische procedures. De studie geeft aan dat ouders afhankelijk zijn van
zorgprofessionals om deel te nemen aan de besluitvorming. Ook, in overeenstemming met
de literatuur, toonden de resultaten van de studie voor Stichting Kind en Ziekenhuis aan dat
zorgprofessionals streven naar ouderparticipatie bij pediatrische gezondheidszorg, maar dit is
nog niet de norm (Vasey et al., 2019).

Gezamenlijke aanpak

De resultaten laten zien dat er ftoenemende aandacht is voor het vormen van een
gezamenlijke aanpak en het hierbij betrekken van het kind, de ouder en de zorgprofessional.
Overeenkomend stelt de literatuur dat de betrokkenheid van kinderen bij de besluitvorming
meer aandacht heeft gekregen (Baston, 2008). Uit het huidige onderzoek voor Stichting Kind

De rol van ouders tijdens medische (be)handelingen van hun kind 09-2022 20



zkind &

2ziekenhuis
stem van kind en gezin

en Ziekenhuis blijkt dat in de praktijk de zorgprofessional de leiding heeft. De resultaten laten
zien dat de kinderen het minst betrokken zijn in vergelijking met de ouders en
zorgprofessionals. Zorgprofessionals benadrukten het belang om kinderen de kans te geven
om zelf te beslissen in plaats van ouders te laten praten of zorgprofessionals voor hen te laten
beslissen. Ouders benadrukten dat zorgprofessionals meer met het kind moeten praten. De
studie van Corlett et al. (2006) benadrukt dat zorgprofessionals effectief moeten
communiceren met kinderen en hun families om gezinsgerichte zorg na te streven.

4.1.2 Sterke punten en beperkingen van deze studie

Een belangrijk sterk punt van dit onderzoek is dat een samenvatting van de interviews naar
alle zorgprofessionals is gestuurd om te controleren of de interviewer het interview correct
heeft geinterpreteerd. De confrole door de zorgprofessionals bevestigde dat het interview
juist geinterpreteerd was. Verder werden er twee groepsgesprekken georganiseerd om
kennis op te doen over het perspectief van de ouders. Samen met andere ouders die
herkenbare ervaringen deelden, is er een veilige omgeving gecreéerd voor de ouders om
hun ervaringen te delen. De groepsgespreksetting zorgde ervoor dat ouders op elkaar
reageerden en herkenning bij elkaar vonden. Door de twee groepsgesprekken op te delen in
ouders met kinderen jonger dan of met 12 jaar en ouders met kinderen vanaf 12 jaar,
voelden ouders zich begrepen door hun mededeelnemers. Bovendien maakte deze splitsing
het mogelik om de verschillen in ervaringen tussen de twee leeftijdsgroepen te analyseren.
De interviews en groepsgesprekken gaven informatie over de gevoelens, perspectieven en
gedachten van de deelnemers. Bij bijvoorbeeld het uitvoeren van vragenlijsten in plaats van
groepsgesprekken en interviews, zou het lastiger zijn geweest zo'n duidelijk beeld van de
ouders en zorgprofessionals te verkrijgen.

Een beperking van deze studie is dat de perspectieven van vaders niet zijn meegenomen.
Alleen moeders hebben zich aangemeld om deel te nemen aan de groepsgesprekken.
Daarnaast is er één persoon per gezondheidszorgspecialisatie geinterviewd. Daarom waren
de perspectieven per specialisatie gebaseerd op één zorgprofessional. Ook werden de
groepsgesprekken en interviews door één persoon geinterpreteerd; de validiteit kan worden
verhoogd wanneer meer individuen de groepsgesprekken en interviews analyseren. Deze
beperking wordt echter gedekt door het controleren van de interviews door de
zorgprofessionals. Ook is een nieuw conceptueel model samengesteld om deze studie te
begeleiden. Aan de ene kant past dit conceptueel model perfect bij deze studie. Aan de
andere kant is dit nieuwe model nog niet gevalideerd in andere studies. Deze studie biedt
een basis voor toekomstig onderzoek.

4.1.3 Suggesties voor vervolg onderzoek

Er zijn verschillende implicaties voor toekomstig onderzoek en voor de praktijk. Een implicatie
voor toekomstig onderzoek is zorgen voor een grotere verscheidenheid aan deelnemers. Met
betrekking tot de interviews kunnen meerdere zorgprofessionals van dezelfde specialisatie
worden opgenomen; op deze manier zijn de perspectieven en ideeén per specialisatie niet
gebaseerd op één individu. Bovendien kunnen de groepsgesprekken bestaan uit moeders,
vaders en kinderen. Daarnaast kunnen deelnemers verdeeld over alle provincies van
Nederland de generaliseerbaarheid van het onderzoek versterken.

Bovendien is een implicatie voor toekomstig onderzoek het observeren van medische
procedures en de rollen van het kind, de ouder en de zorgprofessional hierbij. Op deze
manier kunnen deze rollen tijdens medische procedures objectiever worden geanalyseerd
vanuit een onafhankelijk individueel oogpunt welke zelf geen rol of functie heeft in de
medische procedure.

De belangrijkste implicatie voor de praktijk is om ouders aan te moedigen om aanwezig te
zijn tijldens medische procedures van hun kinderen; dit kan de angst- en stressniveaus van het
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kind verminderen. Interventies voor ouders die naar voren kwamen als nuttig waren
therapeutische communicatie en afleidende interventies zoals bijvoorbeeld zoek-en-vind-
boeken, muziek en films. Bovendien moeten kinderen controle hebben en betrokken zijn bij
het vormen van een gezamenlike aanpak. Verder moet de huidige reactieve benadering
van comfort worden veranderd in een preventieve aanpak, inclusief het gebruik van
plaatselijk verdovende cremes wanneer dat nodig is, zoals Emla, vanaf jonge leeftijd. Ook is
een implicatie voor de praktijk om te focussen op ouderparticipatie bij de SEH. Volgens
ouders is er geen plek voor ouders om een nuttige rol op zich tfe nemen. Ouders benadrukken
dat de communicatie op de SEH veel beter moet zijn.

4,2 Conclusie

Het doel van dit onderzoek was de rol van ouders fijdens medische procedures te
onderzoeken om angst, pijn, stress en dwang van kinderen te voorkomen. Een nieuw
conceptueel model heeft deze studie ondersteunt. Perspectieven van de
zorgprofessionals en ouders zijn verzameld door middel van interviews met

zorgprofessionals en groepsgesprekken met ouders.

Dit onderzoek benadrukt het belang van aanwezigheid van ouders tijdens medische
procedures van hun kind. Ouders en zorgprofessionals erkennen het belang van het
bieden van een structuur, een ritueel of een aanpak en die bij elke medische procedure
blijven herhalen. Dit kan helpen de angst- en stressniveaus van het kind te verminderen.
Bovendien versterkt deze voorspelbaarheid het vertfrouwen van het kind. Ouders kunnen
zorgprofessionals helpen herinneren aan deze rituelen. Bovendien moet de huidige
reactieve benadering van comfort worden veranderd in een preventieve aanpak.
Lorgprofessionals en ouders benadrukken dat kinderen pijn kunnen ervaren tijdens elke
ontwikkelingsfase. Ouders ervaren het toepassen van dwang bij hun kind als erg
belastend en ongewenst. Zowel ouders als zorgprofessionals benadrukken dat een
ouder hun kind het gevoel van veiligheid kan geven.

Uit ditf onderzoek bleek dat het kind, de ouder en de zorgprofessional niet in gelike mate
betrokken zijn bij de gezamenlijke aanpak. Ouders en zorgprofessionals benadrukken dat
zorgprofessionals meer met kinderen en ouders moeten communiceren over hun
voorkeuren en gevoelens. Volgens zorgprofessionals kunnen kinderen altijd beslissingen
nemen; dit kunnen ook kleine beslissingen zijn als ze jong zijn.

Lorgprofessionals in de gezondheidszorg moeten ouders aanmoedigen om aanwezig te
zijn bij medische procedures van hun kinderen en hen informeren over de rechten,
mogeliikheden en hulpmiddelen om hun kinderen te steunen. Dit kan de angst- en
stressniveaus van het kind verminderen. Therapeutische communicatie en interventies
om kinderen af te leiden bleken behulpzaam te zijn. Volgens ouders en zorgprofessionals
willen kinderen het gevoel hebben dat ze de confrole hebben en betrokken zijn bij het
vormen van een gezamenlijke aanpak. Het kind moet de confrole hebben.

5 Qanbevel'\n\c)en

¢ Quders aanmoedigen om aanwezig te zijn bij medische procedures van hun kinderen.

e Zorgprofessionals moeten kinderen en ouders informeren over de rechten,
mogelijkheden en hulpmiddelen om het kind te ondersteunen.

¢ De huidige reactieve benadering van comfort moet worden veranderd in een
preventieve aanpak inclusief, indien nodig, het gebruik van plaatselijk verdovende
crémes, zoals Emla vanaf jonge leeftijd.
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Er zijn vijf interviews georganiseerd met zorgprofessionals en er zijn twee groepsgesprekken
georganiseerd met ouders van kinderen die medische zorg nodig hebben of hebben gehad.
Deze groepsgesprekken werden verdeeld in een groep voor ouders met kinderen met of
onder de 12 jaar en een groep voor ouders met kinderen ouder dan 12 jaar. Interviews
leverden gedetailleerde informatie op over de perspectieven, gevoelens en meningen van
zorgprofessionals. In plaats van interviews werden groepsgesprekken georganiseerd om de
perspectieven van de ouders te verzamelen. Door middel van groepsgesprekken konden
ouders elkaar motiveren om open te zijn over hun mening, waardoor een veilige omgeving
ontstond om hun perspectieven en ideeén te delen. Ouders konden zich idenftificeren met

elkaars ervaringen.

Tabel 2: Deelnemerskenmerken

Groepsgesprek 1
Moeder 1a
Moeder 1b
Moeder 1c
Moeder 1d
Moeder 1e
Moeder 1f

Groepsgesprek 2
Moeder 2a
Moeder 2b
Moeder 2¢
Moeder 2d

Intferview

Vrouw |1

Vrouw |2
Man 13

Vrouw |4
Vrouw |5

Da+averzamel‘mﬂ

Dochter, 2 jaar
Zoon, 6 jaar

Zoon, 6 jaar
Zoon, 4 jaar
Dochter, 10 jaar
Zoon, 9 jaar

Zoon, 17 jaar
Zoon, 14 jaar
Dochter, 15 jaar
Zoon, 16 jaar

Specialisatie
Kinder

verpleegkundige

Medisch
pedagogisch
zorgverlener

Anesthesioloog

Kind gezondheidszorg

psycholoog
Kinderarts

Aantal keer in het ziekenhuis geweest
afgelopen drie maanden

Meer dan drie keer
Meer dan drie keer
Meer dan drie keer
Twee/drie keer
Eén keer
Twee/drie keer

Aantal keer in het ziekenhuis geweest
afgelopen drie maanden

Twee/drie keer
Twee/drie keer
Geen

Meer dan drie keer

Gegevens voor deze studie werden verzameld door middel van interviews en
groepsgesprekken. Een interview is semigestructureerd, licht gestructureerd of diepgaand
(Jamshed S, 2014). Binnen dit onderzoek zijn semigestructureerd interviews met
zorgprofessionals afgenomen. Dit is een diepgaande vorm van interviewen waarin de
geinterviewde open vragen beantwoordt. De interviewer heeft deze vragen vooraf
voorbereid via een interviewgids. Met een semigestructureerd interview maakt de interviewer
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een combinatie van het volgen van de interviewgids en ruimte laten voor een
ongestructureerd, informeel gesprek (Jamshed S, 2014). Verder kunnen vragen tijdens het
interview worden aangepast aan het gesprek en de richting van het interview. Voor de
groepsgesprekken werden deelnemers samengebracht en geinterviewd in een groepsvorm,
waardoor een discussie onfstond. Na foestemming van de deelnemers werden deze
gesprekken opgenomen om de gegevens van de inferviews en groepsgesprekken te
analyseren. Geschreven notities kunnen ook een manier zijn om gegevens te verzamelen; dit
kan echter onbetrouwbaar zijn en het kan zo zijn dat de interviewer niet alle essentiéle
informatie opschrijft (Jamshed S, 2014).

De vorm van de semigestructureerde interviewgids was een 'omgekeerde piramide'-indeling.
Dit format begon met vragen die het onderwerp ouderparticipatie breed infroduceerden.
Hierna stelde de interviewer vragen die meer specifiek waren voor de onderzoeksvraag en
gebaseerd waren op de hoofdthema's van het onderzoek. Via dit vorm werd algemene
informatie en specifieke informatie over de onderzoeksvraag verzameld.

Er werden twee groepsgesprekken georganiseerd; in het eerste groepsgesprek namen zes
ouders van kinderen tussen 0- 12 jaar deel en het tweede groepsgesprek bestond uit vier
ouders van kinderen tussen 13-18 jaar. In totaal zijn er vijf gesprekken gevoerd met
zorgprofessionals. Deze zorgprofessionals waren een kinderverpleegkundige, medisch
pedagogische zorgverlener, anesthesioloog, kinderpsycholoog en kinderarts. Gedurende dit
hele proces zijn vertrouwelijkheid en anonimiteit gewaarborgd; alle transcripties werden
geanonimiseerd. Aan het begin van het interview/groepsgesprek werd het doel van het
onderzoek kort toegelicht. Alle deelnemers hadden via een eerder gedeeld document
tfoestemming gegeven om het gesprek op te nemen. Na het interview werd een
samenvatting van het interview naar de zorgprofessionals gestuurd. Via deze samenvatting
kon de zorgprofessionals controleren of zij het eens waren met de interpretatie van het
gesprek door de interviewer. De geinterviewde werd tijdens het franscriptieproces
geanonimiseerd.

Data analﬁse

Het coderingsproces begon met het lezen en samenvatten van de transcripten en het
markeren van essentiéle citaten. Vervolgens begon de deductieve codering met het
toepassen van codes van de concepten van dit onderzoek. Vervolgens begon het open
coderingsproces door extra codes aan zinnen of alinea's te koppelen. Ten slotte begon
axiale codering met het bekijken van patronen, het verbinden van categorieén en het
definiéren van thema's. Het hele coderingsproces was uitgevoerd in Atlas.ti. 9.1.2.
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