Familieparticipatie 
                                    Hanneke van der Vegte & Mariska Middelkoop              



[image: image1.png][
% qaY lcl%(

O
2

e | uatapreert \

Zheid | samenwerking / informaﬁo
v,

N

O
“Ziening,)

S
Y
o
=
&
S
&
o
®
(o)
2
()
o
o
i=}
2
[
Q.
C Qo
g e
BO ©
2 2
=T @9
3 T
&£ WRA I \\39‘“0)“004 S
= oy | P 1004 8107 ) 3107 OHTe A
& o U00g,5 365 0N IDAN I | peesdit
oy

(€23

)

uy, &
791991900 / 8107 ap W zopned Pl o

FAMILIEPARTICIPATIE

HANNEKE VAN DER VEGTE & MARISKA MIDDELKOOP
OPDRACHTGEVER J TOLLENAAR
DOCENT DRS. A. BOS
V4]

JUNI 2011




Samenvatting
Afdeling Amergaard, GGz Centraal is bezig met het betrekken van familie bij de zorg. Het antwoord op de vraag: ‘Wat is  de behoefte van familie is als het gaat om betrokkenheid bij de zorg?’  is niet bekend. Dat vormt de aanleiding voor dit onderzoek. Onderzoeksvraag is : ‘Welke behoefte heeft de familie om te participeren in de behandeling en in hoeverre is hierin voorzien?’ Om deze vraag te kunnen beantwoorden zijn telefonische interviews afgenomen bij familieleden van patiënten die opgenomen zijn geweest op afdeling Amergaard. Dit onderzoek richt zich op de ontslagen patiënten van 1 oktober 2010 tot 1 april 2011.  
Dit onderzoek toont aan dat familie een sterke behoefte heeft aan gesprekken en aan informatie voorziening. Zij geven in veel gevallen aan te weinig of geen gesprekken of informatie te krijgen. Familie wil haar mening geven en vragen stellen. het stellen van vragen was voldoende ruimte, maar om de mening te uiten niet. 

Familie wil in veel gevallen meer afstemmen wat hun aandeel in de zorg zou kunnen zijn dan nu gebeurt. Indien dit meer zou gebeuren, kan mogelijk voorkomen worden dat familie overbelast raakt. 

Familie heeft geen sterke behoefte om betrokken te worden bij belangrijke beslissingen, dit gebeurt in de praktijk ook erg weinig. Daarnaast heeft familie geen sterke behoefte om benaderd te worden met vragen over de patiënt. Dit laten zij aan de professionals over. Door gebruik te maken van de inbreng van familie kan de opnameduur verkort worden en de begeleiding beter worden afgestemd op de patiënt. De kans op een opname in de toekomst is kleiner als familie bij de behandeling wordt betrokken. Vanuit de hulpverlening gezien is het belangrijk om familie te benaderen voor vragen en familie te betrekken bij beslissingen.
Familie heeft weinig behoefte aan emotionele ondersteuning.  Voor hulpverleners is het van belang om te peilen of familie behoefte heeft aan emotionele ondersteuning, om overbelasting te voorkomen. 

Over de verpleging in zijn totaliteit is familie tevreden, hierbij worden relativerende opmerkingen gemaakt over hoe druk verpleging is en hoe goed zij voor de patiënt waren. Mogelijk dat deze gegevens het beeld kleuren.

Deze conclusies leiden tot vier aanbevelingen: een familieanamnese, een informatiepakket voor familie, verantwoordelijk verpleegkundige en een evaluatieformulier voor familie.
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Blz. 62
Inleiding 
De laatste decennia is in de geestelijke gezondheidszorg opnieuw aandacht ontstaan voor de rol van de familie tijdens de behandeling van patiënten. Dit is het gevolg van de  institutionalisering van de geestelijke gezondheidszorg die de druk op de directe omgeving buitenproportioneel vergroot (Van Lier, 2005). Daarnaast brengen de maatschappelijke ontwikkelingen van emancipatie en individualisatie met zich mee dat familie een plaats wil hebben in de zorg aan hun naasten. Familie wordt nu niet langer gezien als enkel de veroorzaker van de ziekte, maar er is ook aandacht voor hun rol als verzorger en voor de belasting die dit met zich meebrengt. Familieleden fungeren vaak als zaakwaarnemer of belangenbehartiger, ze beheren zo nodig het persoonsgebonden budget en zorgen voor de benodigde informatie en praktische hulp (Aben, 2006). Door de aandacht en waardering voor deze taken van familieleden, zijn familieleden in toenemende mate een belangrijke partij geworden voor hulpverleners. 

                Op afdeling Amergaard, 24-uurs/acute opnameafdeling van GGz Centraal Amersfoort, zijn veel initiatieven om familieparticipatie vorm te geven. Deze lijken resultaat op te leveren. Aanleiding van dit onderzoek is dat het onbekend is in hoeverre daadwerkelijk voorzien wordt in de behoeften van familie en op welke punten er nog winst valt te behalen. Dit leidt tot de volgende doelstelling en vraagstelling.
Doelstelling
 Inzicht hebben in de behoefte van familie op het gebied van familieparticipatie.
Vraagstelling
Welke behoefte heeft de familie om te participeren in de behandeling en in hoeverre is hierin voorzien?
Vanuit de doelstelling en vraagstelling zijn de volgende deelvragen geformuleerd:

1 Wat maakt familieparticipatie belangrijk?

2 Hoe kan familieparticipatie door verpleegkundigen praktisch vormgegeven worden?

3 Hoe wordt in de huidige situatie de behoeften van familie vervuld?
Methode
Kwantitatief onderzoek

Dit onderzoek is een kwantitatief onderzoek. In het onderzoek zal cijfermatig inzichtelijk gemaakt worden hoe in de huidige situatie de behoeften van familie op het gebied van familieparticipatie vervuld wordt. 

Surveyonderzoek

De onderzoeksvorm die gebruikt wordt is surveyonderzoek. Baarda&De Goede (2006) beschrijven dat voor een surveyonderzoek meestal ‘een steekproef wordt getrokken uit een omschreven grotere populatie’, dat het ‘gaat om één meeting op één bepaald moment of in één bepaalde periode’  en dat ‘gegevens worden verzameld via interview of observatie’. In dit onderzoek wordt een steekproef uit de populatie van een half jaar genomen, deze mensen worden vervolgens geïnterviewd. 

Telefonisch interview

Het surveyonderzoek zal telefonisch worden uitgevoerd. Er is voor telefonische interviews gekozen omdat dit minder tijd kost en de gegevens gelijk beschikbaar zijn. Ook zullen respondenten zich anoniemer voelen en zullen zij daardoor eerder een eerlijk antwoord geven op vragen. Deze manier van onderzoeken is vrij makkelijk uitvoerbaar en er is een snelle verwerking mogelijk
.  ‘Over het algemeen geldt dat een schriftelijke enquête een minder hoge respons oplevert dan een telefonische enquête’ (Verhoeven, 2007, p. 180).
Onderzoekspopulatie

Om de hoofdvraag te kunnen beantwoorden, worden familieleden ondervraagd van patiënten die in de periode van 1 oktober 2010 tot 1 april 2011 ontslagen zijn. 

Inclusiecriteria

- Alleen familieleden en partners

-  In het tijdvak 1 oktober 2010 tot 1 april 2011

Sinds september 2010 wordt op de afdeling Amergaard meer aandacht besteed aan familieparticipatie. Door voor dit tijdvak te kiezen wordt inzichtelijk hoe de nieuwe aanpak werkt. Bijkomend voordeel is dat respondenten zich de opnameperiode van hun familielid nog goed kunnen herinneren. 

- Ontslagen patiënten

Er is voor familieleden van ontslagen patiënten gekozen omdat de respondenten het proces van opname tot ontslag in zijn totaliteit hebben meegemaakt en met alle aspecten ervan ervaring hebben. 

Exclusiecriteria

- Patiënten uit een andere regio dan de instelling

Patiënten die uit een andere regio komen, worden kortdurend opgenomen op een gastbed. Bij deze patiënten vindt de behandeling in de eigen regio plaats. Hierdoor zullen contactpersonen niet betrokken zijn of geen antwoord kunnen geven op veel vragen. 

- Respondenten die de Nederlandse taal niet beheersen

In verband met mogelijke communicatie problemen worden familieleden die de Nederlandse taal niet beheersen van het onderzoek uitgesloten.
Steekproef

Er wordt een steekproef genomen. Deze steekproef wordt aselect genomen. Bij aselecte steekproeven hebben alle eenheden uit de populatie een gelijke of in ieder geval bekende kans om in de steekproef te komen (Baarda&De Goede, 2006, p. 154). Hierdoor ‘heeft men grote kans dat de verdelingen van de variabelen in de streekproef een goede afspiegeling vormen van die in de populatie’ (’t Hart e.a., 2005, p. 232).
Er is gekozen om minimaal 25 interviews af te nemen. Verhoeven (2007) beschrijft dat ‘bij 25 à 30 interviews over hetzelfde onderwerp vaak een verzadigingspunt optreedt’ (p. 193). Er worden in totaal 60 respondenten geselecteerd. Zo wordt rekening gehouden met het gedeelte van de respondenten waarvan telefoongegevens niet bekend is, die niet te bereiken is, niet mee wil werken of de Nederlandse taal niet beheerst.

Uit het steekproefkader ( -patiënten die ontslagen zijn tussen 1 oktober 2010 en 1 april 2011- ) worden eerst de namen van patiënten uit een andere regio gestreept. De overgebleven patiëntnamen worden genummerd. Aan de hand van de hoeveelheid personen die aan de inclusiecriteria voldoen wordt om de x aantal personen een persoon geselecteerd, waarbij het begin aselect is. De ‘x’ wordt berekend door het totaal aantal patiënten die aan de criteria voldoen te delen door 60. Het aselecte begin wordt verkregen via een internetsite die deze mogelijkheid biedt.
 Na het  nemen van de steekproef worden de gegevens van de contactpersonen van de betreffende patiënten uit het Elektronisch Patiënt Dossier verkregen. 

Respons
Mede om een zo hoog mogelijke respons te halen, is er gekozen voor een telefonisch interview. Er is meer respons op een telefonisch interview dan op een schriftelijke vragenlijst (Verhoeven, 2007,  p. 180).

Er worden geen introductiebrieven verstuurd naar respondenten, al zou dit de respons ten goede komen
. Van contactpersonen zijn in bijna alle gevallen geen adresgegevens bekend.
Na acht contactpogingen is de grens van het rendement bereikt. Dan levert het zelden nog respons op (Dijkstra&Smit, 1999, p. 62). Daarom wordt na 8 pogingen niet opnieuw geprobeerd de respondent te bereiken. 

Maatregelen om de non-respons te verkleinen
- Er wordt op verschillende tijdstippen van de dag naar respondenten gebeld, omdat dit de kans vergroot dat respondenten te bereiken zijn; een tweede contactpoging wordt op een andere dag en een ander tijdstip ondernomen (Dijkstra&Smit, 1999, pag. 62).  
- Indien respondenten niet in de gelegenheid zijn om op dat moment het interview af te geven, wordt voorgesteld om een afspraak te maken voor een later tijdstip;
- Bij aanvang wordt vermeld dat het interview slechts 15 minuten in beslag zal nemen. Omdat dit een relatief korte tijd is en respondenten daarom eerder geneigd zullen zijn om mee te werken (Dijkstra&Smit, 1999, p. 59);
- Het belang van het onderzoek voor zowel patiënten als familieleden wordt bij aanvang van het interview benadrukt. Veel mensen vinden het leuk om mee te werken aan een onderzoek dat het maatschappelijk belang dient. 

- Er wordt gebruik gemaakt van methoden om de respondent toch te bewegen aan het interview mee te doen, indien hij/zij aarzelt of niet wil, zoals meeveren, een tegenargument geven, etc. (Dijkstra&Smit, p.71-75);

- De onderzoekers nemen een basishouding van positiviteit en zekerheid aan, om respondenten als het ware over de streep te trekken; 

- Indien niet de respondent, maar een huisgenoot aanwezig is, wordt geïnformeerd wanneer de beoogde respondent wel thuis is (Dijkstra&Smit, 1999, pag. 62);
Betrouwbaarheid en validiteit

Betrouwbaarheid; het onderzoek moet vrij zijn van toevallige fouten. Het onderzoek moet herhaalbaar zijn en dan dezelfde uitkomst hebben (Verhoeven, 2007, p. 39). 

Validiteit; er wordt gemeten wat gemeten moet worden, hierbij worden geen systematische fouten gemaakt (Verhoeven,2007, p. 39). De betrouwbaarheid en validiteit van dit onderzoek worden vergroot door onderstaande punten:

- Geldige onderzoeksgroep
Door een aselecte steekproef te nemen in de doelgroep, binnen een tijdvak, wordt een juiste afspiegeling van de onderzoekspopulatie gegeven.  

- Tijdvak in recent verleden
Respondenten zullen zich de opname nog goed herinneren.

- Geldig meetinstrument
Door vooraf literatuurstudie te doen, zal er een gestructureerde vragenlijst opgesteld worden, die vrij is van systematische fouten. Deze vragenlijst wordt bij elk interview gebruikt om objectieve uitspraken te kunnen doen. Om systematische fouten te voorkomen, zijn onderstaande punten belangrijk voor het ontwikkelen van een meetinstrument. Met deze punten wordt rekening gehouden bij het opstellen van een vragenlijst
:
Vragen

- Vragen en antwoorden zijn duidelijk en slechts voor één uitleg vatbaar . Vragen zijn niet te breed. Is dat wel het geval, dan moeten de vragen opgesplitst worden in meerdere vragen. Termen als ‘vaak’  of ‘weleens’ moeten vermeden worden. 

- Er wordt één onderwerp tegelijk behandeld.

- Er wordt geen vakjargon gebruikt, zodat respondenten de vraag goed kunnen begrijpen. Er worden korte zinnen gebruikt, zonder bijzinnen. Werkwoorden worden in actieve vorm gebruikt. Er worden geen (dubbele) ontkenningen gebruikt. 

- De vragen worden zo neutraal mogelijk geformuleerd.  Er worden geen suggestieve vragen gesteld. Zinnen als: bent u het ook eens met.. of woorden als ook, toch en wel worden vermeden.

- Feiten, gewoonten of regels van de afdeling worden niet zonder meer als bekend verondersteld. 

- Eerst wordt zelf de vragenlijst ingevuld, en beoordeeld  aan de hand van checklijsten. De vragenlijst wordt door meerdere personen beoordeeld voordat de interviews afgenomen worden. 

Antwoordmogelijkheden 

- Antwoordmogelijkheden zijn duidelijk en sluiten goed aan bij de vraag.

- Antwoordmogelijkheden sluiten elkaar uit . Bij antwoordschalen wordt nagedacht over het aantal categorieën, een even of oneven aantal. 

- Eens of oneens kan dwingend werken. ‘Geen mening’ wordt zo min mogelijk toegevoegd als antwoordmogelijkheid omdat mensen dat snel zullen kiezen zodat ze er niet lang over hoeven na te denken.

Proefinterviews
Om de betrouwbaarheid van de vragenlijst te vergroten, worden vooraf 5 proefinterviews gehouden, waarna de vragenlijst bijgesteld en definitief gemaakt wordt (Baarda&De Goede, 2006, p. 224).
Homogeniteit
Om de betrouwbaarheid te vergroten is het belangrijk dat de verschillende vragen hetzelfde meten, in dit geval de behoefte binnen familieparticipatie. Als de vragen allemaal hetzelfde meten, kan worden gesproken van een homogene meting. Voor homogeniteit moet je ernaar streven dat je vragen aansluiten bij de definitie van je begrip en daardoor in principe allemaal hetzelfde meten. Dit verkleint de kans op toeval (Baarda&De Goede, 2006, p. 189, 190). Bij het onderzoeken van de behoeften van familieleden worden in dit onderzoek veel indirecte vragen gesteld die allen te maken hebben met familieparticipatie. De onderwerpen van de vragen zijn gebaseerd op literatuur. Tezamen leveren deze vragen een beeld op van de behoeften van familie op het gebied van participatie. 

Neutrale positie 
De onderzoekers stellen zichzelf voor als studenten van de Christelijke Hogeschool Ede. Dit geeft hen een onafhankelijke positie. Hierdoor wordt de kans op sociaal wenselijke antwoorden verkleind. 

Anonimiteit
Anonimiteit verkleint de kans op sociaal wenselijke antwoorden. Bij aanvang van het interview wordt respondenten verteld dat het interview niet persoonlijk herleidbaar zal zijn. Daarnaast wordt een telefonische enquête door respondenten als meer anoniem ervaren, dan face-to-face.  (Verhoeven, 2007, p.  181).
Peer examination
De onderzoekers controleren elkaar op de verkregen resultaten en vragen regelmatig feedback van de afstudeerbegeleider. Dit verkleint de kans op fouten. Na het afnemen van de interviews worden de antwoorden op de open vragen gecodeerd. De onderzoekers zullen dit eerst apart van elkaar doen en daarna samen keuzes maken voor de antwoordcodes. Dit om subjectiviteit zoveel mogelijk uit te sluiten. 

Rapportage en verantwoording
De onderzoekshandelingen worden nauwkeurig bijgehouden. Hierbij gaat het zowel om de genomen stappen als de leermomenten en veranderingen die zijn aangebracht in het proces. Dit geeft inzicht in de mate van betrouwbaarheid van de resultaten en zorgt ervoor dat bij herhaling de gemaakte fouten voorkomen kunnen worden. 

Bruikbaarheid

Bruikbaarheid; aansluiten bij wensen van praktijk (Verhoeven, 2007, p.  40).
Om de resultaten bruikbaar te laten zijn, zijn de volgende keuzes gemaakt:

- Onderzoeksopdracht uit de praktijk
Door met een vraag uit de praktijk aan de slag te gaan zal de uitslag bruikbaar zijn.

- Opdrachtgever nauw betrekken bij het onderzoeksproces

Er wordt in dit onderzoek regelmatig contact opgenomen met de opdrachtgever om de wensen goed af te kunnen stemmen.

- Betrekken team
Door het team verscheidene malen te informeren en betrekken bij het onderzoeksproces, zal het onderzoek beter aansluiten bij de wensen uit de praktijk en zullen de resultaten bruikbaarder worden.

- Aansluiten bij huidige ontwikkelingen
Het betrekken van familie bij de zorg is een tendens die de laatste decennia zichtbaar is in de geestelijke gezondheidszorg. 

Meetinstrument

Het meetinstrument dat in dit onderzoek wordt gebruikt is een enquête, die telefonisch afgenomen wordt. De telefonische enquête bestaat uit grotendeels gesloten vragen. De reden hiervoor is dat gesloten vragen makkelijk te verwerken zijn en dit minder tijdrovend (Verhoeven, 2007, p. 126). Ongeveer 5% van de vragen zijn open. Verkregen antwoorden worden gelijk in een databestand ingevoerd. 

Het interview wordt ingeleid met een aantal algemene vragen, waarna ingegaan wordt op verschillende onderwerpen, namelijk: Informatievoorziening, samenwerking met verpleging en ondersteuning door verpleging. Tenslotte wordt afgerond met een vraag naar de totaalbeoordeling van de verpleegkundige zorg aan familie en de mogelijkheid om het gegeven interview aan te vullen. 

Bij veel vragen worden respondenten gevraagd zich uit te drukken in een rapportcijfer uit te drukken. Hier is om verschillende redenen voor gekozen. Ten eerste omdat dit een algemeen bekende en gebruikte waarderingsschaal is, die men van jongs af aan kent. Ten tweede: bij een middencategorie ‘weet niet’ of ‘neutraal’, zijn respondenten geneigd om hiervoor te kiezen om zich er makkelijk vanaf te maken, dan wel niet te hoeven kiezen
. 

Aan de hand van het proefinterviews werd ervoor gekozen om samen de telefonische interviews af te nemen. Het was niet werkbaar om het interview af te nemen en gelijktijdig de antwoorden te verwerken in het datadocument 

Alle vragen die in de definitieve versie van de vragenlijst voorkomen, worden ingevoerd in het datadocument. De antwoordmogelijkheden staan achter de vraag vermeld, zodat de vragen en antwoordmogelijkheden tijdens het interview van het scherm af gelezen kunnen worden. Tijdens het afnemen van de telefonische interviews zullen de antwoorden gelijk worden verwerkt in het datadocument.

Analyse

Omdat de resultaten van een onderzoek de onderzoeker meestal op nieuwe ideeën brengt, is het moeilijk om dit deel van het onderzoek goed te plannen (Schreuder Peters, pag. 279)

Voor de verwerking van de informatie die respondenten geven, is gekozen om te werken met het programma SPSS. SPSS biedt vele mogelijkheden om resultaten grafisch inzichtelijk te maken en ook om resultaten van verschillende variabelen met elkaar te vergelijken. 

Alle respondenten krijgen een code, om de anonimiteit te waarborgen. Namen, telefoonnummers en adresgegevens zullen niet worden ingevoerd in SPSS, waardoor antwoorden niet herleidbaar zullen zijn naar de respondent. 
Vervolgens wordt per vraag de score berekend en variabelen met elkaar vergeleken. Aan de hand daarvan worden uitspraken over de resultaten en aanbevelingen geformuleerd. 

1 Wat maakt familieparticipatie belangrijk?

Invloed op ziekteverloop
Familie heeft een belangrijke invloed op het verloop van de ziekte van de patiënt, omdat ‘mensen die van groot belang zijn voor de patiënt, ook diepgaandere invloed hebben op de patiënt’ (Royers, 2009, p. 2). Daarom kunnen familieleden bondgenoten worden van het behandelend team bij het gezamenlijke doel: de best mogelijke kwaliteit van leven van de patiënt. 

Het voorgaande wordt onderstreept door de uitkomsten van een onderzoek van Falloon (1985), waar uit bleek dat de houding van familie directe invloed heeft op de ziekte van de patiënt. Het onderzoek wees uit dat 50% van de nieuwe psychoses bij patiënten voorkomen kunnen worden door training van familie. Uit andere onderzoeken, uitgevoerd door Pilling e.a. (2002), Cuijpers (1999), Siersma e.a. (2005)  en Pharoah e.a. (2002) bleek dat betrokkenheid van familie bij de zorg en ondersteuning van familie daarbij, leidt tot uitstel van terugval bij patiënten, grotere medicatietrouw, minder heropnames en reductie van de ervaren belasting door familieleden. 

Uit onderzoek van Lenior (2002) is gebleken dat familie, daarnaast ook een grote bijdrage levert in de zorg aan patiënten. Denk aan hulp bij dagelijkse levensverrichtingen, controle van medicatie-inname, steun bij het nemen van besluiten, etc. Uit hetzelfde onderzoek bleek ook het belang van ondersteuning van familie bij deze taken: patiënten van wie de familie extra begeleiding kreeg, verbleven gemiddeld 10 maanden minder in psychiatrische ziekenhuizen dan patiënten van wie de familie deze begeleiding niet ontving. 


In de dagelijkse gang van zaken in een instelling, maar in zeker ook in de thuissituatie, kan familie ervoor zorgen dat de patiënt (weer) betrokken wordt in het  sociale leven. Bezoek van familie kan zorgen voor sfeer en gezelligheid. Schijnbaar normale zaken, maar erg belangrijk voor de patiënt en zijn kwaliteit van leven. 


Concluderend kan worden gesteld dat het betrekken van familie bij de zorg kan bijdragen aan de kwaliteit van de zorg aan patiënten en kwaliteit van leven van de patiënt. 

Natuurlijke partner in de zorg 

De band met familieleden is een natuurlijk gegeven. Dat maakt ook dat familie een natuurlijke partner in de zorg is. Doordat de familie hoort bij het netwerk van de patiënt, behoort de familie ook tot het netwerk van de zorginstelling. Daarbij komt dat sinds enkele decennia de rol en taken van de familie meer aandacht hebben gekregen binnen de geestelijke gezondheidszorg. Ook het streven om de patiënt zoveel mogelijk in zijn eigen omgeving te laten, zorgt ervoor dat familie meer in beeld is. Hierdoor kunnen zorgverleners niet om de samenwerking met de familie heen. 


Zoals eerder genoemd, neemt familie vaak zorgtaken op zich, dit gebeurt niet alleen buiten de instelling, maar ook erbinnen. Daarmee kan familie zorgen voor ontlasting van de zorgverleners. Zonder deze informele zorg aan patiënten, zou de professionele zorg onder zwaardere druk komen te staan. Tegelijk mogen zorgverleners er niet zonder meer vanuit gaan dat familie bepaalde taken wel op zich zal nemen. Afstemming is vereist, waardoor samenwerking met familieleden niet uit te sluiten is. 


Tenslotte zijn familieleden vaak de belangrijkste zorgverleners van de patiënt, die de meeste continuïteit bieden in de zorg. ‘Een patiënt ziet in zijn leven tientallen hulpverleners en dus is het de familie die vaak als continue factor fungeert. De instandhouding van die relatie is daarom cruciaal’ (Ypsilon, 2007, p.1). Familie kan van grote waarde zijn op het gebied van informatievoorziening omtrent de patiënt. Zij zijn ervaringsdeskundige en weten vaak wat wel of niet werkt bij de patiënt, wat al eerder is geprobeerd, etc. 

Overbelasting kan voorkomen worden

Veel familieleden die betrokken zijn bij de zorg aan patiënten, ervaren deze betrokkenheid als zwaar. Er is gebleken dat ‘zij vaker psychische en fysieke problemen hebben. Met name de prevalentie van depressie in deze groep ligt hoger dan in de algemene bevolking’ (Branssen, 2011, p. 2). Daarnaast zijn familieleden vaak zo sterk gericht op de patiënt, dat zij zichzelf vergeten. Door de deïnstitutionalisering van de GGz is meer zorgdruk bij familieleden komen te liggen. Overbelasting van familieleden is hierdoor een groot risico. Gezien de belangrijke invloed die familie heeft op de kwaliteit van zorg en kwaliteit van leven van de patiënt, hebben betrokken zorgverleners ook medeverantwoordelijkheid als het gaat om signaleren, voorkomen en verminderen van overbelasting bij familieleden. ‘Het risico op overbelasting van mantelzorgers vermindert wanneer mantelzorgers zelf tijdig hulp weten te vinden of wanneer een hulpverlener deze ondersteuning actief aanreikt’ (Van der Veen&Bool, 2006, p. 10).
Kwaliteit en kosten

Zoals verscheidene malen is benoemd, neemt familie (grote) delen van de zorg van patiënten op zich, kunnen zij het ziekteverloop positief beïnvloeden en de kans op terugval verminderen. Familie kan bijdragen aan een bredere kennis van de patiënt en aan continuïteit in de zorg aan de patiënt. Familieleden weten veel over bijvoorbeeld de jeugd van de patiënt, welke behandelingen hebben geholpen, hoe de patiënt reageert op medicatie, etc. Dit kan grote voordelen opleveren voor zowel voor de kwaliteit van zorg die aan de patiënt wordt geboden, als de kosten van de zorg. 

Daarnaast zorgt investering in communicatie en samenwerking met de familie ervoor dat er minder tijd verloren gaat aan communicatie, misverstanden, etc. Een onderzoek in Scheveningen wees uit dat ‘een proactieve houding van de zorgverleners ervoor zorgde dat de medewerkers uiteindelijk minder tijd kwijt waren aan hun contacten met familieleden; er ging minder tijd op aan bijvoorbeeld de verantwoording achteraf’ (Royers, 2009, p. 2). Dit heeft zowel op de kosten als op de kwaliteit van zorg positieve invloed.

Aangezien zowel de kwaliteit van zorg als de kosten ervan belangrijke pijlers zijn in zorgverlening, onderstreept dat het belang van investeren in een goede relatie en samenwerking met de familie. 

2 Hoe kan familieparticipatie door verpleegkundigen praktisch vormgegeven worden?

Familieparticipatie

Algemeen gezien kan het begrip familieparticipatie als volgt worden omschreven: de familie aanmoedigen tot deelname aan de emotionele en lichamelijke verzorging van de patiënt (Bulechek, 2010, p.228). In het kader van psychiatrische zorg, is veelal in mindere mate sprake van lichamelijke verzorging van de patiënt. Emotionele verzorging is wel een aspect waarin familie kan participeren. Maar ook op andere gebieden neemt familie deel aan de zorg voor de patiënt, zoals huishoudelijke en andere praktische hulp, organisatie van de zorg en belangenbehartiging.

Doorslaggevend op het gebied van familieparticipatie is de wens van de patiënt. Als er geen of slecht contact is tussen de patiënt en zijn familie, dient de zorgverlener de reden(en) hiervoor na te gaan en als dat wenselijk is proberen het contact te hernieuwen. Als de patiënt niet wil dat zijn familieleden worden geïnformeerd of worden betrokken, moeten zorgverleners dit respecteren. Wel is de zorgverlener ervoor verantwoordelijk om de patiënt te adviseren. Uitsluitend bij uitzondering, als de zorgverlener ervan overtuigd is dat het ingaan tegen deze wens van de patiënt, de patiënt ten goede zal komen, kan ervoor gekozen worden om familieleden toch te informeren of betrekken bij de zorg. In dat geval moet deze keuze worden vermeld en beargumenteerd in het patiëntdossier.

Het is ook mogelijk dat familie geen contact wenst te hebben; hiervoor geldt ook dat, na inspanning ervoor, deze wens gerespecteerd moet worden. 
Verpleegkundige werkhouding

Het betrekken van familie bij de zorg is lang niet overal vanzelfsprekend. Verpleegkundigen hechten grote waarde aan de privacy en autonomie van patiënten. De wetgeving met betrekking op privacy onderschrijft ook het belang hiervan. Andere redenen die ervoor zorgen dat familie minder of niet betrokken wordt bij de zorg zijn: te weinig tijd en financiering, beperkt of verstoord contact tussen cliënt en familie en overbelasting van familieleden (Van Erp e.a., 2009, p. 13), negatieve invloed van familie en ontbreken van coördinatie in het betrekken van familie. Toch kan de verpleegkundige zich niet onttrekken aan het betrekken van familie bij de zorgverlening aan patiënten (zie kopje ‘Wat maakt famileparticipatie belangrijk?’) Dit blijkt ook uit de deelkwalificaties die bij de competenties van verpleegkundigen zijn opgesteld (CHE onderwijsgids, 2009/2010, p. 10-19):
‘ De student/verpleegkundige kan:

-  Samenwerken met de zorgvrager en zijn familie, rekening houdend met de (gecreëerde) omgeving
- De coördinatie van de zorg kan bewaken vanuit het totaalbeeld van de patiënt waarbij rekening wordt gehouden met fysiologische, psychologische, sociaal-culturele, spirituele en ontwikkelingsbepaalde variabelen 
- Op een proactieve wijze concrete aanwijzingen kan geven aan zorgvragers, familieleden en zorgverleners over de inzet van mensen en middelen die aangewend moeten worden om de zorg te realiseren
- Op basis van klachten van zorgvragers en hun familie wijzigingsvoorstellen kan doen voorverbetering van de zorg.’

Werkhouding verpleegkundige
In haar werkhouding, kan de verpleegkundige bijdragen aan de bevordering van familieparticipatie. Voorbeelden voor aandachtspunten in de werkhouding zijn onder anderen:







- Openheid en eerlijkheid;

- Actief luisteren, zonder direct naar oplossingen te zoeken;

- Begrip voor de positie en behoeften van familie;

- Oog voor beperkingen van de instelling en belangen andere zorgvragers;

- Respectvolle en serieuze benadering;

- Betrokken houding;

- Zorgvuldigheid;

- Vragen serieus nemen;

- Bereikbaarheid; 

- Goed kunnen onderhandelen;

- Gebruik maken van netwerkstrategieën; 

- Gericht zijn op goed contact opbouwen;

- Omgaan met kritiek

- Pro-actief

Zowel zorgverleners als familieleden hebben de neiging om te redeneren vanuit de zorgvraag van de patiënt. Veel familieleden zullen niet gemakkelijk hulp voor zichzelf vragen. Dit vraagt een pro-actieve houding van zorgverleners. 

Collectief en individueel

Familie kan op verschillende manieren worden betrokken bij de zorg voor de patiënt; dit kan zowel individueel als collectief worden vormgegeven. ‘Op collectief niveau uit zich dat in bijvoorbeeld de familieraad die elk instituut wel kent, in het samen opzetten van activiteiten die voor het instituut als geheel van belang zijn. Op individueel niveau kan de participatie op verschillende manieren tot uiting komen: meeweten, meedoen, meebeslissen (Burger, 2005) . Er is nog niet aangetoond welk type interventie het meest effectief is.

Collectief
Zoals gezegd, heeft elke instelling wel activiteiten die erop gericht zijn familieleden te betrekken bij de zorg. Dit kan op kennis-niveau, door bijvoorbeeld informatie over verschillende ziektes, medicatie, etc. Het kan ook op ondersteuningsniveau, door familieleden samen te brengen om ervaringen te delen en herkenning in elkaar te vinden. 

Individueel
Naast op collectief niveau, kan familie ook op individueel niveau betrokken worden bij de zorg. Ook dit kan op kennis of ondersteuningsniveau zijn, veelal toegespitst op het familielid om wie het gaat. Op individueel niveau is daarnaast de mogelijkheid voor betrokkenheid bij beslissingen met betrekking tot de behandeling. 

De uitwerking van de gebieden waarop familieparticipatie concreet vorm krijgt, zal hierna de indeling van Burger (2005) volgen: meeweten, meedoen, meebeslissen (p. 92). 

Meeweten 

Familieleden hebben behoefte aan informatie over ziektebeeld en bijbehorende problematiek, prognose, behandeling, behandelmogelijkheden, medicatie, protocollen en procedures van de instelling, omgaan met ziekte en gedrag van de patiënt, samenwerkingsmogelijkheden met hulpverlening en voor praktische zaken (vb. financiën, opvang kinderen, woonproblemen, etc.). Veel instellingen bieden dit, zij het op verschillende wijzen. Hierbij is een duidelijke splitsing tussen individuele informatievoorzieningen (bijvoorbeeld een gesprek met de arts) en collectieve informatievoorzieningen (bijvoorbeeld een bijeenkomst met uitleg over ziektebeelden of informatiefolders). ‘Voor de meeste familieleden is eenmalige voorlichting niet voldoende, zij willen graag blijvend op de hoogte gehouden worden en indien nodig ondersteund worden’ (Van Erp e.a., 2009, p. 12).
Zoals al eerder genoemd is familieparticipatie afhankelijk van de instemming van de patiënt. Dit geldt ook voor informatieverstrekking. Familie heeft altijd het recht op niet-persoonsgebonden informatie, maar voor persoonsgebonden informatie is de toestemming van de patiënt nodig. 

Bij opname is het belangrijk dat de instelling er zorg voor draagt dat familieleden op de hoogte zijn van de opname. Hierbij gaat de voorkeur er naar uit dat de patiënt de familie zelf inlicht. Ook bij andere ‘schakelpunten’ (overgangen tussen verschillende afdelingen, zorgsettings, etc.) is duidelijke informatie van belang. 
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Meedoen

Naast de behoefte die familie heeft aan informatie, zijn zij zelf ook een bron van informatie, waar zorgverleners gebruik van kunnen maken. ‘De familie kent in het algemeen de cliënt goed en heeft veel ervaring en kennis opgebouwd in de omgang met de cliënt’ (Van Erp e.a., 2009, p. 5). Familieleden zijn veelal ‘informele zorgverleners’ (Van der Veen&Bool, 2006, p. 6), die kunnen zorgen voor de continuïteit van zorg voor de patiënt. 
Al staat de zorgvraag van de patiënt in eerste instantie centraal, is ook de afstemming tussen alle betrokken partijen – familie, patiënt en hulpverleners – nodig. Familieleden ‘benadrukken het belang van een goede samenwerking met de hulpverlening. Ze hechten grote waarde aan een gelijkwaardige samenwerking en afstemming op alle fronten met als doel de situatie van de patiënt te verbeteren’ (Aben, 2006).  Afstemming met familieleden over de mate waarin zij betrokken willen zijn is van belang, met onder meer als reden dat ‘het recht op autonomie van naastbetrokkenen mag niet worden aangetast door het eigen belang van de cliënt of dat van de GGz-instelling’ (Blauwbroek, 2004, p.10).
Informeer familie over wat ze van verpleegkundigen kunnen verwachten en vraag ook naar wat familie verwacht van de verpleging. Het risico op overbelasting wordt groter als familieleden de zorg niet kunnen delen met anderen of als zij teleurgesteld zijn in de hulp van anderen. De afstemming hierover is van belang, om tot een goede samenwerking te komen. Hierbij is het van belang om rekening te houden met de draagkracht van de familie. 
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Meebeslissen

Gedurende de opname verdient het de voorkeur dat familieleden betrokken worden bij het opstellen en uitvoeren van het behandelplan. Zeker  als het behandel gevolgen voor familieleden heeft, die te voorzien zijn. 
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Zorg voor familie

Uit een onderzoek van begin jaren tachtig bleek ‘dat goede geschoolde hulpverleners in de GGz veel weten over psychopathologie en psychische stoornissen maar dat de meesten niet beseffen wat gezinnen doormaken als een van haar leden een ernstige psychische stoornis krijgt’ (Aben, 2006). 

Zoals Vaalburg (2007) al benoemde, zijn familieleden ook zorgvragers (p. 12). Zij hebben behoefte om gehoord en serieus genomen te worden in de door hen ervaren belasting. (H)erkenning van de problemen waar ze mee te maken hebben is van belang, net als troost en bevestiging. Het ziek-zijn van een familielid gaat voor familieleden vaak gepaard met spanningen, conflicten en veel, vaak tegenstrijdige, emoties. Schuld, opluchting, verdriet, angst, boosheid, falen, bezorgdheid, wanhoop, etc. Familie heeft behoefte aan erkenning van deze gevoelens. Vaak is deze erkenning ook de sleutel tot een samenwerkingsrelatie met familieleden. 

Daarnaast hebben mantelzorgers ‘behoefte aan ondersteuning om beter om te gaan met hun situatie bij het combineren van werk, vrije tijd, het huishouden en de zorg voor andere gezinsleden en bij het omgaan met hun dubbele positie als hulpverlener en hulpvrager’ (Van der Veen&Bool, 2006, p. 5). In verband met de dubbele positie die familieleden bekleden, kan het van belang zijn om familieleden aan te moedigen vaardigheden als assertiviteit te ontwikkelen. Deze ondersteuning kan worden gegeven door de zorgverleners van de patiënt. Dit is echter niet altijd mogelijk of toereikend. Daarom is het belangrijk dat zorgverleners familie wijst op de verschillende ondersteuningsmogelijkheden die er zijn; denk aan een familieraad, lotgenotencontact, etc. 

Een ander belangrijk onderdeel van de zorg voor familie is het geven van waardering en erkenningvoor hetgeen familieleden doen en weten in hun rol van zorgverlener ten opzichte van de patiënt. En familieleden helpen inzien dat ook zij mogelijk zorgvragers zijn; ook zij hebben vaak behoefte aan hulp en ondersteuning.

Tenslotte is het belangrijk dat familieleden met hun klachten bij de hulpverleners terecht kunnen. In een maatschappij waarin mensen steeds mondiger worden, is opvallend dat toch veel mensen hun klacht niet laten horen of niet weten waar ze die kunnen laten horen. Aan verpleegkundigen de taak om ook deze signalen op te pikken, ruimte te geven en zo nodig ermee aan de slag te gaan. 
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Voorzieningen

Uit onderzoek dat uitgevoerd is binnen gemeente Zwolle
 bleek dat familieleden veelal niet op de hoogte zijn van voorzieningen die er zijn voor ondersteuning van mantelzorgers. Dit benadrukt de verantwoordelijkheid van zorgverleners om familieleden te attenderen op deze mogelijkheden. Ondersteuningsmogelijkheden zijn onder anderen:
- Familievertrouwenspersoon

Deze behartigt de belangen van familieleden en helpt hen voor zichzelf op te komen

- Familieraad

De familieraad bestaat uit familieleden en betrokkenen van patiënten. De behartigt de belangen van familie en betrokkenen en zet zich in voor de rol van de familie bij de behandeling. 
- Lotgenotencontact

Familieleden kunnen gebaat zijn bij contacten met lotgenoten. Zorgverleners wijzen naastbetrokkenen op het bestaan van (activiteiten van) familieorganisaties en (indien aanwezig) op het bestaan van familieraden of ouderraden (Blauwbroek, 2004, p. 15).
- Klachtenregeling

Het is belangrijk dat familie haar klachten kwijt kan, in eerste instantie op de afdeling zelf en in tweede instantie via de klachtenregeling. Zorgverleners wijzen familieleden op deze mogelijkheid. 

Randvoorwaarden

Het is wenselijk dat van elke patiënt een contactpersoon bekend is bij de instelling. Want om familie te kunnen betrekken bij de zorg, zijn gegevens een basisvoorwaarde. 

Een ander aspect dat ervoor zorgt dat de familieparticipatie een vaste plek krijgt of behoudt in de zorg, is het aanstellen van een speciale aandachtsfunctionaris voor familieparticipatie en het opstellen van een familiebeleid door de instelling. ‘Inbedding in het beleid zorgt voor structurele en blijvende aandacht’ (Van Lier, 2005, p. 8).
3 Hoe wordt in de huidige situatie de behoeften van familie vervuld? 

Om te kunnen beoordelen hoe in de huidige situatie de behoeften van familie vervuld worden zijn 32 familieleden van patiënten geïnterviewd, door middel van een telefonische enquête. De respondenten werden over de volgende onderwerpen ondervraagd: algemene vragen, informatievoorziening, samenwerking met verpleging en ondersteuning door verpleegkundigen. Als laatste volgden afrondende vragen. In deze deelvraag zullen de uitkomsten beschreven worden in de hiervoor uitgewerkte volgorde. 

Algemene categorie

Van de respondenten die aan dit onderzoek meewerkten is 21,9% man en 78,1% vrouw. Deze opvallende meerderheid aan vrouwen komt ook terug in onderzoeksgegevens van het SCP (Oudijk e.a., 2010). Hieruit blijkt dat de sekseverhouding van mantelzorgers in Nederland als volgt is: vrouwen 60%, mannen 40% . 


56,3 % van de respondenten is vader of moeder van de patiënt en 21,9% is zus of broer. Opvallend is dat maar 9,4 % van de ondervraagden partner of echtgenoot is. 


Respondenten gaven in 84,4%  van de gevallen aan dat de patiënt wilde dat zij betrokken werden bij de zorg. Van de 5 respondenten die niet betrokken mochten worden, zeggen 4 respondenten dat zij van hulpverleners van Amergaard geen informatie hebben gekregen over de mogelijkheden die zij wel hadden. Bijvoorbeeld algemene informatie over de afdeling.  Eén respondent heeft geen antwoord gegeven op deze vraag. Uit de literatuur blijkt dat het voor familieleden belangrijk is om te weten wat hun mogelijkheden is, wat zij kunnen verwachten. En dat familie recht heeft op algemene niet-persoonsgebonden informatie.


Bij de vraag: ‘Uitgedrukt in 1-10: in hoeverre bent u gastvrij ontvangen op de afdeling?’, werd gemiddeld een 7,9 gegeven. Waarbij het cijfer 8 het meest genoemd is. Maar 1 respondent gaf een onvoldoende, namelijk een 4.

Informatievoorziening

Voor de mate waarin verpleegkundigen respondenten op de hoogte hebben gehouden over de toestand van de patiënt, wordt gemiddeld een 6,5 gegeven. Dat dit een voldoende is, is opvallend omdat er 18 opmerkingen zijn gemaakt over te weinig initiatief van de verpleging. Bij de vraag of dit aansloot bij de behoefte zegt 59,4 % ja. 37,5% zegt dat zij te weinig op de hoogte zijn gehouden. 


78% van de respondenten had behoefte om vragen te stellen aan de verpleging. Er is geen verschil tussen man en vrouw, leeftijd van de respondent of de relatie waarin de respondent tot patiënt staat. De respondenten geven een 7,4 voor de mate waarin verpleging bereikbaar is voor vragen. 

Informatievoorziening gesorteerd per onderwerp

	
	% heeft geen informatie gehad
	% zegt dat de hoeveelheid ontvangen informatie te weinig was

	Ziektebeeld
	28,1%
	31,1%

	Te verwachten ziekteverloop
	50%
	48,3%

	Behandelmogelijkheden
	48,4%
	46,7%

	Behandeling
	28,1%
	34,4%

	Medicatie
	53,1%
	33,3%

	Omgang met ziekte
	68,8%
	51,6%

	Ondersteuningsmogelijkheden
	83,9%
	41,9%

	Praktische zaken
	56,3%
	47,8%


Het onderwerp waarover de meeste respondenten zeggen geen informatie te hebben gehad is ondersteuningsmogelijkheden, gevolgd door omgang met de ziekte. Het aantal respondenten dat zegt te weinig informatie te hebben gehad is het hoogste bij omgang met de ziekte, gevolgd door het te verwachten ziekteverloop. Ook scoren praktische zaken en behandelmogelijkheden hierbij hoog.


Uit de cijfers blijkt dat veel respondenten informatie hebben gehad over medicatie en behandeling, bij beiden onderwerpen zegt maar 28,1% geen informatie te hebben gehad. Deze onderwerpen scoren ook laag als het gaat om het aantal respondenten dat zegt daarover te weinig informatie te hebben gehad. (33,3% en 34,4%).

Samenwerking verpleging

De helft van de respondenten is benaderd met vragen voor informatie over de patiënt. Het gemiddelde cijfer voor de mate waarin zij benaderd zijn is een 5,6. Voor 38,7% van de respondenten was dit te weinig. Hierbij maakten respondenten regelmatig opmerkingen in de trant van: dat laat ik over aan de verpleegkundigen, als zij wat willen weten. In verschillende bronnen wordt benadrukt dat familie vaak over veel informatie en ervaring beschikt. 


56,3% van de respondenten had de behoefte om zijn mening te over de behandeling of begeleiding van de patiënt te geven. Het gemiddelde cijfer over de mate waarin respondenten hun mening kon geven is een 5,6.


Het gemiddelde cijfer over de mate waarin respondenten betrokken zijn  geweest bij belangrijke beslissingen (zoals ontslag, verlof of vrijheden) is een 5,2. Het meeste genoemde cijfer is hierbij een 1, dit werd door 25% respondenten genoemd. Van de 17 respondenten die een onvoldoende (lager dan een 6) geven vinden maar 2 respondenten dat zij voldoende betrokken zijn. Gelet op de aanbevelingen vanuit literatuur, is het raadzaam om de mening van familie te gebruiken bij beslissingen rondom behandeling en begeleiding. Bij de steeds wisselende hulpverleners, is familie is vaak de continue factor in de behandeling van de ziekte van de patiënt. 
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Onderstaande tabel maakt inzichtelijk welke behoefte respondenten hadden t.a.v. verschillende soorten gesprekken en of zij een dergelijk gesprek hebben gehad. 

	
	Gewenst

% Ik had hier behoefte aan
	Gehad

% Dit heb ik gehad

	Behandelplan bespreking
	77,4%
	21,9%

	Gesprek met de psychiater
	84,4%
	43,8%

	Gesprek met de verpleging
	81,3%
	56,3%

	Telefonisch contact met verpleging
	75%
	65,6%

	Systeemgesprek
	75%
	29%


Het verschil tussen het percentage gewenst en gehad is het grootste bij de behandelplan bespreking, gevolgd door een systeem gesprek. Daarna komt het gesprek met de psychiater. Bij het gesprek met de verpleegkundigen is het verschil kleiner, het genoemde verschil is bij telefonisch contact het kleinst.


63,3% van de respondenten had de behoefte om met verpleging af te stemmen wat hun aandeel in de zorg zou kunnen zijn.  Aan 25,8% van de respondenten is door verpleging gevraagd welk aandeel familie wil hebben. Uit literaire bronnen blijkt dat deze afstemming zeer van belang is. Afstemming kan ervoor zorgen dat de hulpverleners worden ontlast doordat familie taken overneemt, maar ook kan afstemming voorkomen dat familieleden te veel taken op zich nemen en mogelijk overbelast raken. 


84,4% van de respondenten hebben geen negatieve ervaringen gehad met de verpleging. Van de respondenten die een negatieve ervaring heeft gehad wilde iedereen dit kenbaar maken. Er kan geen betrouwbare uitspraak worden gedaan over de vraag of er ruimte is om deze negatieve ervaringen te bespreken, omdat te weinig respondenten aangegeven hebben dat zij negatieve ervaringen hebben gehad. 

Ondersteuning door verpleging

Van de respondenten heeft 40,6% behoefte aan emotionele ondersteuning. Voor de mate waarin ze dit hebben gekregen geven de respondenten het gemiddelde cijfer van 5,1. Voor 68,8% van de ondervraagden was dit voldoende. In literaire bronnen wordt benoemd dat ziekte van een familielid en een opname vaak gepaard gaat met vele emoties en ook een grote impact hebben op naasten van de patiënt. 
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Het gemiddelde cijfer voor zich gehoord en gezien voelen door verpleging is een 6,6. Ruim de helft, namelijk 58,6%, van de respondenten kreeg waardering van de verpleging voor hun inzet. Juist waardering van professionals, kan waardevol zijn voor familieleden, omdat professionals beter weten wat het omgaan met een psychisch zieke patiënt inhoudt. 

Afrondende vragen

87,1% van de respondenten vindt dat verpleegkundigen initiatief moeten nemen bij het betrekken van familie bij de zorg. Ook in de literatuur wordt de aandacht gevestigd op het belang van een pro-actieve houding bij verpleegkundigen. Al worden mensen steeds mondiger, zijn er ook velen die hun stem niet laten horen. 


Het gemiddelde cijfer dat wordt gegeven voor de verpleging in zijn totaliteit is een 7,1.
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Een overzicht met de uitkomst per vraag is toegevoegd als bijlage.

Conclusie
Terugkijkend op de hoofdvraag ‘Welke behoefte heeft de familie om te participeren in de behandeling en in hoeverre is hierin voorzien?’ kunnen de volgende conclusies worden getrokken: dit onderzoek toont aan dat familie een sterke behoefte heeft aan gesprekken en aan informatie voorziening. Zij geven in veel gevallen aan te weinig of geen gesprekken of informatie te krijgen en geven aan hier meer behoefte aan te hebben. Hier wordt de behoefte niet vervuld. Familie wil haar mening geven en vragen stellen. Voor het stellen van vragen was voldoende ruimte, maar om de mening te uiten niet. 
Er wordt te weinig afgestemd welk aandeel in de zorg familie zou kunnen hebben. Zij willen in veel gevallen meer afstemmen dan nu gebeurt. Indien dit meer zou gebeuren, kan mogelijk voorkomen worden dat familie overbelast raakt. Dit is belangrijk, gezien het effect dat familie op het ziekteverloop van de patiënt kan hebben.

Familie heeft geen sterke behoefte om betrokken te worden bij belangrijke beslissingen, dit gebeurt in de praktijk ook erg weinig. Daarnaast heeft familie geen sterke behoefte om benaderd te worden met vragen over de patiënt. Dit laten zij aan de professionals over. Zowel bij het stellen van vragen over de patiënt, als het betrekken bij beslissingen geldt dat familie beschikt over een schat van informatie over de patiënt en zijn ziektegeschiedenis, veelal zijn zij de enige continue factor in de zorg aan de patiënt. Door gebruik te maken van de inbreng van familie kan de opnameduur verkort worden en de begeleiding beter worden afgestemd op de patiënt. De kans op een opname in de toekomst is kleiner als familie bij de behandeling wordt betrokken. Vanuit de hulpverlening gezien is het belangrijk om familie te benaderen voor vragen en familie te betrekken bij beslissingen.
Familie heeft weinig behoefte aan emotionele ondersteuning.  Wat verklaard kan worden door het gegeven dat familie vaak weinig aandacht voor zichzelf heeft en in veel gevallen sterk gericht is op de patiënt. Voor hulpverleners is het van belang om te peilen of familie behoefte heeft aan emotionele ondersteuning, om overbelasting te voorkomen. Een gezond systeem bevordert het welzijn van de patiënt.

Over het geheel is familie tevreden over de verpleging, hierbij worden relativerende opmerkingen gemaakt over hoe druk verpleging is en hoe goed zij voor de patiënt waren. Mogelijk dat deze gegevens het beeld kleuren.

Aanbevelingen
1. Familieanamnese (hetero-anamnese)
Een instrument om met familieleden in gesprek te gaan, is een familieanamnese aan het begin van de opname van de patiënt. Het is raadzaam om zowel bij een eerste opname als bij elke opvolgende opname aan te bieden. Het verkrijgen van hetero-anamnestische gegevens is van belang omdat een groot aantal patiënten zich niet of slechts ten dele bewust is van de aanwezigheid van een psychiatrische aandoening. 
 Hiermee worden de volgende doelen nagestreefd:  

· Input geven aan de (samenwerkings)relatie met familie, vanuit een pro-actieve houding

· Af stemmen over wat het aandeel van familie in de zorg zou kunnen zijn

· Familie stimuleren zelf initiatief en verantwoordelijkheid te nemen in samenwerking met de hulpverleners

· Om te informeren wat familie wel mag weten in het geval zij niet betrokken mogen worden

· Uitleg geven over de gang van zaken op de afdeling
· Om vragen te beantwoorden en informatie te geven aan familie

· Vragen stellen over de patiënt aan familie

· Vragen naar de mening van familie

· Om in kaart te brengen of familie ondersteuning nodig heeft

· Familie zich gehoord en gezien laten voelen

· Familie waardering geven voor hun inzet voor de patiënt 

· Juiste contactgegevens noteren

2. Informatiepakket voor familie

Uit de onderzoeksresultaten is gebleken dat familieleden veel behoefte hebben aan informatie over veel verschillende onderwerpen. Daarnaast is gebleken dat familieleden waarvan de patiënt niet wil dat ze betrokken worden bij de zorg, hier geen informatie over krijgen. 

Om deels in deze informatie-behoefte te voorzien, verdient een informatiepakket voor familieleden een aanbeveling. Hierin zouden de volgende onderwerpen aan bod kunnen komen:

· Informatie over de afdeling

· Beschrijving van de behandeling op afdeling Amergaard

· Uitleggen wat mogelijk is (bijvoorbeeld aanwezigheid bij behandelplan bespreking of een systeemgesprek) en hoe zij daarvoor initiatief kunnen nemen

· Ondersteuningsmogelijkheden voor familie benoemen

· Mogelijkheden uiteenzetten voor familieleden die niet betrokken mogen worden bij de zorg

3. Verantwoordelijk verpleegkundige
Om familieparticipatie op een methodische wijze invulling te geven, zou  een verantwoordelijk verpleegkundige helpend kunnen zijn. De verantwoordelijk verpleegkundige is verantwoordelijk voor de totale zorg voor de aan haar toegewezen patiënten van opname tot aan overplaatsing of overlijden.  Als het gaat om de zorg rondom een bepaalde patiënt, is de verantwoordelijk verpleegkundige het eerste aanspreekpunt voor  de patiënt zelf, zijn naasten, collega’s, vrijwilligers en andere disciplines, die bij de directe zorg van de patiënten betrokken zijn.  Hierbij is het op elkaar afstemmen van al deze verschillende betrokken een belangrijke taak. 


Door het invoeren van een verantwoordelijk verpleegkundige kunnen de volgende aspecten van familieparticipatie duidelijker vorm krijgen:

· Familie meer betrekken bij belangrijke beslissingen
· Is verantwoordelijk voor de juiste contactgegevens in het EPD.

· Vragen beantwoorden en informatie te geven aan familie

· Op een structurele manier familie op de hoogte houden van de toestand van de patiënt

· Tot een sterkere samenwerking met familie komen

· Het zien van verschillende gezichten verminderen (zie opmerkingen)

· Zorg ten aanzien van familie regisseren, bijvoorbeeld afspraken nakomen, gesprekken regelen 

4. Evaluatieformulier voor familie na ontslag

Zoals patiënten een evaluatieformulier kunnen invullen, zouden familieleden dat ook kunnen doen. Dit om de volgende doelen te bereiken:
· Kritisch kijken naar het beleid 

· familie hun mening laten uiten

· familie gehoord en gezien laten voelen

· Een vervolg te geven aan dit onderzoek

Discussie

Steekproef

Een aantal dagen nadat de onderzoekers de steekproef hadden genomen, werd de genomen steekproef opnieuw bekeken, aan de hand van de gestelde eisen (zie onderzoeksopzet ‘Onderzoekspopulatie’). Het aangeleverde steekproefkader bleek de namen van patiënten te bevatten die tussen 1 oktober 2010 en 1 april 2011 opgenomen waren en niet ontslagen, zoals de eis was. Ook was uit de eerste steekproef gebleken, dat sommige patiënten meer dan 1 maal ontslagen waren in de gestelde termijn. 

Toen dit was ontdekt, is de steekproef opnieuw genomen.  Hierbij werd het steekproefkader opnieuw vastgesteld en werden patiënten die twee maal opgenomen waren geweest, maar één maal vermeld. Op die manier werd ervoor zorg gedragen dat de familieleden van alle patiënten in de onderzoekspopulatie daadwerkelijk even veel kans zouden hebben om gebeld te worden. 

Twee verschillende interviewers

In dit onderzoek zijn de telefonische interviews afgenomen door twee verschillende onderzoekers. Dit heeft mogelijk invloed op de onderzoeksresultaten, omdat de interviewers van elkaar verschillen. Doordat wel steeds dezelfde vragenlijst af is genomen en de onderzoekers op elke vraag een antwoord hebben genoteerd, is de invloed van verschillende interviewers gereduceerd. 

Verschil duur opname

Door korte opname konden respondenten op sommige vragen geen antwoord geven: 99 ingevuld, waardoor op basis van minder gegevens uitspraken worden gedaan.

Planning

De respondenten werden gebeld vanaf de Christelijke Hogeschool Ede. In de tweede week bleek het vakantie te zijn. Hierdoor was het alleen mogelijk om overdag te bellen. Dit heeft mogelijk invloed gehad op de respons. 

Bezwaar patiënt

Bij het afnemen van de telefonische enquêtes nam een patiënt gedurende het interview de telefoon van de partner over. De patiënt was erg verontwaardigd over het afnemen van het telefonisch interview. Patiënt en onderzoekers kwamen overeen om het interview af te breken. De gegevens van dit interview zijn niet gebruikt bij het verwerven van resultaten. 

Gegevens kloppen niet van contactpersonen

Meerdere malen waren de nummers die bij de contactpersonen stonden niet in gebruik. Daarnaast werd de telefoon ook een keer opgenomen door een persoon die geen persoon kende die opgenomen was geweest bij afdeling Amergaard.
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Bijlagen

Gebruikte termen 
Familieparticipatie

Algemeen gezien kan het begrip familieparticipatie als volgt worden omschreven: de familie aanmoedigen tot deelname aan de emotionele en lichamelijke verzorging van de patiënt (Bulechek, 2010). In dit onderzoek wordt met deze term de  betrokkenheid van familie bij de behandeling bedoeld.
Verpleegkundigen

In dit verslag wordt de term verpleegkundigen als algemene term gebruikt. In de vragenlijst en de resultaatbeschrijving wordt met de term verpleegkundigen alle groepsbegeleiders op de afdeling aangeduid.
Hulpverleners

Met deze term wordt het behandeld team bedoeld inclusief psychiaters, maatschappelijk werkers etc.
Patiënt

In dit verslag wordt patiënt als algemene term gebruikt. In de vragenlijst en de resultaatbeschrijving wordt met patiënt degene bedoeld die opgenomen is geweest op afdeling Amergaard.
Familieleden

Hiermee worden zowel bloedverwanten als partners geduid. 
Respondenten

Familieleden, tevens contactpersonen van patiënten, die hebben meegewerkt aan de telefonische enquête.
Vragenlijst familieparticipatie
Voorbereiding

· Opname duur van de patiënt noteren in dagen

· Leeftijd van de patiënt noteren bij ontslag

Opening
Goede [dagdeel]              u spreekt met [naam]   van De Amergaard.
Spreek ik met ….
Zo nee, kan ik die op een ander nummer bereiken? 
Zo ja, fijn dat ik u tref. Hebt u even voor me?
 

Inleiding
We zijn bezig met een onderzoek om de dienstverlening van afdeling Amergaard te verbeteren. Dit onderzoek gaat over de betrokkenheid van familie.
Klopt het dat [naam] daar opgenomen is geweest? 
 
Zo ja, We willen graag weten wat uw behoefte is als het gaat om de betrekking bij de behandeling van uw familielid. Zodat afdeling Amergaard beter bij uw behoefte kan aansluiten. Het duurt ongeveer 15 minuten. 
De gegevens worden anoniem verwerkt en uw naam zal nergens in de verslaglegging naar voren komen. 
 
Wilt u hieraan meewerken?
Zo nee, kan ik u hier op een ander moment over benaderen? Wanneer en hoe laat? [terugbelnotitie maken]
Zo ja, dan zal ik even kort uitleggen wat we gaan doen.
 
De vragenlijst bestaat uit verschillende categorieën. Als eerste komt de gastvrijheid aan bod, vervolgens de informatievoorziening, raadpleging familie, aandeel familie en ondersteuning door verpleegkundigen. Vaak zal u gevraagd worden om een rapportcijfer van 0-10 te geven. Met de term verpleegkundigen worden alle groepsbegeleiders bedoeld. Heeft u hierover vragen? Nee. Dan beginnen we nu.
Algemeen
1 Bent u man of vrouw?

2 Hoe oud bent u?

3 In welke relatie staat u tot uw familielid die opgenomen is geweest?

4 Wilde uw familielid dat u betrokken werd bij de zorg?

5 Zo nee: kreeg u hierover informatie van verpleging?

Deze vragen worden gesteld om achteraf te kunnen kijken of er verschil zit tussen man en vrouw, of in leeftijd. Daarnaast wordt er gekeken of respondenten in verschillende relaties tot de patiënt andere behoeften hebben. Op het moment dat een familielid niet wilde dat de contactpersoon op de hoogte werd gehouden van de toestand van de patiënt zal deze respondent niet veel vragen kunnen beantwoorden, of kan het invloed hebben op de gegeven antwoorden. Toch is er voor gekozen om deze respondenten te interviewen om te kijken hoe deze familieleden behandeld zijn door verpleging.

Familieparticipatie is afhankelijk van de instemming van de patiënt. Dit geldt ook voor informatieverstrekking. Familie heeft altijd het recht op niet-persoonsgebonden informatie, maar voor persoonsgebonden informatie is de toestemming van de patiënt nodig. (Blauwbroek, 2004)

Gastvrijheid

6 Werd u gastvrij ontvangen?

7  Kunt u dit uitdrukken in een rapportcijfer van 0-10?

Deze vraag wordt gesteld omdat afdeling Amergaard dit een belangrijk punt vind en hier veel aandacht voor is op de afdeling.

Informatievoorziening 

8 Bent u door verpleging op de hoogte gehouden van de toestand van uw familielid?

9 Kunt u hierover een cijfer geven?


10 Sloot dit aan bij uw behoefte? 

11 Had u tijdens de opname van uw familielid behoefte om vragen te stellen aan verpleging?

12 Zo ja, Was de verpleging bereikbaar voor vragen?

13 Kunt u hierover een cijfer geven?


Om de naasten vanaf het begin van de opname te betrekken, is het goed om hen ruimte te geven om hun verhaal te doen. Tijd, aandacht en begrip voor het verhaal van de naasten biedt veel steun en versterkt de vertrouwensrelatie (Aben, 2006).
a. Ziektebeeld(en)

14 Hebt u informatie gehad over ziektebeeld(en)?



15 Had u meer informatie willen hebben over ziektebeeld(en)?

b. Ziekteverloop 

16 Hebt u informatie gehad over het ziekteverloop?



17 Had u meer informatie willen hebben over het ziekteverloop?

c. Behandelmogelijkheden

18  Hebt u informatie gehad over de behandelmogelijkheden voor uw familielid?



19 Had u meer informatie willen hebben over de behandelmogelijkheden voor uw familielid?

d. Behandeling

20 Hebt u informatie gehad over de behandeling van uw familielid?



21 Had u meer informatie willen hebben over de behandeling van uw familielid?

e. Medicijnen

22 Hebt u informatie gehad over medicijnen?



23 Had u meer informatie willen hebben over medicijnen?

f. Omgang met zieke familielid

24 Hebt u informatie gehad over hoe u om kunt gaan met uw zieke familielid?



25 Had u meer informatie willen hebben over hoe u om kunt gaan met uw zieke familielid?

g. Ondersteuningsmogelijkheden zoals familieraad, familievertrouwenspersoon, klachtenregeling, lotgenotencontact etc. 

26 Hebt u informatie gehad over ondersteuningsmogelijkheden voor familie/betrokkenen?



27 Had u meer informatie willen hebben over ondersteuningsmogelijkheden voor familie/betrokkenen?

h. Praktische zaken zoals uitkeringen, schuldsanering, opvang voor kinderen, woonproblemen.

28 Hebt u informatie gehad over praktische zaken?



29 Had u meer informatie willen hebben over praktische zaken?

Familieleden hebben behoefte aan informatie over ziektebeeld en bijbehorende problematiek, prognose, behandeling, behandelmogelijkheden, medicatie, protocollen en procedures van de instelling, omgaan met ziekte en gedrag van de patiënt, ondersteuningsmogelijkheden voor naasten en voor praktische zaken. 

H. Blauwbroek e.a., Betrokken omgeving, Modelregeling relatie ggz-instelling-naasbetrokkenen, 2004

L. Verharen, Wie denkt aan de familie?, 2008

B. Aben, Naasten als bondgenoten in de GGZ, Het belang van het betrekken van naasten van patiënten met autisme bij de zorg en begeleiding, 2006,

E. Branssen, Mantelzorgers van mensen met een psychische aandoening, 2011, Utrecht

G.M. Bulechek e.a., Verpleegkundige interventies, 2010, Amsterdam

F.H. Bredewold&J.M.Baars-Blom, Kwetsbaar evenwicht, 2009, Zwolle

N. van Erp e.a., Familie in de langdurige GGz deel 1: Interventies, 2009, Utrecht

W. van Lier, Mantelzorg in de geestelijke gezondheidszorg, 2005, Utrecht

Raadpleging familie

30 Heeft verpleging u benaderd voor vragen over uw familielid?

31 Kunt u hierover een cijfer geven?

32 Sloot dit aan wat uw behoefte?

33 Had u de behoefte om uw mening te geven over de behandeling of begeleiding van uw familielid?

34 Kon dit?

35 Kunt u hierover een cijfer geven?

Naast de behoefte die familie heeft aan informatie, zijn zij zelf ook een bron van informatie, waar de zorgverleners gebruik van kunnen maken. ‘De familie kent in het algemeen de cliënt goed en heeft veel ervaring en kennis opgebouwd in de omgang met de cliënt’ (Van Erp e.a., 2009). 

Familieleden hechten grote waarde aan een gelijkwaardige samenwerking en afstemming op alle fronten met als doel de situatie van de patiënt te verbeteren’ (Aben, 2006). 

36 Bent u betrokken bij belangrijke beslissingen rondom uw familielid? (bijvoorbeeld vrijheidsuitbreiding, overplaatsing naar een andere afdeling, etc.)

37 Kunt u hierover een cijfer geven?

38 Sloot dit aan bij uw behoefte?

· Nee, het was te weinig

· Ja, het was voldoende

· Nee, het was teveel

* Koppel terug naar familie als er veranderingen zijn, als zij vragen hebben gesteld, etc., zeker als familie gevolgen ondervindt van beslissingen (Blauwbroek e.a., 2004)

* Familie wordt geïnformeerd over ‘schakelpunten’; opname, ontslag, verlof, time-out, etc. en er worden zo nodig afspraken gemaakt (Blauwbroek e.a., 2004)

Had u invloed willen hebben door:

40Aanwezigheid bij behandelplanbespreking

41 Inbreng d.m.v. gesprek met de arts

42 Inbreng d.m.v. gesprek met verpleegkundige

43 Telefonisch contact met verpleegkundige

44 Systeemgesprek

48 Had u anders betrokken willen worden?

49 Zo ja: Waarin had u meer betrokken willen worden?

Gedurende de opname worden familieleden betrokken bij het opstellen en uitvoeren van het behandelplan. Zeker  als het behandel gevolgen voor familieleden heeft, die te voorzien zijn. 

* Biedt de familie voldoende ondersteuning om geïnformeerd besluiten te kunnen nemen (Bulechek e.a., 2010)

* Vraag familieleden om aanwezig te zijn bij een behandelbespreking of hiervoor input te geven

* Luister naar familieleden en betrek hen op voet van gelijkwaardigheid bij de behandeling

en begeleiding (Van Erp, 2009)

Aandeel familie
50 Had u behoefte aan afstemming tussen verpleging, patiënt en familie over uw aandeel in de zorg voor uw familielid?

51 Is u gevraagd welk aandeel u wilde hebben in de zorg aan uw familielid, gedurende de opname op Amergaard?

52 Werd er rekening gehouden met uw wensen hierin?

53 Kunt u hierover een cijfer geven?

* Ga na in hoeverre familieleden in staat zijn deel te nemen aan de zorg voor de patiënt (Bulechek e.a., 2010)

*  Ga na wat de voorkeuren zijn van het familielid met betrekking tot de deelname aan de zorg voor de patiënt (Bulechek e.a., 2010)

Afstemming met familieleden over de mate waarin zij betrokken willen zijn is van belang, met als reden dat ‘het recht op autonomie van naastbetrokkenen mag niet worden aangetast door het eigen belang van de cliënt of dat van de ggz-instelling’ (Blauwbroek, 2004) 

De afstemming hierover is van belang, om tot een goede samenwerking te komen. Hierbij is het van belang om rekening te houden met de draagkracht van de familie.

Ondersteuning door verpleegkundigen

55 Had u behoefte aan emotionele ondersteuning van de verpleging? Bij bijvoorbeeld: uiten van gevoelens van schuld, opluchting, bezorgdheid.

56 Heeft u van verpleegkundigen emotionele ondersteuning gekregen? 

57 Sloot deze begeleiding aan bij uw wensen?

58 Voelde u zich gehoord en gezien door verpleging?

59 Kunt u dat uitdrukken in een cijfer van 0-10?

60  Had u anders ondersteund willen worden?

61 Zo ja, waarin?

(H)erkenning van de problemen waar ze mee te maken hebben is van belang, net als troost en bevestiging. Een opname gaat voor familieleden vaak gepaard met spanningen, conflicten en veel, vaak tegenstrijdige, emoties. Schuld, opluchting, falen, bezorgdheid, etc. 

‘Voor de meeste familieleden is eenmalige voorlichting niet voldoende, zij willen graag blijvend op de hoogte gehouden worden en indien nodig ondersteund worden’ (Van Erp e.a., 2009)

* Geef erkenning aan gevoelens (Van Erp e.a., 2009)

Omgang

62 Heeft u negatieve ervaringen gehad in contact met verpleging? 

63 Zo ja: Wilde u dit kenbaar maken?

64 Zo ja: was hier ruimte voor?

65 Hoe zou u de manier beschrijven waarop verpleging met u is omgegaan in 2 kernwoorden?

Omgaan met kritiek (Aben, 2006)

Familieleden worden steeds kritischer, waardoor het belang om hiermee om te kunnen gaan toeneemt. 

Afronding

54 Vind u dat verpleegkundigen initiatief moeten nemen in het betrekken en ondersteunen van familie bij de zorg? 

71  Welk cijfer geeft u de verpleging in zijn totaliteit?

72 Heeft u iets aan te vullen wat niet naar voren is gekomen?

73 Zo ja, wat?

Naast indirecte vragen wordt in dit stukje een directe vraag gesteld als intern criterium. De antwoorden op deze vragen moeten correleren met eerder gegeven antwoorden. Dit geldt dan als indicatie voor de validiteit over de betreffende vragen. (Baarda & de Goede, 2001 pag. 196)

Daarnaast wordt hier de mogelijkheid geboden om aanvullingen te geven, zodat er geen informatie verloren gaat.

Bedankt voor uw medewerking

Opmerkingen gelabeld

Labelen vraag 45

Zo ja: op welke manier had u meer invloed willen hebben?

	Mensen die zo ver heen zijn, dat ze verplicht opgenomen kunnen worden, dat ik die keuze zou kunnen maken (er moet altijd eerst iets gebeuren). Dit is lastig voor de familie
	Invloed op vorm en timing van opname
	Invloed dmv wetgeving
	Invloed op vorm en timing van opname

	Second opinion zou komen, maar is nooit uitgevoerd. Was zelfs al een naam bekend
	Invloed op vorm en timing van opname
	Invloed dmv rechtsmogelijk-heden
	Second opinion

	ik wilde gesprek zonder hem erbij, dan zeggen ze: het gaat om de hoofdpersoon, die moet er bij zijn. 
	
	
	Gesprek zonder patiënt

	alleen met vpk, zonder broer
	Gesprek zonder patiënt erbij
	Alleen met vpk, zonder broer
	Gesprek zonder patiënt 

	Over dochter praten waar dochter niet bij is
	
	
	Gesprek zonder patiënt

	dhr. zou willen dat zijn zoon op een andere kamer (dan o.b. kamer) had gekregen. zoon kreeg teveel vrijheid, te weinig controle en toezicht
	Invloed op vorm en timing van opname
	Invloed op beslissingen
	Invloed op vorm en timing van opname


Labelen vraag 58

Zo ja, waarin (had u anders ondersteund willen worden)?

	partner meer ondersteuning. hoe ga je met je gevoelens om als je thuis bent? te weinig rekening gehouden met traumatische ervaring. Partner begeleiding moet beter, je wordt teveel aan je lot overgelaten
	Meer begeleiding voor omgaan met situatie
	Meer ondersteuning familie
	Ondersteuning bij omgaan met situatie 

	meer partner ondersteuning, hulp bij relatie. 
	Partner ondersteuning
	
	Ondersteuning bij omgaan met situatie

	Familie ondersteunen bij hoe ze het moeten oppakken, misten sturing in hoe ze met de situatie om kunnen gaan. Wilden graag een gesprek, of een folder. Als hier maar aandacht voor was geweest.
	Meer begeleiding voor omgaan met situatie
	Meer ondersteuning familie
	Ondersteuning bij omgaan met situatie

	Even een telefoontje om je ei kwijt te raken.
	Persoonlijke, gerichte aandacht
	Meer ondersteuning familie
	Persoonlijke aandacht

	Persoonlijk gesprek aanbieden, individuele aandacht
	Persoonlijke, gerichte aandacht
	Meer ondersteuning familie
	Persoonlijke aandacht


Labelen vraag 63 

Zo ja, wat (had u nog gewenst op het gebied van betrokkenheid)?

	Te weinig en onjuiste informatie
	Het is niet helder wat van familie wordt verwacht. Er zou 1 lijn moeten worden getrokken voor familieleden voor bijvoorbeeld bezoektijden. Respondent wil informatie over wat je als familie kan doen.

	
	Geen enkele uitleg gekregen over wat een behandelplan is.

	
	Naast te weinig, ook foute informatie

	Erkenning voor het belang van familie


	Men moet beseffen hoe belangrijk familie is, omdat de patiënt steeds weer bij andere behandelaren komt, die zich niet altijd goed inleven. Familie weet de geschiedenis van wat wel en wat niet werkt.

	
	Erkenning dat familieleden iemand al zoveel jaren meemaakt, dus ook iets van belang hebben in te brengen; ze zijn niet achterlijk. Dat ze ook serieus nemen wat familie zegt. Te weinig belang, kan meer in de samenwerking.
Meer belang hechten aan inbreng familie.

	Focus op hier en nu


	Als crisis behandeld is, hebben ze niet veel interesse meer in de patiënt, dan zeggen zij: daar (voor vervolg)moet je niet voor bij ons zijn. 

	
	In behandeling ontbreekt toekomstplan (iedereen was bezig met: hoe kan patiënt hier weg en niet met daarna)

	Focus uitsluitend patiënt 


	Verpleegkundigen zijn helemaal niet met respondent omgegaan. Ze waren wel goed voor de patiënt en verder was het klaar.

	
	Verpleegkundigen luisteren helemaal niet, respondent ‘is’ er niet voor verpleging. Ze luisteren alleen naar de patiënt. 

	
	Over de zorg van voor patiënt is respondent heel tevreden, maar over de zorg voor zichzelf niet.

	
	Heel gericht op de patiënt.

	Ontevredenheid m.b.t. verpleging 

Bereikbaarheid
	Verpleging is slecht bereikbaar.

	Bereikbaarheid
	Crisisnummer van Amergaard is niet vaak bereikbaar. Respondent vertelt dat hij dan doorverbonden wordt en niemand aan de lijn krijgt. Hij is tijden bezig voor hij gehoord wordt.

	Leeftijd
	Hinderlijk om jonge verpleegkundigen aan te spreken: ‘Wat weten zij nou?’

	Afwachtende houding
	Contact met verpleegkundigen was oppervlakkig, alsof ze angst hadden voor het systeem.

	Afwachtende houding
	Verpleegkundigen geven geen open kaart.

	Afwachtende houding
	Verpleegkundigen zijn afwachtend, angstig om het zelf aan te gaan, verwijzen naar arts.

	Wisselingen
	Mw. vertelt dat voor haar informatie heel belangrijk is. Vaak is verpleging te druk, waardoor er te weinig contact is. Ook is er veel wisseling van de wacht, dit maakt het moeilijker om zich te uiten omdat mw. dan niet meer weet wie ze eerder had gesproken.

	Wisselingen
	In kort tijdsbestek te maken met 17 verschillende vpk, iedere vpk was wel vriendelijk en aardig, verwarring en je kon iedere keer hetzelfde verhaal vertellen.

	Kantoorverpleging
	Er zijn weinig verpleegkundigen op de groep, er wordt wel met patiënten gegeten.

	Kantoorverpleging
	Verpleegkundigen zitten veel op kantoor, hebben weinig cotact met patiënt; overigens deden ze dat misschien wel, maar communiceerden dat niet.

	Gastvrijheid
	Respondent is over het algemeen niet zo tevreden over gastvrijheid, met 1 of twee uitzonderingen.

	
	Goed om zelfreflectie als verpleging aan te gaan: is er angst voor samenwerking met het systeem? ondanks bescherming voor patient - vind ik raar. wees open.

	
	

	
	dagelijks contact minder (goed dan gesprek met arts-assistent)

	Niet nakomen afspraken 
	Afspraken gingen niet door.

	
	Er was toegezegd dat een nieuw schema opgesteld zou worden over de medicatie zonodig, is niet gebeurd.

	
	Gesprek met psychiater zou komen, is nooit geweest.

	Ontevredenheid over psychiater


	Duurde lang voordat respondent een psychiater te spreken kreeg.

	
	Psychiater alleen gesproken met ontslag, verder geen redelijk contact.

	
	Communicatie met arts onvoldoend, communicatie met psychiater zwaar onvoldoende, psychiater was onvoorbereid, heeft nooit contact met patiënt gehad, behalve bij gepland ontslag (wat niet door ging).

	
	Arts kwam koel en afstandelijk over toen respondent boos werd over gang van zaken rondom ontslag (respondent kreeg het idee dat de arts bedoelde: dit is mijn zaak niet)

	
	Respondent heeft gevraagd om aanwezig te kunnen zijn bij bespreking van de behandeling, maar daar waren ze niet toe bereid. Er was geen plek en tijd om gesprek met psychiater te hebben. 

	
	Ervaring leerde respondent dat een gesprek met de psychiater niet veel zin heeft. 

	
	Respondent wilde wel een gesprek met de psychiater maar dit drong niet door (bij hulpverleners).

	
	Totale onbereikbaarheid van de dokter . Wisselende behandelaren. 

	Positief nieuws
	Gesprekken arts assistent waren inhoudelijk.

	
	Organisatorisch was het goed geregeld. 

	
	Hele familie van respondent is tevreden. Respondent heeft veel vertrouwen in de verpleging.

	
	Ede 10x minder dan Amergaard. 

	
	Nauwe betrokkenheid van verpleegkundigen is heel belangrijk; aandachtvol en liefdevol. Dit is bij Amergaard heel goed.

	
	Toen respondent binnen kwam kwamen ze gelijk naar haar toe, gaven informatie hoe het ging met patiënt. 

	
	Goed opgevangen; hectisch, ze hebben er rust in gebracht.

	
	Verpleegkundigen zijn ontzettend lief, respondent heeft opname als ontzettend goed ervaren.

	
	Patiënt heeft het daar heel goed gehad.  

	
	Het lag niet aan verpleging maar aan patiënt als het niet goed ging. Respondent is heel tevreden.

	Te weinig flexibiliteit
	bpb wel bij aanwezig willen zijn, maar spreken ze dat af op een dag en tijdstip dat ik niet kon (aan het werk was)

	Up-to-date houden familie
	Respondent vindt het heel belangrijk om veel contact te hebben met hulpverleners. Familie moet op de hoogte gehouden worden van veranderingen in behandeling, al voor beslissingen worden genomen.

	
	Respondent zou willen dat er eerder informatie wordt verteld.

	
	Respondent had aan het begin van de opname meer informatie willen hebben.

	
	Respondent moest zelf naar toestand vragen aan verpleging. Hoorde het meeste van patiënt. Neemt aan dat als patiënt dit niet zelf kon ze meer informatie zou krijgen. Patiënt moet volwassen worden dus respondent bleef op een afstandje. 

	Weinig initiatief verpleging
	Respondent stelt zich assertief op voor het verkrijgen van informatie, stelt veel vragen en gaat er zelf achteraan. 

	
	Verpleegkundigen nemen niet uit zichzelf contact op om de toestand te vertellen.

	
	Er werd geen contact gezocht vanuit de verpleging. Echter: ook familie moet initiatief nemen bij het betrekken.

	
	Als er zichtbare emotie was, dan kwam verpleging wel. Maar uit zichzelf vroeg verpleging niet hoe het ging.

	
	Minder mondige mensen krijgen weinig info.

	
	Respondent is niet op de afdeling geweest Verpleging heeft respondent helemaal niet benaderd, respondent is verbaasd dat het nummer dus wel bekend is, maar zij niet benaderd is. Op de hoogte houden is belangrijk.

	
	Respondent heeft zelf steeds telefonisch contact gezocht.

	
	Voor telefonisch contact heeft respondent zelf initiatief in genomen.

	
	Verpleging nam weinig initiatief om te praten met respondent en patiënt (samen)

	
	Verpleging neemt geen contact op met contactpersoon.

	
	Er is respondent nooit gevraagd naar haar mening. Zus van respondent heeft ook nooit iets gehoord.

	
	Respondent moest teveel initiatief nemen om informatie te geven; respondent moest dingen zelf vragen en uitvinden.

	
	Respondent zou willen dat verpleging af en toe belt om te vertellen hoe het met patiënt gaat, want respondent moest altijd zelf bellen om het te vragen.

	
	Begin van de opname vond respondent goed, daarna minder; respondent moest veel zelf aangeven.

	
	Verpleging heeft respondent niet benaderd, maar zij heeft verpleging benaderd toen zij de eerste keer kwam.

	
	Hele familie is te weinig betrokken bij de behandeling.

	
	Meer betrokkenheid bij het geheel zou wenselijk zijn. Meer geïnformeerd worden. Respondent moest nu alles zelf aangeven. Meer betrokken zijn. 

	
	Hoofd verpleegkundige mag meer initiatief nemen.

	Weinig samenwerking
	Respondent had niet het gevoel dat ze aan het samenwerken waren. Inhoudelijk te weinig verdieping.

	
	Respondent wilde graag gesprek en samenwerking

	
	Systeembenadering minimaal. Wordt in psychiatrie veel over gepraat, maar niet gemerkt

	
	Meer betrokkenheid, meer informatie en handvatten.

	
	Meer systeem erbij betrekken. Veel afspraken zijn gemaakt met patiënt, maar misschien niet doorgezet i.v.m. doorplaatsing patiënt

	
	Respondent had wel meer betrokken willen zijn.


Naast de opmerkingen die gelabeld zijn, werden er ook algemene of casusgebonden opmerkingen gemaakt. Deze konden niet verwerkt worden in bovenstaand schema, maar worden hieronder vermeld om een zo volledig mogelijk beeld te schetsen van de aanvullende opmerkingen die respondenten gaven.

Algemeen

VPK moet warm zijn in contact met patiënt omdat zij zo nauw betrokken zijn.

Ik was het niet eens met hoe het ging. Er was niet een behandelplan, hij verbood me om met je te praten / in begin wel, later niet (wens pat) 

vpk werd belemmerd in wat ze konden doen door de regels

slecht contact tussen RIAGG en Amergaard

pat ging over vanuit ede, geen goede overdracht

VP zei bellen is geen probleem.

ik heb het verschrikkelijk gevonden

geen neg ervaringen met vpk

informatie zat, maar dat is niet gebruikt bij beslissingen, toen kreeg ik vragen bij de gezondheidszorg in nederland

betrekken van familieleden kan verkortend werken

Mensen op de groep passen niet bij elkaar, ben bezorg om mijn zoon die tussen der verslaafden zit.

pat hield mw zelf op de hoogte

niet gevraagd naar zijn verleden; hij heeft het al 25 jaar. pat ging over vanuit ede, medicatie is gewijzigd ivm diabetes (dik worden), terwijl het 10 jaar goed is gegaan.

tevreden met doorverwijzing naar anderziekenhuis

alleen rust en structuur, maar ik had niet het idee dat er behandeling plaatsvond

Mw is nooit op bezoek geweest, mw heeft nooit geprobeerd vragen te stellen aan verpleging. 

Mw. Zou liever een vpk dan psychiater spreken. 

Patiënt gebruikte geen medicatie. Korte opname waardoor mw niet van alle mogelijkheden gebruik had willen maken

1x kwam een vpk een hand geven.

Dhr vindt dat verpleging wel initiatief moet tonen, maar ze vrijgelaten moeten worden of zij betrokken willen worden of niet.

dhr is zijdelings betrokken geweest, dochter regelde alles zelf. 1 keer op om ze te waarschuwen, toen is verpleging naar zijn dochter gegaan. 

het was 1e opname van broer, waardoor mw. niet zo mondig was;

Mw heeft geen behoefte aan emotionele ondersteuning omdat zij andere kinderen heeft.

daar hebben wij niet voor gestudeerd

ze kennen mijn broer al jaren

initiatief moet van de familie zelf uit gaan, ze moeten zelf overleggen

Geen verwijt naar verpleging, omdat dochter niet wilde dat dhr op de hoogte werd gehouden.

Mw vindt het schending van privacy. Mw. Vindt het niet fijn dat haar gegevens bekend zijn bij ons. Valt haar tegen van Zon en Schild

mw mist de uitleg hoe ze om moet gaan met de ziekte van zoon

Vader is blij dat hij zijn informatie kwijt kon. 

Uitnodiging voor presentatie
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Samenvatting voor respondenten
Geachte heer/mevrouw,

Enkele weken geleden heeft u meegewerkt aan een telefonische enquête over hoe u betrokken bent bij de behandeling van uw familielid op afdeling Amergaard. U hebt toen aangegeven dat u de resultaten van dit onderzoek wilt ontvangen. 

In de bijlage vindt u de resultaten van dit onderzoek. We willen u nogmaals danken voor uw medewerking. 

Vriendelijk groet,

Hanneke van der Vegte en Mariska Middelkoop

4e jaars studenten aan de Christelijke Hogeschool Ede 

Bijlage in mail
Resultaten Onderzoek Familieparticipatie

Door Hanneke van der Vegte en Mariska Middelkoop

Februari- juni 2011

Om te kunnen beoordelen hoe in de huidige situatie de behoeften van familie vervuld worden zijn 32 familieleden van patiënten geïnterviewd. De respondenten werden over de volgende onderwerpen ondervraagd: algemene vragen, informatievoorziening, samenwerking met verpleging en ondersteuning door verpleegkundigen. Als laatste volgden afrondende vragen. Hieronder zullen de uitkomsten beschreven worden in de hiervoor uitgewerkte volgorde. 

Algemene categorie

Van de respondenten die aan dit onderzoek meewerkten is 21,9% man en 78,1% vrouw. 
56,3 % van de respondenten is vader of moeder van de patiënt en 21,9% is zus of broer. Opvallend is dat maar 9,4 % van de ondervraagden partner of echtgenoot is. 


Respondenten gaven in 84,4%  van de gevallen aan dat de patiënt wilde dat zij betrokken werden bij de zorg. Van de 5 respondenten die niet betrokken mochten worden, zeggen 4 respondenten dat zij van hulpverleners van Amergaard geen informatie hebben gekregen over de mogelijkheden die zij wel hadden. Bijvoorbeeld algemene informatie over de afdeling.  Eén respondent heeft geen antwoord gegeven op deze vraag. 


Bij de vraag: ‘Uitgedrukt in 1-10: in hoeverre bent u gastvrij ontvangen op de afdeling?’, werd gemiddeld een 7,9 gegeven. Waarbij het cijfer 8 het meest genoemd is. Maar 1 respondent gaf een onvoldoende, namelijk een 4.


Informatievoorziening

Voor de mate waarin verpleegkundigen respondenten op de hoogte hebben gehouden over de toestand van de patiënt, wordt gemiddeld een 6,5 gegeven. Dat dit een voldoende is, is opvallend omdat er 18 opmerkingen zijn gemaakt over te weinig initiatief van de verpleging. Bij de vraag of dit aansloot bij de behoefte zegt 59,4 % ja. 37,5% zegt dat zij te weinig op de hoogte zijn gehouden. 


78% van de respondenten had behoefte om vragen te stellen aan de verpleging. De respondenten geven een 7,4 voor de mate waarin verpleging bereikbaar is voor vragen. 

Informatievoorziening gesorteerd per onderwerp

	
	% heeft geen informatie gehad
	% zegt dat de hoeveelheid ontvangen informatie te weinig was

	Ziektebeeld
	28,1%
	31,1%

	Te verwachten ziekteverloop
	50%
	48,3%

	Behandelmogelijkheden
	48,4%
	46,7%

	Behandeling
	28,1%
	34,4%

	Medicatie
	53,1%
	33,3%

	Omgang met ziekte
	68,8%
	51,6%

	Ondersteuningsmogelijkheden
	83,9%
	41,9%

	Praktische zaken
	56,3%
	47,8%


Het onderwerp waarover de meeste respondenten zeggen geen informatie te hebben gehad is ondersteuningsmogelijkheden (83,9%), gevolgd door omgang met de ziekte (68,8%). Het aantal respondenten dat zegt te weinig informatie te hebben gehad is het hoogste bij omgang met de ziekte (51,6%), gevolgd door het te verwachten ziekteverloop (48,3%). Ook scoren praktische zaken (47,8%) en behandelmogelijkheden (46,7%) hierbij hoog.


Uit de cijfers blijkt dat veel respondenten informatie hebben gehad over medicatie en behandeling, bij beiden onderwerpen zegt maar 28,1% geen informatie te hebben gehad. Deze onderwerpen scoren ook laag als het gaat om het aantal respondenten dat zegt daarover te weinig informatie te hebben gehad. (33,3% en 34,4%).

Samenwerking verpleging

De helft van de respondenten is benaderd met vragen voor informatie over de patiënt. Het gemiddelde cijfer voor de mate waarin zij benaderd zijn is een 5,6. Voor 38,7% van de respondenten was dit te weinig. Hierbij maakten respondenten regelmatig opmerkingen in de trant van: dat laat ik over aan de verpleegkundigen, als zij wat willen weten. 


56,3% van de respondenten had de behoefte om zijn mening te over de behandeling of begeleiding van de patiënt te geven. Het gemiddelde cijfer over de mate waarin respondenten hun mening kon geven is een 5,6.


Het gemiddelde cijfer over de mate waarin respondenten betrokken zijn  geweest bij belangrijke beslissingen (zoals ontslag, verlof of vrijheden) is een 5,2. Het meeste genoemde cijfer is hierbij een 1, dit werd door 25% respondenten genoemd. Van de 17 respondenten die een onvoldoende (lager dan een 6) geven vinden maar 2 respondenten dat zij voldoende betrokken zijn. 
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Onderstaande tabel maakt inzichtelijk welke behoefte respondenten hadden t.a.v. verschillende soorten gesprekken en of zij een dergelijk gesprek hebben gehad. 

	
	Gewenst

% Ik had hier behoefte aan
	Gehad

% Dit heb ik gehad

	Behandelplan bespreking
	77,4%
	21,9%

	Gesprek met de psychiater
	84,4%
	43,8%

	Gesprek met de verpleging
	81,3%
	56,3%

	Telefonisch contact met verpleging
	75%
	65,6%

	Systeemgesprek
	75%
	29%


Het verschil tussen het percentage gewenst en gehad is het grootste bij de behandelplan bespreking, gevolgd door een systeem gesprek. Daarna komt het gesprek met de psychiater. Bij het gesprek met de verpleegkundigen is het verschil kleiner, het genoemde verschil is bij telefonisch contact het kleinst.


63,3% van de respondenten had de behoefte om met verpleging af te stemmen wat hun aandeel in de zorg zou kunnen zijn.  Aan 25,8% van de respondenten is door verpleging gevraagd welk aandeel familie wil hebben. . 


84,4% van de respondenten hebben geen negatieve ervaringen gehad met de verpleging. Van de respondenten die een negatieve ervaring heeft gehad wilde iedereen dit kenbaar maken. Er kan geen betrouwbare uitspraak worden gedaan over de vraag of er ruimte is om deze negatieve ervaringen te bespreken, omdat te weinig respondenten aangegeven hebben dat zij negatieve ervaringen hebben gehad. 

Ondersteuning door verpleging

Van de respondenten heeft 40,6% behoefte aan emotionele ondersteuning. Voor de mate waarin ze dit hebben gekregen geven de respondenten het gemiddelde cijfer van 5,1. Voor 68,8% van de ondervraagden was dit voldoende. [image: image11.emf]
Het gemiddelde cijfer voor zich gehoord en gezien voelen door verpleging is een 6,6. Ruim de helft, namelijk 58,6%, van de respondenten kreeg waardering van de verpleging voor hun inzet. 

Afrondende vragen


87,1% van de respondenten vindt dat verpleegkundigen initiatief moeten nemen bij het betrekken van familie bij de zorg. 


Het gemiddelde cijfer dat wordt gegeven voor de verpleging in zijn totaliteit is een 7,1.

[image: image12.emf]
Resultaten overzicht per vraag 

	Opnameduur in dagen

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	2
	1
	3,1
	3,1
	3,1

	
	3
	2
	6,3
	6,3
	9,4

	
	4
	3
	9,4
	9,4
	18,8

	
	5
	2
	6,3
	6,3
	25,0

	
	6
	1
	3,1
	3,1
	28,1

	
	7
	1
	3,1
	3,1
	31,3

	
	8
	1
	3,1
	3,1
	34,4

	
	9
	1
	3,1
	3,1
	37,5

	
	13
	1
	3,1
	3,1
	40,6

	
	16
	1
	3,1
	3,1
	43,8

	
	17
	1
	3,1
	3,1
	46,9

	
	19
	1
	3,1
	3,1
	50,0

	
	21
	1
	3,1
	3,1
	53,1

	
	27
	1
	3,1
	3,1
	56,3

	
	30
	1
	3,1
	3,1
	59,4

	
	34
	3
	9,4
	9,4
	68,8

	
	35
	2
	6,3
	6,3
	75,0

	
	39
	2
	6,3
	6,3
	81,3

	
	43
	2
	6,3
	6,3
	87,5

	
	50
	1
	3,1
	3,1
	90,6

	
	59
	1
	3,1
	3,1
	93,8

	
	63
	1
	3,1
	3,1
	96,9

	
	73
	1
	3,1
	3,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	Leeftijd patient bij ontslag

	N
	Valid
	32

	
	Missing
	0

	Mean
	38,88

	Median
	36,50


	Bent u man of vrouw?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Man
	7
	21,9
	21,9
	21,9

	
	Vrouw
	25
	78,1
	78,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	1 Hoe oud bent u?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	21-25
	1
	3,1
	3,1
	3,1

	
	26-30
	3
	9,4
	9,4
	12,5

	
	41-45
	4
	12,5
	12,5
	25,0

	
	46-50
	7
	21,9
	21,9
	46,9

	
	51-55
	4
	12,5
	12,5
	59,4

	
	56-60
	7
	21,9
	21,9
	81,3

	
	61-65
	4
	12,5
	12,5
	93,8

	
	71-75
	2
	6,3
	6,3
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	2 In welke relatie staat u tot uw familielid die opgenomen is geweest?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Echtgenoot / Partner
	3
	9,4
	9,4
	9,4

	
	Zus / Broer
	7
	21,9
	21,9
	31,3

	
	Vader / Moeder
	18
	56,3
	56,3
	87,5

	
	Zoon / Dochter
	4
	12,5
	12,5
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	3 Uigedrukt in 1-10: Welk cijfer geeft u de relatie met uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	1
	3,1
	3,1
	3,1

	
	10
	5
	15,6
	15,6
	18,8

	
	5
	1
	3,1
	3,1
	21,9

	
	6
	4
	12,5
	12,5
	34,4

	
	7
	4
	12,5
	12,5
	46,9

	
	8
	12
	37,5
	37,5
	84,4

	
	9
	5
	15,6
	15,6
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	4 Wilde uw familielid dat u betrokken werd bij de zorg?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	27
	84,4
	84,4
	84,4

	
	-
Gedeelte van de opname wel, gedeelte van de opname niet
	5
	15,6
	15,6
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	5 Zo nee of gedeeltelijk: Is u verteld wat uw mogelijkheden waren ondanks dat u niet betrokken mocht worden? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Nee
	4
	12,5
	100,0
	100,0

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	
	System
	27
	84,4
	
	

	
	Total
	28
	87,5
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	

	6 Uitgedrukt in 1-10: in hoeverre werd u gastvrij ontvangen op de afdeling?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	4
	1
	3,1
	3,3
	3,3

	
	6
	3
	9,4
	10,0
	13,3

	
	7
	6
	18,8
	20,0
	33,3

	
	8
	9
	28,1
	30,0
	63,3

	
	9
	8
	25,0
	26,7
	90,0

	
	10
	3
	9,4
	10,0
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	7 Uitgedrukt in 1-10: In hoeverre bent u door verpleging op de hoogte gehouden van de toestand van uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	2
	6,3
	6,7
	6,7

	
	4
	5
	15,6
	16,7
	23,3

	
	5
	3
	9,4
	10,0
	33,3

	
	6
	3
	9,4
	10,0
	43,3

	
	7
	4
	12,5
	13,3
	56,7

	
	8
	8
	25,0
	26,7
	83,3

	
	9
	3
	9,4
	10,0
	93,3

	
	10
	2
	6,3
	6,7
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	
	
	
	
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	

	
	
	
	
	


	8 Sloot dit aan bij uw behoefte? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Nee, het was te weinig
	12
	37,5
	38,7
	38,7

	
	Ja, het was voldoende
	19
	59,4
	61,3
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	9 Had u tijdens de opname van uw familielid behoefte om vragen te stellen aan verpleging?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	25
	78,1
	78,1
	78,1

	
	Nee
	7
	21,9
	21,9
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	10 Zo ja, uitgedrukt in 1-10: in hoeverre was verpleging bereikbaar voor vragen?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	4
	1
	3,1
	4,0
	4,0

	
	5
	4
	12,5
	16,0
	20,0

	
	6
	1
	3,1
	4,0
	24,0

	
	7
	4
	12,5
	16,0
	40,0

	
	8
	9
	28,1
	36,0
	76,0

	
	9
	5
	15,6
	20,0
	96,0

	
	10
	1
	3,1
	4,0
	100,0

	
	Total
	25
	78,1
	100,0
	

	Missing
	System
	7
	21,9
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	11 Hebt u informatie gehad over het ziektebeeld van uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	23
	71,9
	71,9
	71,9

	
	Nee
	9
	28,1
	28,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	12 Wat vond u van de hoeveelheid informatie die u heeft gekregen over ziektebeelden?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	10
	31,3
	31,3
	31,3

	
	Het was voldoende
	22
	68,8
	68,8
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	13 Hebt u informatie gehad over het te verwachten ziekteverloop van uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	15
	46,9
	50,0
	50,0

	
	Nee
	15
	46,9
	50,0
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	14 Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over ziekteverloop?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	14
	43,8
	48,3
	48,3

	
	Het was voldoende
	15
	46,9
	51,7
	100,0

	
	Total
	29
	90,6
	100,0
	

	Missing
	99
	3
	9,4
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	15  Hebt u informatie gehad over de behandelmogelijkheden voor uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	16
	50,0
	51,6
	51,6

	
	Nee
	15
	46,9
	48,4
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	16 Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over behandelmogelijkheden?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	14
	43,8
	46,7
	46,7

	
	Het was voldoende
	16
	50,0
	53,3
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	17 Hebt u informatie gehad over de behandeling van uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	23
	71,9
	71,9
	71,9

	
	Nee
	9
	28,1
	28,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	18 Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over de behandeling?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	11
	34,4
	34,4
	34,4

	
	Het was voldoende
	21
	65,6
	65,6
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	19 Hebt u informatie gehad over medicijnen?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	15
	46,9
	46,9
	46,9

	
	Nee
	17
	53,1
	53,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	20 Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over medicijnen?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	10
	31,3
	33,3
	33,3

	
	Het was voldoende
	20
	62,5
	66,7
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	21 Hebt u informatie gehad over hoe u om kunt gaan met uw zieke familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	10
	31,3
	31,3
	31,3

	
	Nee
	22
	68,8
	68,8
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	22 Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over omgang met uw zieke familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	16
	50,0
	51,6
	51,6

	
	Het was voldoende
	15
	46,9
	48,4
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	23 Hebt u informatie gehad over ondersteuningsmogelijkheden voor familie/betrokkenen?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	5
	15,6
	16,1
	16,1

	
	Nee
	26
	81,3
	83,9
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	24 Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over ondersteuningmogelijkheden?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het wat te weinig
	13
	40,6
	41,9
	41,9

	
	Het was voldoende
	18
	56,3
	58,1
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	System
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	25 Hebt u informatie gehad over praktische zaken?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	2
	6,3
	6,3
	6,3

	
	Nee
	18
	56,3
	56,3
	62,5

	
	N.v.t.
	12
	37,5
	37,5
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	26  Wat vond u van de hoeveelheid informatie  die u heeft gekregen over praktische zaken?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Het was te weinig
	11
	34,4
	47,8
	47,8

	
	Het was voldoende
	12
	37,5
	52,2
	100,0

	
	Total
	23
	71,9
	100,0
	

	Missing
	System
	9
	28,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	27 Heeft verpleging u benaderd voor vragen over uw familielid? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	15
	46,9
	50,0
	50,0

	
	Nee
	15
	46,9
	50,0
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	28 Uitgedrukt in 1-10: Wat vond u van de mate waarin u werd benaderd voor informatie? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	5
	15,6
	16,1
	16,1

	
	2
	1
	3,1
	3,2
	19,4

	
	3
	1
	3,1
	3,2
	22,6

	
	5
	6
	18,8
	19,4
	41,9

	
	6
	3
	9,4
	9,7
	51,6

	
	7
	4
	12,5
	12,9
	64,5

	
	8
	11
	34,4
	35,5
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	
	
	
	
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	29 Sloot dit aan bij uw behoefte?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Nee, het was te weinig
	12
	37,5
	38,7
	38,7

	
	Ja, het was voldoende
	19
	59,4
	61,3
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	30 Had u de behoefte om uw mening te geven over de behandeling of begeleiding van uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	18
	56,3
	56,3
	56,3

	
	Nee
	14
	43,8
	43,8
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	31 Zo ja: Uitgedrukt in 1-10: Kon dit?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	3
	9,4
	17,6
	17,6

	
	3
	1
	3,1
	5,9
	23,5

	
	4
	1
	3,1
	5,9
	29,4

	
	5
	1
	3,1
	5,9
	35,3

	
	6
	2
	6,3
	11,8
	47,1

	
	7
	5
	15,6
	29,4
	76,5

	
	8
	3
	9,4
	17,6
	94,1

	
	9
	1
	3,1
	5,9
	100,0

	
	Total
	17
	53,1
	100,0
	

	Missing
	99
	8
	25,0
	
	

	
	System
	7
	21,9
	
	

	
	Total
	15
	46,9
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	32 Uitgedrukt in 1-10: Bent u betrokken geweest bij belangrijke beslissingen rondom uw familielid? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	8
	25,0
	26,7
	26,7

	
	2
	1
	3,1
	3,3
	30,0

	
	3
	2
	6,3
	6,7
	36,7

	
	4
	2
	6,3
	6,7
	43,3

	
	5
	2
	6,3
	6,7
	50,0

	
	7
	6
	18,8
	20,0
	70,0

	
	8
	4
	12,5
	13,3
	83,3

	
	9
	2
	6,3
	6,7
	90,0

	
	10
	3
	9,4
	10,0
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	

	33 Sloot dit aan bij uw behoefte?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Nee, het was te weinig
	15
	46,9
	46,9
	46,9

	
	Ja, het was voldoende
	17
	53,1
	53,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	34 Had u inbreng willen hebben door: aanwezigheid bij behandelplanbespreking?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	24
	75,0
	77,4
	77,4

	
	Nee
	7
	21,9
	22,6
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	35 Bent u tijdens opname wel eens hierbij aanwezig geweest?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	7
	21,9
	21,9
	21,9

	
	Nee
	25
	78,1
	78,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	36 Had u inbreng willen hebben door: inbreng d.m.v. gesprek met de psychiater

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	27
	84,4
	84,4
	84,4

	
	Nee
	5
	15,6
	15,6
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	37 Heeft u dit gehad?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	14
	43,8
	43,8
	43,8

	
	Nee
	18
	56,3
	56,3
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	38 Had u inbreng willen hebben door: inbreng d.m.v. gesprek met verpleegkundige

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	26
	81,3
	81,3
	81,3

	
	Nee
	6
	18,8
	18,8
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	39 Heeft u dit gehad?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	18
	56,3
	56,3
	56,3

	
	Nee
	14
	43,8
	43,8
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	40 Had u inbreng willen hebben door: inbreng d.m.v. telefonisch contact met verpleegkundige

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	24
	75,0
	75,0
	75,0

	
	Nee
	8
	25,0
	25,0
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	41 Heeft u dit gehad?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	21
	65,6
	65,6
	65,6

	
	Nee
	11
	34,4
	34,4
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	42 Had u inbreng willen hebben door: systeemgesprek? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	24
	75,0
	75,0
	75,0

	
	Nee
	8
	25,0
	25,0
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	43 Heeft u dit gehad?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	9
	28,1
	29,0
	29,0

	
	Nee
	22
	68,8
	71,0
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	44 Had u op andere manier invloed willen hebben?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	6
	18,8
	18,8
	18,8

	
	Nee
	26
	81,3
	81,3
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


45, open vraag
	46 Had u behoefte om met de verpleging af te stemmen wat uw aandeel in de zorg zou kunnen zijn? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	19
	59,4
	63,3
	63,3

	
	Nee
	11
	34,4
	36,7
	100,0

	
	Total
	30
	93,8
	100,0
	

	Missing
	99
	2
	6,3
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	47 Is u gevraagd welk aandeel u wilde hebben in de zorg aan uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	8
	25,0
	25,8
	25,8

	
	Nee
	23
	71,9
	74,2
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


Vraag 48 verwijderd

	49 Heeft u weleens een negatieve ervaringen gehad in contact met verpleging? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	5
	15,6
	15,6
	15,6

	
	Nee
	27
	84,4
	84,4
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	50 Zo ja: Wilde u dit kenbaar maken?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	5
	15,6
	100,0
	100,0

	Missing
	System
	27
	84,4
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	51 Zo ja: Uitgedrukt in 1-10: Was hier ruimte voor?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Weet niet, heb ik niet mee gedaan3
	2
	6,3
	40,0
	40,0

	
	5
	1
	3,1
	20,0
	60,0

	
	7
	2
	6,3
	40,0
	100,0

	
	Total
	5
	15,6
	100,0
	

	Missing
	System
	27
	84,4
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	52 Had u behoefte aan emotionele ondersteuning van de verpleging? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	13
	40,6
	40,6
	40,6

	
	Nee
	19
	59,4
	59,4
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	53 Uitgedrukt in 1-10: Heeft u van verpleegkundigen emotionele ondersteuning gekregen? 

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	9
	28,1
	29,0
	29,0

	
	3
	1
	3,1
	3,2
	32,3

	
	4
	1
	3,1
	3,2
	35,5

	
	5
	3
	9,4
	9,7
	45,2

	
	6
	5
	15,6
	16,1
	61,3

	
	7
	5
	15,6
	16,1
	77,4

	
	8
	2
	6,3
	6,5
	83,9

	
	9
	4
	12,5
	12,9
	96,8

	
	10
	1
	3,1
	3,2
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	54 Sloot deze begeleiding aan bij uw wensen?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Nee, het was te weinig
	10
	31,3
	31,3
	31,3

	
	Ja, het was voldoende
	22
	68,8
	68,8
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


	55 Uitgedrukt in 1-10: Voelde u zich gehoord en gezien door verpleging?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	2
	6,3
	6,5
	6,5

	
	2
	3
	9,4
	9,7
	16,1

	
	5
	1
	3,1
	3,2
	19,4

	
	6
	2
	6,3
	6,5
	25,8

	
	7
	11
	34,4
	35,5
	61,3

	
	8
	8
	25,0
	25,8
	87,1

	
	9
	2
	6,3
	6,5
	93,5

	
	10
	2
	6,3
	6,5
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	56 Kreeg u waardering van verpleegkundigen voor uw inzet voor uw familielid?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	17
	53,1
	58,6
	58,6

	
	Nee
	12
	37,5
	41,4
	100,0

	
	Total
	29
	90,6
	100,0
	

	Missing
	99
	3
	9,4
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	57  Had u anders ondersteund willen worden?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	9
	28,1
	28,1
	28,1

	
	Nee
	23
	71,9
	71,9
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


Vraag 58, open vraag
	59 Vind u dat verpleegkundigen initiatief moeten nemen in het betrekken van familie bij de zorg?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	27
	84,4
	87,1
	87,1

	
	Nee
	4
	12,5
	12,9
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


Vraag 60, open vraag
	61  Welk cijfer geeft u de verpleging in zijn totaliteit?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	1
	1
	3,1
	3,2
	3,2

	
	3
	2
	6,3
	6,5
	9,7

	
	5
	2
	6,3
	6,5
	16,1

	
	6
	4
	12,5
	12,9
	29,0

	
	7
	7
	21,9
	22,6
	51,6

	
	8
	8
	25,0
	25,8
	77,4

	
	9
	4
	12,5
	12,9
	90,3

	
	10
	3
	9,4
	9,7
	100,0

	
	Total
	31
	96,9
	100,0
	

	Missing
	99
	1
	3,1
	
	

	Total
	32
	100,0
	
	


	62  In dit interview hebben we allemaal dingen gevraagd die te maken hebben met betrokkenheid van familie bij de zorg. Had u op dat gebied nog iets gewenst wat in dit interview niet aan de orde is gekomen?

	
	Frequency
	Percent
	Valid Percent
	Cumulative Percent

	Valid
	Ja
	7
	21,9
	21,9
	21,9

	
	Nee
	25
	78,1
	78,1
	100,0

	
	Total
	32
	100,0
	100,0
	


63, open vraag
- Interventies -


* Creëer een sfeer van flexibiliteit voor de familie (Bulechek e.a., 2010; Van Erp e.a., 2009)


* Bewaak de betrokkenheid van de familieleden bij de zorg voor de patiënt (Bulechek e.a., 2010)


* Moedig familie aan zich te concentreren op de positieve aspecten van de situatie van de patiënt (Bulechek e.a., 2010; Buijssen&Adriaansen, 2005))


* Ga na of er eventueel nog andere situationele stressoren voor de familie een rol spelen (Bulechek e.a., 2010)


* Anticipeer op de behoeften van de familie en ga deze na (Bulechek e.a., 2010)


* Wijs familie op ondersteuningsmogelijkheden gericht op familie (zie kopje ‘Voorzieningen’) (Blauwbroek e.a., 2004)


* Bewaak gezinsstructuur en –rollen (Bulechek e.a., 2010)


* Verdeel de aandacht onder familieleden om zo te proberen meerdere familieleden te betrekken, om de lasten te verdelen


* Moedig familie aan zich assertief op te stellen


* Probeer conflicten op te lossen door aandacht te besteden aan emoties binnen het gezin (Van Erp e.a., 2009)


* Geef erkenning aan gevoelens (Van Erp e.a., 2009)


* Zorg ervoor dat een andere verpleegkundige beschikbaar is, voor het geval dat het contact


met familieleden stagneert (Van Erp e.a., 2009)


*Let op lichamelijke en psychische signalen van overbelasting (vb. rugpijn, slapeloosheid, somberheid) (Van Lier, 2005)





- Interventies -


* Biedt de familie voldoende ondersteuning om geïnformeerd besluiten te kunnen nemen (Bulechek e.a., 2010)


* Vraag familieleden om aanwezig te zijn bij een behandelbespreking of hiervoor input te geven


* Luister naar familieleden en betrek hen op voet van gelijkwaardigheid bij de behandeling


en begeleiding (Van Erp, 2009)


* Betrek familie bij beslissingen over ‘schakelpunten’; ontslag, opname, verlof, time-out, etc. (Blauwbroek e.a., 2004)





- Interventies -


* Ga na hoe de individuele familieleden aankijken tegen de situatie, de gebeurtenissen die daar volgens hen toe hebben bijgedragen, de gevoelens van de patiënt en diens gedrag (Bulechek e.a., 2010)


* Ga na welke verwachtingen het familielid van de patiënt koestert 


* Ga na in hoeverre familieleden in staat zijn deel te nemen aan de zorg voor de patiënt


* Ga na wat de mogelijkheden en onmogelijkheden  zijn van het familielid met betrekking tot de deelname aan de zorg voor de patiënt (Van Erp e.a., 2009; Bulechek e.a., 2010)


* Stem (regelmatig) af met alle partners in de triade: patiënt, zorgverlener(s) en familie (mogelijk instrument: de triadekaart (www.ypsilon.org/triadekaart))


* Moedig familieleden aan assertief te zijn bij hun interacties met zorgverleners (Bulechek e.a., 2010)


* Maak spanningen en onduidelijkheden in de relatie tussen familie en patiënt bespreekbaar, probeer communicatie tussen familieleden te verbeteren (Van Erp e.a., 2009)


* Train familieleden in probleemoplossende technieken (Van Erp e.a., 2009)


* Ga na in hoeverre familieleden in staat zijn deel te nemen aan de zorg voor de patiënt (Bulechek e.a., 2010)


* Ga na wat de voorkeuren zijn van het familielid met betrekking tot de deelname aan de zorg voor de patiënt (Bulechek e.a., 2010)








- Interventies -


* Geef familieleden belangrijke informatie over de toestand van de patiënt (Bulechek e.a., 2010; Van Erp e.a., 2009)


* Help familie de medische aspecten van de ziekte van de patiënt te doorgronden (Bulechek e.a., 2010)


* Bespreek zorgopties (Bulechek e.a., 2010)


* Koppel terug naar familie als er veranderingen zijn, als zij vragen hebben gesteld, etc., zeker als familie gevolgen ondervindt van beslissingen (Blauwbroek e.a., 2004)


* Informeer familie over ‘schakelpunten’; opname, ontslag, verlof, time-out, etc. maak zo nodig afspraken (Blauwbroek e.a., 2004)





- Interventies -


* Respecteer de wensen van de patiënt en de familie op het gebied van familieparticipatie (Blauwbroek e.a., 2004)


* Ga na wat de redenen van patiënt of familie zijn als zij geen participatie van familie wensen (Blauwbroek e.a., 2004)


* Neem een adviserende en motiverende houding aan ten aanzien van familieparticipatie


* Bouw actief mee aan een persoonlijke relatie met familieleden (Bulechek e.a., 2010)


* Ga na welke verwachtingen het familielid van de patiënt koestert (Bulechek e.a., 2010)


* Als het wenselijk is dat familie betrokken is, al is dit niet de wens van de patiënt, noteer dit in het patiëntdossier 


* Ga met de familie na welke sterke punten en mogelijkheden de patiënt met de familie heeft


n patiënt zo nodig aan de familieband in stand te houden (Bulechek e.a., 2010)


* Neem initiatief in het signaleren van behoeften van familieleden








- Interventies -


* Respecteer de wensen van de patiënt en de familie op het gebied van familieparticipatie (Blauwbroek e.a., 2004)


* Ga na wat de redenen van patiënt of familie zijn als zij geen participatie van familie wensen (Blauwbroek e.a., 2004)


* Neem een adviserende en motiverende houding aan ten aanzien van familieparticipatie


* Bouw actief mee aan een persoonlijke relatie met familieleden (Bulechek e.a., 2010)


* Ga na welke verwachtingen het familielid van de patiënt koestert (Bulechek e.a., 2010)


* Als het wenselijk is dat familie betrokken is, al is dit niet de wens van de patiënt, noteer dit in het patiëntdossier 


* Ga met de familie na welke sterke punten en mogelijkheden de patiënt met de familie heeft


* Moedig de familieleden en patiënt zo nodig aan de familieband in stand te houden (Bulechek e.a., 2010)


* Neem initiatief in het signaleren van behoeften van familieleden
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