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’s-Gravenzande, 29 april 2010
Voor u ligt mijn afstudeerverslag dat geschreven is in het kader van mijn afstuderen; de bachelorproef. Op dit moment ben ik vierdejaars studente Sociaal Pedagogisch Hulpverlening aan de Haagse Hogeschool te Den-Haag.
Dit productverslag is geschreven in opdracht van en in samenwerking met het Leids Universitair Medisch Centrum en de academie voor Sociale Professies van de Haagse hogeschool.

Graag wil ik een aantal mensen bedanken voor hun hulp tijdens mijn afstudeerperiode. 
Allereerst mijn begeleidster vanuit de Haagse Hogeschool; Kirsten Steenks.

Bedankt voor het beantwoorden van mijn vele vragen en de steeds weer kritische blik op mijn stukken. 
Daarnaast wil ik Karin de Witte en Jacqueline Rietkerk bedankten voor de begeleiding vanuit het Leids Universitair Medisch Centrum. 
Zus, jij bedankt voor de goede tips en het eindeloos nalezen van mijn stuk en Jarryd, bedankt voor je luisterende oor als ik weer eens in de stress was.
Tot slot wil ik alle mensen bedanken die mij hebben ondersteund bij mijn afstuderen.

Bedankt! 

Mijn productverslag wil ik beginnen met een gedicht. Met het gedicht wil ik laten zien dat kinderen door middel van fantasie en geloof dingen beter aan kunnen. Samen met de knuffel kunnen ze een ziekenhuisopname doorstaan, kunnen ze iets minder zenuwachtig onder narcose en zullen ze zich soms iets minder eenzaam voelen. Dat iets is toch soms net dat steuntje in de rug. Een knuffel is voor kinderen een echte vriend. Zowel tijdens mijn derdejaars stage op de afdeling kinderheelkunde, als tijdens mijn literatuuronderzoek van mijn scriptie neemt de knuffel een belangrijke plek in.

Mijn knuffel

Mijn knuffel is moe
heeft z'n oogjes toe
We gaan hand in hand
straks naar dromenland,
maar voordat we gaan
heel ver hiervandaan
in de zwarte nacht
fluister ik heel zacht
ik ben nooit alleen
met jou om mij heen

©Anne de Vries-Neuteboom

Met trots presenteer ik u mijn afstudeerverslag,

Marthe van den Boer

Samenvatting

In dit afstudeerverslag staan kinderen met hartafwijking in de leeftijd van 6 tot 12 jaar centraal. Zij worden ook wel hartenkinderen genoemd.
Onderzocht is wat deze groep kinderen nodig hebben aan voorbereidings- en verwerkingsmaterialen. Op dit moment zijn er voor deze kinderen geen materialen beschikbaar die aandacht besteden aan deze onderwerpen. Het onderzoek heeft plaats gevonden in het Willem-Alexander kinder- en jeugdcentrum (Wakjc). 

Signalen uit de praktijk wijzen uit dat zowel medewerkers van het Wakjc, als ouders en hartenkinderen behoefte hebben aan voorbereidings- en verwerkingsmaterialen. Bij deze signalen is er te denken aan vragen van ouders en verpleging over het omgaan met bepaalde situaties of emoties die de hartenkinderen laten zien. Hartenkinderen zijn meestal ook kort op de afdeling opgenomen. Hierdoor is er voor ziekenhuispersoneel niet altijd voldoende tijd om alles uit te leggen.

Het doel van het onderzoek is een beter inzicht in het voorbereiden van hartenkinderen en in de verwerking van de hartafwijking en de materialen die hier een bijdrage aan kunnen leveren. Ook zal het mogelijk zorgen voor een completere zorg en een bredere kennis rondom het leven met een hartafwijking. Gekozen is om een doe-boek te creëren als voorbereidings- en verwerkingsmateriaal.

Om dit doel te bereiken zijn er enquêtes verstuurd via het jeugdfonds van de Nederlandse Hartstichting naar ouders en hartenkinderen. Medisch personeel en psychosociale disciplines hebben hun medewerking verleend door mee te werken aan interviews. De informatie die voortkomt uit deze informatiebronnen is gebruikt om de behoefte te weergeven rond de onderwerpen en om duidelijk te krijgen welke zorg er op dit moment wordt verleend en bij welke onderwerpen extra aandacht bij is gewenst.
Tevens is er literatuuronderzoek gedaan naar een aantal onderwerpen die te maken hebben met hartenkinderen en het ziekenhuis. Met behulp van het literatuuronderzoek en de informatie van ouders, hartenkinderen en ziekenhuispersoneel is er antwoord gegeven op de volgende hoofdvraag:

Waar moeten voorbereidings- en verwerkingsmaterialen voor kinderen tussen de 6 een 12 jaar met een hartafwijking volgens inzichten van medisch personeel, psychosociale disciplines, literatuur en ouders en kinderen zelf aan voldoen?
Uit dit onderzoek komt naar voren dat het voorbereiden op de ziekenhuisopname en wat er tijdens deze opname moet gebeuren, hoofdzakelijk wordt gedaan door ouders en door een pedagogisch medewerker. Ouders vinden het prettig dat er ook in het ziekenhuis wordt voorbereid. De meeste ouders zijn tevreden over de kwaliteit van het voorbereiden. Onderwerpen waar extra aandacht voor moet zijn, vinden ouders pijn en nazorg. Meer informatie voor zowel zichzelf, als voor hun kind. 

Materialen moeten volgens ouders, hartenkinderen en ziekenhuispersoneel informatie geven over de hartafwijking en het ziekenhuis. Naast informatie moeten kinderen de ruimte krijgen om het boek persoonlijk te maken. Dit kan door bijvoorbeeld het maken van een tekening. Dit alles moet in kindvriendelijke taal en met gebruik van platen en kleur.

De verwerking van de hartafwijking en de ziekenhuisopname is een proces dat veelal thuis begint. Door ouders handvatten te geven kan er een opening ontstaan om met het hartenkind over deze onderwerpen te praten. 
Het boek is bestemd voor kinderen met een apart informatief gedeelte voor ouders. 

Naar aanleiding van de bovengenoemde conclusie en het literatuuronderzoek, heb ik aanbevelingen opgesteld. Deze aanbevelingen zijn gericht op het creëren van een voorbereidings- en verwerkingsboek. Allereerst is het belangrijk dat er geluisterd wordt naar de vraag van ouders en kinderen. Daarnaast moet het boek waarheidsgetrouwe informatie bevatten. Deze informatie moet aangepast worden aan het niveau en de leeftijd van het kind. De inhoud van het boek moet zowel medisch als sociaalpsychologisch gericht zijn. Belangrijk is om een boek te maken gericht op het individu. Ieder kind en iedere hartafwijking is anders. Kinderen moeten de ruimte krijgen om hun eigen ervaringen toe te voegen. Het boek zal in delen worden aangeboden. Basisinformatie, wat neem je bijvoorbeeld mee naar het ziekenhuis, vóór de opname en de uitbreiding wanneer de kinderen zijn opgenomen. Tot slot zal het boek begeleidingstips bevatten die ouders moeten ondersteunen in de begeleiding van het kind. Het is (een) hart/d om voor te zorgen.

Deel I Het onderzoek
Hoofdstuk 1 Inleiding

1.1 Inleiding

Hart/d om voor te zorgen, zo luidt de titel van mijn onderzoeksverslag. Ik heb voor deze titel gekozen omdat het over ‘hartenkinderen’ gaat; kinderen met een hartafwijking. Ook wil ik met de titel duidelijk maken dat leven met een hartafwijking hard kan zijn. Het is een ziektebeeld dat een leven lang mee gaat en waar men hinder van kan ondervinden. Dit geldt voor de kinderen, maar zeker ook voor de ouders/verzorgers. 

1.2 Het onderzoek 

Mijn onderzoek gaat over kinderen in de leeftijd van 6 tot 12 jaar met een hartafwijking. 
Het onderzoek is gericht op de voorbereiding van een ziekenhuisopname en de onderzoeken die er plaats vinden. Daarnaast is het gericht op de verwerking van de ziekenhuisopname. Aan de hand van het onderzoek zal er in samenwerking met de stichting Jump
 een boek worden gemaakt. Het doel van het boek is kinderen informatie geven over de ziekenhuisopname en wat er tijdens deze opname gaat gebeuren. Openingen moet het bieden om over de hartafwijking en de opname te praten. Hiermee bedoel ik dat er handvatten geboden moeten worden om te praten over het ziektebeeld.

Medewerking aan mijn onderzoek is, naast medewerkers van het LUMC, van de stichting Jump. Dit is het kinderfonds van de Nederlandse Hartstichting. De stichting investeert in wetenschappelijk onderzoek en patiëntenzorg. Stichting Jump zal mij helpen om na het onderzoek aan de slag te gaan met het voorbereidings- en verwerkingsboek. Jump zal ervoor zorgen dat het boek de kinderhartcentra bereikt. Een bredere doelgroep dat het boek kan gaan gebruiken, wordt hierdoor nagestreefd. 

1.3 De instelling

De instelling waar dit onderzoek heeft plaats gevonden, is het Willem-Alexander Kinder- en Jeugdcentrum (Wakjc). Dit kindercentrum is verbonden aan het Leids Universitair Medisch Centrum te Leiden (LUMC). 
Het LUMC is één van de acht universitaire medische centra in Nederland. Een academisch ziekenhuis, is een ziekenhuis dat verbonden is aan een universiteit. 
Het Wakjc is bedoeld voor kinderen tussen de 0 en 18 jaar. Het centrum is een combinatie tussen een op het kind gerichte omgeving met de directe nabijheid van alle specialismen. Het Wakjc bestaat uit een aantal afdelingen. De afdeling waar mijn onderzoek zal plaatsvinden is de afdeling kinderheelkunde. 

Op de afdeling kinderheelkunde is plek voor 14 kinderen. De leeftijd van de kinderen varieert van 1 tot 18 jaar. Er is op de afdeling geen vaste samenstelling van jongens en meisjes. 

Er zijn twee zalen waar de kinderen kunnen verblijven: een zaal voor de jongere kinderen en een voor de ouderen. Daarnaast zijn er een aantal boxen voor kinderen die alleen moeten verblijven voor de rust. De medische achtergrond van de kinderen is wisselend.

Door de brede doelgroep zijn alle mogelijke maatschappelijke achtergronden vertegenwoordigd. Je kunt hierbij denken aan verschillende geloofsovertuigingen, verschillende sociale klasse, verschillende afkomsten etc.
1.4 Probleemstelling
Het Wakjc heeft onder andere 2 belangrijke groepen kinderen die zij behandelen: kinderen met kanker en kinderen met een hartafwijking.
De impact die de ziekten hebben op de kinderen is erg groot. Het zijn ziektebeelden waar je je hele leven mee geconfronteerd kan worden. Daarom is het belangrijk dat er extra aandacht wordt besteed aan het verwerken van een ziektebeeld. Je moet er mee leren omgaan en het leren accepteren.

Voor kinderen met kanker zijn er boeken geschreven die door middel van bijvoorbeeld plaatjes de ziekte bespreekbaar maken. Naast pedagogische zorg is er de mogelijkheid om dit boek uit te reiken aan kinderen die het nodig hebben. Samen met de pedagogisch medewerkers en de ouders wordt dit boek besproken en gebruikt. Ervaring leert dat de kinderen het erg prettig vinden om met dit boek te werken. Het is een hulpmiddel, zodat er een ingang ontstaat om over de ziekte te praten.
Op dit moment is er voor kinderen met een hartafwijking vanaf 6 jaar niet van dit soort materiaal beschikbaar. Voor kinderen tot en met 5 jaar is een voorleesboekje gerealiseerd over een krokodil met een hartafwijking; Kris krokodil.
Vanuit de praktijk komen signalen waaruit je kunt opmaken dat er behoefte is aan voorbereidings-  en verwerkingsmateriaal. Bij deze signalen kun je denken aan vragen van bijvoorbeeld ouders en verpleging over het omgaan met bepaalde emoties of situaties die de hartenkinderen laten zien. Ook zijn hartenkinderen meestal vrij kort op de afdeling opgenomen. Hierdoor is er niet voldoende tijd om alles uit te leggen.
Een hartafwijking en/of de gevolgen hiervan draag je je hele leven met je mee. Daarom is het van belang om ouders en kinderen handvatten te bieden om om te gaan met deze ziekte.

Naast het verwerken van de hartafwijking is het van belang dat er aandacht wordt besteed aan het voorbereiden op de ziekenhuisopname. 

1.5 Doel onderzoek

Het doel van het onderzoek is een beter inzicht in het voorbereiden van kinderen en in de verwerking van een ziekte en de materialen die hier een bijdragen aan kunnen leveren. Ook zal het mogelijk zorgen voor een completere zorg en een bredere kennis rondom het leven met een hartafwijking.

Een van de eindproducten dat voortkomt uit dit onderzoek is een onderzoeksrapport. Hierin staan mijn onderzoeksbevindingen rondom het onderwerp. Het andere eindproduct zal de vorm aannemen van een doe-boek. Het zal materiaal zijn om de verwerking van een hartafwijking en de mogelijke beperkingen die het met zich meebrengt te ondersteunen. Daarnaast zal het bijdragen aan een goede voorbereiding rondom de ziekte.
1.6 Onderzoeksvraag
Uit de bovenstaande informatie is de volgende hoofdvraag ontstaan:

Waar moeten voorbereidings- en verwerkingsmaterialen voor kinderen tussen de 6 een 12 jaar met een hartafwijking volgens inzichten van medisch personeel, psychosociale disciplines, literatuur en ouders en kinderen zelf aan voldoen?
Om deze vraag correct te beantwoorden zijn de volgende deelvragen opgesteld:

1: Met welke handelingen krijgen kinderen met een hartafwijking te maken in het ziekenhuis?

2: Hoe beleven kinderen in de leeftijd van 6 tot 12 jaar volgens de literatuur een ziekte?

3: Welke handvatten bieden ervaringen van medisch personeel bij het ontwikkelen van voorbereidings- en verwerkingsmaterialen?

4: Welke handvatten bieden ervaringen van psychosociale disciplines bij het ontwikkelen van voorbereidings- en verwerkingsmaterialen?

5: Welke handvatten bieden ouders en kinderen bij het ontwikkelen van een voorbereidings- en verwerkingsmaterialen?

1.7 Opbouw onderzoeksrapport
Mijn onderzoeksrapport is opgedeeld in drie delen.
Het eerste deel is het onderzoeksgedeelte. Hierin staat hoofdstuk 2: de methodologische verantwoording. In deze verantwoording heb ik weergegeven wat het vraagstuk is en waarom dit een vraagstuk is. Duidelijk wordt ook wat de doelgroep is en wie de betrokkenen zijn bij dit onderzoek. Daarnaast zal duidelijk worden wat de hoofdvraag is en welke deelvragen daarbij horen. Tot slot zal ik verantwoorden hoe ik onderzoek heb gedaan en waarom ik bepaalde keuzes heb gemaakt.
Mijn literatuuronderzoek staat in deel twee. In hoofdstuk twee worden verschillende onderwerpen behandeld.. Mijn eerste literatuuronderwerp gaat over hartafwijkingen. Wat is een hartafwijking, hoe ontstaat het, hoe vaak komt het voor en wat is er aan te doen. Ik heb gekozen om dit te onderwerp behandelen om een beter beeld te schetsen over hartenkinderen. Er wordt zo duidelijker over wie mijn onderzoek gaat. Dit alles staat in hoofdstuk drie.
Hoofdstuk vier bevat informatie over hartenkinderen in het ziekenhuis. Het bevat algemene informatie om duidelijk te maken waar de kinderen verblijven: zoals de beschrijving van een goede kinderafdeling. Daarnaast zal er informatie worden gegeven over ziektebeleving en ziektebesef van kinderen. Dit zijn belangrijke begrippen om het proces te begrijpen dat kinderen doormaken. Het laatste deel van dit hoofdstuk gaat over het voorbereiden van kinderen in het ziekenhuis en over ontspannings en afleidingstechnieken.

Hoofdstuk 5, mijn laatste literatuurhoofdstuk, zal gaan over angst. Angst is een emotie die vaak voorkomt bij kinderen in het ziekenhuis. Ik heb in dit hoofdstuk uitgelegd wat angst precies is, hoe er op angst gereageerd wordt, hoe men angst kan herkennen en hoe er mee omgegaan kan worden. Tot slot is er een paragraaf over prikangst. Een specifieke angst die vooral in het ziekenhuis voorkomt. 

Alle hoofdstukken worden afgesloten met een conclusie. Dit zal de belangrijkste punten uit het hoofdstuk bevatten. Ook zal hierin vermeld staan wat belangrijk is voor mijn onderzoek en eindproduct. Het zal helderheid en structuur bieden aan mijn scriptie.

Het derde en laatste deel van mijn onderzoeksrapport zal gaan over het praktijkgedeelte. Het zal antwoord geven op mijn hoofd- en deelvragen en zal een analyse bevatten over de afgenomen interviews en enquêtes. Aan dit alles zal ik een conclusie verbinden en zal ik aanbevelingen vormen voor een goed voorbereidings- en verwerkingsboek.
 In de bijlagen zal ik mijn interviews en enquêtes weergeven.


Hoofdstuk 2 Methodologische verantwoording

Inleiding

In dit tweede hoofdstuk wordt duidelijk gemaakt waarom dit onderzoek gedaan moet worden en waarom ik voor dit onderwerp heb gekozen. Er zal nader ingegaan worden op de toegepaste methoden en technieken die gebruikt zijn om de hoofdvraag te beantwoorden. Allereerst zal het probleem duidelijk worden gemaakt. Hierna zullen de doelgroep en de belanghebbenden worden besproken, waarna de betrouwbaarheid en validiteit van dit onderwerp nader worden toegelicht.

Tot slot zullen het eindverslag en het eindproduct aan bod komen.

2.1 Het probleem/vraagstuk van de opdrachtgever

Het Wakjc wil in samenwerking met de stichting Jump een boek realiseren dat aandacht zal besteden aan voorbereiding en verwerking.
Waarom is het een vraagstuk en hoe is het ontstaan?
Het is een vraagstuk omdat er vanuit de praktijk signalen komen waaruit je kunt opmaken dat er behoefte is aan verwerkingsmateriaal. Bij deze signalen kun je denken aan vragen van bijvoorbeeld ouders en verpleging over het omgaan met bepaalde emoties of situaties die kinderen laten zien. Hartenkinderen zijn meestal kort op de afdeling opgenomen. Hierdoor is er niet voldoende tijd voor het ziekenhuispersoneel om alles uit te leggen.
Het is belangrijk om aan deze signalen gehoor te geven. Je kunt door voorlichting en het aanreiken van materiaal ouders handvatten bieden om met hun kind over de hartafwijking te praten. Een mogelijk gevolg is dat het ook voor de kinderen zelf eenvoudiger wordt. 

Een hartafwijking en/of de gevolgen hiervan draag je je hele leven met je mee. Daarom is het van belang om ouders en kinderen handvatten te bieden om om te gaan met deze ziekte en de ziekte te accepteren. Naast het verwerken van de hartafwijking is het van belang dat er aandacht wordt besteed aan het voorbereiden op de ziekenhuisopname. 

2.2 Doelgroep 

De doelgroep die betrekking heeft tot dit onderzoek zijn kinderen met hartafwijking in de leeftijd van 6 tot 12 jaar. De kinderen zijn onder anderen opgenomen in Willem-Alexander Kinder- en Jeugdcentrum. Zij verblijven op de afdeling kinderheelkunde. 

De kinderen zijn van verschillende sekse en hebben diverse achtergronden.

Naast deze kinderen zijn ook de ouders een belangrijke doelgroep. Zowel in het ziekenhuis als thuis zijn de ouders de eerst betrokkenen. Zij staan in directe verbinding met de kinderen. Ook gaat de zorg rondom de ziekte thuis verder en daarom is het van belang ouders te betrekken bij de verwerking.

Daarnaast heeft ook de rest van het gezin te maken met deze ziektebeelden en de beperkingen die een mogelijk gevolg kunnen zijn. Om deze reden worden ook zij betrokken bij de behandeling. 

2.3 Directe of indirecte belanghebbenden 

Er zijn een aantal belanghebbenden bij deze opdracht, namelijk de kinderen, de ouders, het kjc en de hartstichting.

Hartenkinderen zijn directe belanghebbenden. Zij zullen directe voordelen ondervinden van de aangeboden materialen. Ook zijn zij degene die hun hele leven te maken hebben met de hartafwijking. Ditzelfde geldt voor de ouders. Zij zijn dus ook directe belanghebbenden.

De hulpverleners van wakjc zijn direct belanghebbend. Door het aanbieden van verwerkingsmateriaal zullen de hulpvragen van de ouders en kinderen mogelijk afnemen en de kwaliteit van de zorg verbeteren. Ook zal de zorg die de kinderen aangeboden krijgen completer worden. Dit kan zorgen voor meer naamsbekendheid. Tot deze groep belanghebbenden behoren medisch personeel en psychosociale disciplines.
De Hartstichting is indirect belanghebbend. Wanneer de huidige zorg voor kinderen met een hartafwijking uitgebreid wordt door het gebruik van verwerkingsmaterialen, kunnen zij mensen hiervan op de hoogte stellen. Ook kunnen zij ervoor zorgen dat het verwerkingsmateriaal een groter publiek bereikt en het gebruikt kan worden in andere hartcentra. Er zullen hierdoor mogelijk meer mensen een beroep doen op de hartstichting.

2.4 Vraagstelling

De hoofdvraag die uit het probleem is ontstaan is de volgende:

Waar moeten voorbereidings- en verwerkingsmaterialen voor kinderen tussen de 6 een 12 jaar met een hartafwijking volgens inzichten van medisch personeel, psychosociale disciplines, literatuur en ouders en kinderen zelf aan voldoen?

Deze vraag is tot stand gekomen door de al eerder genoemde signalen uit de praktijk. Hieruit kan worden opgemaakt dat zowel ouders als personeel het prettig zouden vinden als er handvatten geboden zouden worden die hen kan helpen om met deze signalen om te gaan. 
Om dit probleem om te zetten in een vraag en antwoord, is er gekozen om de disciplines die betrokken zijn rondom de zorg voor het hartenkind te interviewen. Zo kan ik een helder en duidelijk beeld vormen over hun visie op dit probleem. 
De volgende disciplines zijn betrokken bij dit onderzoek: kindercardioloog, verpleging, maatschappelijk werk, pedagogisch medewerkers, kinderpsycholoog en de nurse practitioner.

Om de hoofdvraag te beantwoorden heb ik een aantal deelvragen opgesteld die bijdragen zullen leveren aan het antwoord.

Deelvragen
1: Met welke handelingen krijgen kinderen met een hartafwijking te maken in het ziekenhuis?

- Deze vraag wil ik beantwoorden door informatie te verkrijgen bij de kindercardioloog en de verpleging. Zij kunnen mij vertellen waar kinderen mee te maken krijgen wanneer ze in het ziekenhuis worden opgenomen. Ook wil ik informatie vergaren bij de Nederlandse Hartstichting. Doormiddel van folders en het jeugdfonds van de Hartstichting hoop ik achter de onderzoeken en handelingen te komen. 
Ik heb voor deze methoden gekozen, omdat het medisch personeel de onderzoeken en handelingen uitvoeren en zij dus op de hoogte zijn van de gang van zaken. De Hartstichting heeft folders en informatie op internet die ouders en kinderen over dit onderwerp voorlichten. 
Het antwoord op deze vraag zal bijdragen aan de inhoud van het doe-boek. Door te weten waar kinderen mee te maken krijgen als zij in het ziekenhuis verblijven, kan de inhoud van het boek daar op toegespitst worden.
2: Hoe beleven kinderen in de leeftijd van 6 tot 12 jaar volgens de literatuur een ziekte?

- Het beantwoorden van deze vraag ga ik doen doormiddel van literatuuronderzoek. Voor deze deelvraag zal ik boeken en internet raadplegen.

Om kinderen goed te begrijpen tijdens het ziekteproces is het belangrijk om te weten hoe kinderen om gaan met ziek zijn. Daarom zal deze deelvraag beantwoord worden.
3: Welke handvatten bieden ervaringen van medisch personeel bij het ontwikkelen van voorbereidings- en verwerkingsmaterialen?

- Deze vraag ga ik beantwoorden door middel van interviews. Deze interviews zijn halfgestructureerd. Ik heb voor deze methode gekozen, omdat er dan een gesprek ontstaat waarin je alle nodige informatie kunt vergaren. Van te voren stel ik een aantal richtvragen vast die structuur moeten bieden aan het gesprek.
Omdat medisch personeel veel in contact komt met hartenkinderen is het van belang dat ook zij kunnen meedenken over de inhoud van het boek. Vanuit de praktijk komen ook de signalen om extra aandacht te besteden aan dit onderwerp.
4: Welke handvatten bieden ervaringen van psychosociale disciplines bij het ontwikkelen van voorbereidings- en verwerkingsmaterialen?

- Deze vraag ga ik ook beantwoorden door middel van halfgestructureerde interviews. Onder psychosociale disciplines worden verstaan: kinderpsycholoog, pedagogisch medewerkers en maatschappelijk werk.

Ook voor psychosociale disciplines geldt dat zij veel in contact komen met hartenkinderen. Door hen te betrekken bij de ontwikkeling van voorbereidings- en verwerkingsmateriaal zal er een completer beeld worden gevormd.
5: Welke handvatten bieden ouders en kinderen bij het ontwikkelen van een voorbereidings- en verwerkingsmaterialen?

- Het interviewen van ouders en kinderen in het LUMC is niet haalbaar. Dit omdat het onderzoek dan goedgekeurd moet worden door een medisch ethische commissie. In verband met het tijdspad van het onderzoek is er voor een andere manier gekozen. 
Via het jeugdfonds van de hartstichting zullen er enquêtes verstuurd worden naar ouders en kinderen. Ouders en kinderen zijn de belangrijkste informatiebronnen om vast te stellen waar de behoefte ligt op het gebied van voorbereiding en verwerkingsondersteuning. 

Voor ouders en voor kinderen heb ik een aparte enquête opgesteld. Aangepast op de leeftijd. 
De vragen verschillen qua vraagstelling van elkaar. De onderwerpen zijn hetzelfde.

2.5 Methodologische verantwoording van het onderzoek

Het onderzoek dat ik zal gaan doen is, een kwalitatief onderzoek. Dit om de volgende redenen: 

Mijn vraagstelling is open, ik maak geen gebruik van een controlegroep, ik wil inzicht geven in een facet van de gezondheidszorg en gebruik schriftelijke bronnen.

De dataverzamelingstechnieken die ik voor dit onderzoek wil gebruiken zijn: 

Interviewen

Analyseren

Enquêteren

Literatuuronderzoek

Ik heb voor deze technieken gekozen om een beter inzicht te krijgen in de hulpverlening rond dit onderwerp op dit moment en wat er nog aan toegevoegd kan worden. Ervaringen van ouders en kinderen spelen daarbij een belangrijke rol. Belangrijk is ook hoe de professionals hier tegenaan kijken. Zij zijn degene die moeten voorlichten, die handvatten moeten bieden en ouders en kinderen moeten ondersteunen in dit proces.

De interviews zullen daartoe bijdragen. De volgende disciplines zullen worden geïnterviewd: kindercardioloog, verpleging, maatschappelijk werk, pedagogisch medewerkers, kinderpsycholoog en de nurse practitioner.
Het totaal aantal interviews dat ik heb gehouden, is zes: de kindercardioloog, de nurse practitioner, twee pedagogisch medewerkers, het hoofd van de verpleging en maatschappelijk werk.

De kinderpsycholoog heb ik helaas niet kunnen bereiken en heeft dus niet meegewerkt aan dit onderzoek.
Ik heb gekozen voor halfgestructureerde interviews. Aan de hand van een vooraf samengestelde topiclijst ben ik de interviews gaan afnemen. De vraagstelling was open en er was ruimte voor de eigen opvattingen van elke discipline.

Het interviewen van ouders en kinderen is op dit moment niet haalbaar binnen het LUMC en daarom zal ik hen enquêteren. Het totaal aantal ouders en kinderen dat een enquête hebben gekregen is 90. 
Van deze 90 geënquêteerden hebben 18 gezinnen gereageerd. 18 ouders hebben de enquête ingevuld en 15 kinderen. De 3 overgebleven kinderen hebben de enquête niet ingevuld. Een van hen is te jong, een van hen heeft een verstandelijke beperking en een van hen wilde de enquête niet invullen.

Naar mijn mening is de respons op de enquête niet voldoende om een betrouwbaar onderzoek af te leveren. Stichting Jump vindt dat er een goede respons is geweest.

Tot slot zal deze informatie verklaard en geordend worden om tot een duidelijke en misschien adviserende conclusie te komen. 

De conclusie zal moeten bijdragen aan het realiseren van voorbereidings- en verwerkingsmateriaal.

2.6 Betrouwbaarheid en validiteit
Betrouwbaarheid en validiteit hebben te maken met het erop vertrouwen dat de werkwijze nauwkeurig en zorgvuldig is uitgevoerd. Ik heb dit gedurende het onderzoek voor ogen gehouden. Ik heb de interviews en enquêtes van te voren opgesteld en laten nakijken door anderen. Dit om subjectiviteit en gemiste onderwerpen te voorkomen. 
Voor het afnemen van de interviews heb ik met de betreffende personen van te voren een afspraak gemaakt. Dit voorkomt dat een interview ongelegen komt en men niet volledig geconcentreerd kan zijn. Hetgeen de betrouwbaarheid niet ten goede komt is subjectiviteit. Om subjectiviteit tegen te gaan heb ik gebruik gemaakt van een dictafoon. 
De betrouwbaarheid van mijn onderzoek wordt vergroot door transcripties te maken van de interviews en door ingevulde enquêtes toe te voegen aan mijn onderzoek. Het onderzoek is op basis van deze informatie herhaalbaar. Het onderzoek is valide omdat: de informatie die uit de interviews is vergaard overeen komt met de gevonden literatuur, ik in ben gegaan op wat belangrijk is voor mijn onderzoek en omdat ik gemeten heb wat ik wilde meten.
Na het verwerken van de interviews zal ik de uitwerking aan de geïnterviewden na laten lezen om subjectiviteit te verkomen en na te gaan of de conclusies overeenkomen met wat zij bedoelden.


2.7 Eindproduct en eindverslag
Eindresultaat
Het eindresultaat is een beter inzicht in het voorbereiden van kinderen, de verwerking van een ziekte en de materialen die hier bijdragen aan kunnen leveren. Ook is het eindresultaat een completere zorg en een bredere kennis rondom het leven met een hartafwijking. Dit geldt voor zowel personeel als voor kinderen en ouders. 

Eindproduct
Een van de eindproducten is het onderzoeksrapport. Hierin staan mijn onderzoeksbevindingen rondom het onderwerp. Het andere eindproduct zal de vorm aannemen van een doe-boek. Het zal materiaal zijn om de verwerking van een hartafwijking en de mogelijke beperkingen die het met zich meebrengt te ondersteunen. Het zal de kinderen helpen de hartafwijking te accepteren. Daarnaast zal het bijdragen aan een goede voorbereiding rondom de ziekte. Dit door de informatie die zal worden gegeven. De reden dat er gekozen is voor een boek, is omdat praktisch bruikbaar moet zijn. Het kind en de ouders moeten het gemakkelijk mee kunnen nemen. Waarom het een doe-boek moet worden is, om de volgende reden: elke hartafwijking is anders en elk kind is anders. Kinderen moeten zelf bijdragen kunnen leveren aan het boek. Ze moeten dingen kunnen toevoegen als dat voor hen van belang is. Het boek moet een persoonlijk boek worden: het moet gaan over het kind en de hartafwijking.

Omdat het maken van een boek meer tijd in beslag neemt dan de duur van mijn afstudeerperiode, is er gekozen om het eindproduct van mijn bachelorproef te veranderen in aanbevelingen voor een voorbereidings- en verwerkingsboek. Vanuit deze aanbevelingen zal ik het Wakjc handvatten bieden om een boek te maken dat volgens medisch personeel, psychosociale disciplines en ouders en kinderen de belangrijkste thema’s zal bevatten. De informatie die ik heb vergaard door middel van mijn onderzoek zal ik aan hen overdragen.
In overleg met mijn begeleidster is er besloten om de aanbevelingen deel uit te laten maken van mijn onderzoeksrapport. Dit omdat de informatie uit mijn onderzoek van belang is voor mijn aanbevelingen. Een losstaand product zou in dit geval niet op zijn plaats zijn.

Hoofdstuk 3 Aangeboren hartafwijkingen bij kinderen

Inleiding

Dit hoofdstuk zal gaan over de aangeboren hartafwijkingen die kinderen kunnen hebben. Er wordt uitgelegd welke soorten er zijn, hoeveel kinderen last hebben van een hartafwijking en wat er aan te doen is. 

De informatie uit dit hoofdstuk is afkomstig van de Nederlandse hartstichting en het kinderfonds van de Nederlandse Hartstichting: Jump

3.1 Hoe ontstaat een aangeboren hartafwijking?
Tijdens de groei van het hart van het ongeboren kind kan er iets fout gaan. Het kind wordt geboren met een aangeboren hartafwijking. 

In de meeste gevallen is de oorzaak van de aangeboren hartafwijkingen onbekend. Soms is de afwijking erfelijk. Ook infecties en medicijngebruik tijdens de zwangerschap kunnen een rol spelen

3.2 Soorten hartafwijkingen

Aangeboren hartafwijkingen kunnen globaal in drie groepen worden gedeeld.

*Bouwfouten

* Zieke hartspiercellen

* Afwijkingen in het hartritme

Bouwfouten: Het hart is niet op de juiste manier gebouwd. Het kunnen kleine foutjes zijn, maar ook complexe afwijkingen. Voorbeelden zijn: gaatjes in het schot tussen de boezems (atriumseptumdefect of ASD) of tussen de kamers (ventrikelseptumdefect of VSD), onderontwikkelde hartkamers, kleppen die niet goed werken of aders/slagaders die afwijkend van vorm zijn of verkeerd zijn aangelegd. Deze afwijkingen kunnen ook gecombineerd voorkomen.

Zieke hartspiercellen: De hartspiercellen zijn afwijkend. Het hart trekt minder krachtig samen en ontspant niet goed. Het hart pompt te weinig bloed rond. In medische termen noemt men dit cardiomyopathie. 

Een cardiomyopathie kan een abnormaal verdikte hartspier (hypertrofische cardiomyopathie) zijn of juist een dunnere, zwakkere hartspier (gedilateerde cardiomyopathie).Sommige vormen van cardiomyopathie zijn erfelijk.

Afwijkend hartritme: De elektrische prikkel loopt verkeerd, te langzaam of te snel door het hart. Er ontstaan hartritmestoornissen. Het hart klopt onregelmatig, te langzaam of te snel. Deze beschadigingen kunnen aangeboren zijn. Soms zijn ze erfelijk. Ze kunnen ook het gevolg zijn van infecties, van overbelasting van het hart, of van hartoperaties om de aangeboren hartafwijking te corrigeren.


3.3 Prevalentie

Volgens cijfers van de Nederlandse Hartstichting zijn er op dit moment 25.000 kinderen en jongeren in Nederland met een hartafwijking
. Elk jaar komen daar 1400 nieuwe hartpatiënten bij. 

In 2006 vonden er in de leeftijdsklasse 0 - 14 jaar 4.263 opnames in het ziekenhuis voor hart- of vaatziekten plaats. 
De kans dat een gezonde vrouw een kind met een hartafwijking krijgt, is minder dan 1%. Van alle ongeboren kinderen met hartafwijking komt 94% levend ter wereld.

In de periode 1996-2006 zijn 1.269 (756 jongens, 513 meisjes) kinderen overleden aan aangeboren hartafwijkingen (exclusief doodgeborenen) Dit komt neer op ongeveer 115 kinderen per jaar. Ongeveer 87 procent van deze sterfte betreft nuljarigen. In de periode 1996-2006 stierven meer jongens dan meisjes aan aangeboren hartafwijkingen.

De prognose van kinderen met hart- en vaatziekten (m.n. aangeboren hartafwijkingen) is de laatste jaren sterk verbeterd. De overlevingskansen zijn toegenomen, voornamelijk door de technische ontwikkelingen binnen de chirurgie en de verbeterde intensieve zorg. De langere overleving heeft echter ook gevolgen voor de cardiologische zorg voor volwassenen met een aangeboren hartafwijking.

3.4 Een hartafwijking, wat nu?

Niet alle hartafwijkingen zijn ernstig. Sommigen afwijkingen verdwijnen vanzelf en van anderen hoeven kinderen geen last te hebben. Er zijn kinderen die zonder behandeling normaal kunnen functioneren. Wanneer er wel een operatie noodzakelijk is, gebeurt dit meestal in de eerste vier levensjaren.

Er zijn een aantal vormen van behandeling: medicijnen, hartkatheterisatie en een operatie. 

Medicijnen: Medicijnen hebben als doel:

• Overtollig vocht uit het lichaam te verwijderen (plasmiddelen);

• De pompkracht van het hart te verbeteren;

• De bloeddruk te verlagen; 

• Een afwijkend hartritme corrigeren;

• Het bloed te verdunnen. 

Hartkatheterisatie: Doormiddel van lange katheters met besturingssystemen aan de uiteinden worden via een slagader in de lies of in de hals onderzoeken of behandelingen gedaan in het hart. Een voorbeeld is het dicht maken van een gaatje in het hart. Ook kan een katheterisatie ter voorbereiding op een operatie gedaan worden. Dit wordt een diagnostische katheterisatie genoemd. 

Operaties: Sommige bouwfouten van het hart kunnen met één of meer operaties behandeld

worden. 
Kinderen met een beschadiging aan het elektrisch besturingssysteem van hun hart waardoor dat te langzaam klopt, krijgen soms een pacemaker die ervoor zorgt dat de hartslag boven een bepaald minimum blijft en dat de hartslag sneller wordt als het kind zich inspant.

Leven met een aangeboren hartafwijking kan een invloed hebben op het dagelijks leven. Kinderen kunnen eerder vermoeid zijn, onvoldoende eten en drinken, minder uithoudingsvermogen hebben, meer slaap nodig hebben, bleek of grauw zien, een versnelde ademhaling hebben etc; een gevolg van de verminderde energie die hartenkinderen vaak hebben. Dit zijn dingen waar hinder van ondervonden kan worden. Ook hebben sommige kinderen een litteken over de borst lopen. Hier kunnen ze op worden aangekeken. Ze zien er anders uit dan anderen. 

Lichamelijk redden veel kinderen met een hartafwijking zich goed. Ze voelen zich goed en gaan naar school. Ze kunnen veel dingen hetzelfde doen als kinderen zonder een hartafwijking. Wel is dit afhankelijk van de hartafwijking die zij hebben. Van de ene afwijking kun je meer lichamelijke klachten ondervinden dan van de ander.
Vanaf een jaar of twaalf gaan kinderen zich pas realiseren welke gevolgen een hartafwijking kan hebben op de rest van hun leven.
3.5 Conclusie:

Zoals eerder genoemd zijn er in Nederland ongeveer 25.000 kinderen met een aangeboren hartafwijking. Ieder jaar komen daar ongeveer 1400 kinderen bij. In de meeste gevallen is de oorzaak onbekend, soms is de afwijking erfelijk. De kans dat een gezonde vrouw een kind met een hartafwijking krijgt is minder dan 1%. Van alle ongeboren kinderen met hartafwijking komt 94% levend ter wereld.
Een belangrijk gegeven uit de bovengenoemde informatie is dat de kans op een kind met een aangeboren hartafwijking niet groot is. Er zou gezegd kunnen worden dat leven met een hartafwijking zeldzaam is.

Er zijn drie soorten hartafwijkingen: bouwfouten aan het hart, zieke hartcellen of een afwijkend hartritme. Bij bouwfouten is het hart niet of de juiste manier gebouwd. Wanneer er sprake is van zieke hartcellen pompt het hart meestal niet voldoende bloed rond. Dit heeft te maken met de spieren in het hart. Deze spannen zich niet voldoende aan of ontspannen niet voldoende. Bij een afwijkend hartritme klopt het hart niet op het juiste hartritme. Het hart kan te langzaam of te snel of in het verkeerde ritme kloppen. Deze drie soorten hartafwijkingen moeten uitgelegd worden in het doe-boek. Door alle groepen uit te leggen bereik je de grootste groep kinderen.

Voor hartafwijkingen zijn een aantal behandelingen mogelijk. Er kan geopereerd worden. Het hart wordt gecorrigeerd op bouwfouten. Ook medicijnen zijn een vorm van behandeling. Een derde behandeling is een hartkatheterisatie. Via een slagader in de lies of hals wordt het hart onderzocht en/of behandeld.
Ook de vormen van behandelingen moeten worden uitgelegd in het doe-boek. Door kinderen voor te bereiden op wat komen gaat weten zij wat hen te wachten staat.

Het leven met een hartafwijking kan gevolgen hebben op het dagelijks leven. Er kunnen fysieke beperkingen zijn als vermoeidheid en een versnelde ademhaling.

Over het algemeen kunnen kinderen met een hartafwijking, afhankelijk van de hartafwijking die zij hebben, dezelfde dingen doen als kinderen zonder afwijking. 

De prognose van een hartafwijking is de laatste jaren verbeterd. Kinderen overleven vaker een hartafwijking. Dit door de technische ontwikkelingen op chirurgisch gebied en de ontwikkelingen op het gebied van zorg.

Het gegeven dat kinderen de hartafwijking vaker overleven en over het algemeen dezelfde activiteiten kunnen doen als kinderen zonder een hartafwijking, is zeer belangrijk om mee te nemen in het ontwijkkelen van voorbereidings- en verwerkingsmateriaal. Het kan ervoor zorgen dat er een stuk angst dat kinderen kunnen hebben afneemt. Het vooruitzicht kan voor hen positiever worden.
Hoofdstuk 4 Kinderen en het ziekenhuis
Inleiding
Wanneer hartenkinderen naar het ziekenhuis moeten, komen ze terecht in een omgeving die voor hen onbekend en onveilig is. Er zijn allerlei apparaten die zij niet kennen, allemaal mensen die er onbekend uitzien en het is er vaak druk. Dit zijn allemaal factoren waar het hartenkind en ook de ouders mee te maken krijgen. Hoe een kind met de ziekenhuisopname omgaat, is afhankelijk van verscheidene factoren. Deze factoren zullen dit hoofdstuk nader worden besproken. Ook zal er aandacht besteed worden aan hoe je kinderen kunt begeleiden en voorbereiden voor en gedurende een ziekenhuisopname. Het besef van ziekte en de beleving ervan zijn thema’s die zullen worden toegelicht. Tot slot zal er een paragraaf te lezen zijn over ontspannings- en afleidingstechnieken.

4.1 In het ziekenhuis
Er zijn verschillende redenen om in een ziekenhuis te moeten worden opgenomen. Dit kan na een ongeluk, een ziekte, maar ook om een operatie te ondergaan. 

Kinderen met een hartafwijking komen veelal voor een operatie in het ziekenhuis.
De hartenkinderen die op een kinderafdeling verblijven zijn erg divers. De afkomst kan verschillen, de sekse, het ontwikkelingsniveau etc. Dit zijn allerlei aspecten waar je bij de zorg voor deze kinderen rekening mee moet houden.
Op de kinderafdeling worden de kinderen apart verpleegd van volwassen. Verpleegkundigen hebben een specialisatie gedaan tot kinderverpleegkundige. Soms worden kinderen op een kinderafdeling gesplitst in kleine kinderen en adolescenten. Voorzieningen zijn op een kinderafdeling gericht op deze doelgroep. 
Volgens de stichting kind en ziekenhuis
 zijn er een aantal kenmerken waar een ‘op het kind gerichte’ afdeling aan moet voldoen; 

· Ouders zijn welkom om bij hun kind te blijven;

· Ouders mogen aanwezig zijn als hun kind onder narcose wordt gebracht;

· Ouders mogen aanwezig zijn op de uitslaapkamer als hun kind bijkomt uit de narcose;

· Het kind ligt op een kinderafdeling;

· Kinderen worden nooit samen met volwassen patiënten verpleegd;

· Kinder worden verpleegd door kinderverpleegkundigen;

· Ouders kunnen naast het bed van hun kind overnachten als het 's nachts in het ziekenhuis moet blijven (rooming-in);

· Het kind wordt enige tijd vóór de opname verwacht op het anesthesiespreekuur.

Ouders verzorgen vaak zelf als dit kan hun kind. Kinderen voelen zich in nabijheid van hun ouders veiliger. Er wordt dan gesproken van ouderparticipatie, maar eigenlijk zou men moeten spreken van ziekenhuisparticipatie. Ouderparticipatie zou namelijk betekenen dat ouders helpen hun kinderen te verzorgen. Het tegenovergestelde zou benoemd moeten worden. Ziekenhuispersoneel draagt tijdelijk bij aan de zorg voor het kind. Toch is het voor sommige ouders wel degelijk ouderparticipatie. In sommige situaties staan ouders met de rug tegen de muur en zullen zij enkel kunnen helpen bij de verzorging van hun kind.
Voor een behandeling die een arts voorschrijft, is toestemming nodig van een ouder. Wanneer het gaat om een kind van twaalf jaar of ouder, dan is ook de toestemming nodig van het kind zelf. Dit alles staat vermeld in de WBGO. (Wet op de Geneeskundige Behandelovereenkomst. )

4.2 Ziektebesef en ziektebeleving
Om hartenkinderen goed te begeleiden, is het belangrijk om te weten hoe kinderen in het algemeen omgaan met een ziekte. Ziektebesef staat voor het begrijpen van de ziekte. Ziektebeleving voor het ervaren van de ziekte. Beide begrippen hangen samen met de cognitieve ontwikkeling en de leeftijd van het kind. Het zijn losstaande begrippen, maar ook begrippen met een samenhang. Besef van een ziekte kan leiden tot het anders ervaren van de ziekte. De uitleg van de begrippen zijn volgens theorieën van Van Wageningen. 

Ziektebesef: ‘De groei van ziektebesef hangt samen met de biologische rijping van het kind. Het denken over een ziekte verschilt met hoe volwassenen over een ziekte denken. Kinderen denken egocentrisch en is sterk samenhangend met waarnemen en handelen. Kinderen hebben nog een beperkt referentiekader, zo vormen ze een eigen realiteit. Hoe ouder de kinderen worden hoe realistischer het beeld over de ziekte’. (Wageningen, 2004)

Kinderen onder de 2 jaar hebben nog geen ziektebesef. Wanneer ze ziek zijn, voelen ze zich niet lekker. Zij vragen zich (nog) niet af hoe dit is ontstaan. Er is hier sprake van onbegrip.
Kinderen tussen de 2 en 7 jaar kunnen denken dat ze door een situatie van buitenaf ziek zijn geworden, bijvoorbeeld door een raam dat open stond. Dit noemt men distantie.
In deze leeftijdsfase kan het ook zijn dat kinderen in termen van nabijheid praten. Ze raken ziek door besmetting. 
Persoonlijk vind ik de leeftijdsgroep 2 tot 7 jaar erg groot. Kinderen van 2 moeten namelijk anders benaderd worden dan kinderen van 7 jaar.

De volgende fase in de ontwikkeling van ziektebesef wordt de fase van aanraking genoemd. Deze fase speelt zich voornamelijk af tussen het 7de en 11de levensjaar. 
Lichaam en geest onderscheiden, is vaak voor kinderen moeilijk. Ziek worden kan volgens hen komen doordat je slecht gedrag vertoond, maar ook door besmetting van anderen. Lichaamsfuncties worden betrokken bij het ziek zijn, veelal veroorzaakt door buitenaf. 

De fase die hierop volgt is de internalisatiefase. Dit is het moment waarop het kind voor het eerst de oorzaak van een ziekte binnen zichzelf zoeken. De bron van de ziekte komt nog steeds van buitenaf, bijvoorbeeld bacteriën. Kinderen kunnen nu ook beter spreken in vergelijkingen. Een hart is bijvoorbeeld een motor. Ook is er besef dat het kind kan bijdragen aan het beter worden.

Vanaf een jaar of 12 is een kind in staat om ziekte te beschrijven door te spreken over lichaamsfuncties en organen. Dit is de fase van het lichaam en de geest. Er kunnen nu verbanden worden gelegd met de omgeving en met gebeurtenissen. Kinderen zijn zich ervan bewust dat ze kunnen bijdragen aan hun eigen gezondheidstoestand. In deze fase leren de kinderen dat de geest ook bijdraagt aan de gezondheidstoestand. Zij worden zich bewust dat gedachten en gevoelens invloed kunnen hebben op hoe zij zich voelen en gedragen. 

Bij kinderen is een vaste volgorde van het leren over het inwendige van het lichaam: eerst het hart, dan de hersenen, de maag en dan de longen. (Wageningen, 2004) 

Ziektebeleving: Hoe kinderen een ziekte ervaren is per individu verschillend. Toch zijn er fasen aanduidbaar waarin onderscheid is te maken in hoe kinderen de ziekte en de ziekenhuisopname ervaren. Volgens Wageningen kun je kinderen opdelen in de volgende leeftijdscategorieën:

· Kinderen van 0 tot 2 jaar

· Kinderen van 2 tot 7 jaar 

· Kinderen van 7 jaar tot 12

· Kinderen vanaf 12 jaar

Kinderen van 0 tot 2 jaar: 

Kinderen tot 2 jaar begrijpen nog niets van wat er met hen aan de hand is. Ook de gevolgen van het ziek zijn, kunnen zij nog niet overzien. Dingen uitleggen of vertellen is voor hen nog niet begrijpbaar. 
De belangrijkste zintuigen op deze leeftijd zijn de tast en het gezichtsvermogen. Deze zintuigen zijn ook geen middel om ziekte duidelijk te maken. Ziekte kun je aan hen niet uitleggen door aanraking. Wel kunnen handelingen herkenbaar worden gemaakt: bijvoorbeeld door ECG plakkers al te laten voelen aan de kinderen.
Pijn door ziekte, prikken, ingrepen en operaties zullen kinderen tot 2 jaar vooral als vervelend ervaren. ‘Een kind op deze leeftijd is nog niet in staat om onbehagen te onderscheiden tussen iets dat uit zichzelf komt of door iets van buitenaf. Ziekte wordt nog niet onderscheiden van honger of kou’ (Felius-Tacken, 1991) Belangrijk is dat ouders of verzorgers de kinderen troost bieden. Dit zal het pijnbesef verminderen, maar zeker niet wegnemen. Wanneer een kind zich niet prettig voelt en pijn ervaart, kunnen functies als eten, slapen en bewegen worden geremd.
Kinderen tussen 2 en 7 jaar: Kinderen vanaf twee jaar zullen ziek zijn beter gaan begrijpen. Zij zullen de omgeving bekijken vanuit hun eigen standpunten en verbanden leggen tussen maximaal twee dingen. Ziek zijn word je volgens hen door een gebeurtenis. Beter worden gaat vanuit het kind bekeken of gewoon vanzelf of door je te houden aan regels. De invloed die een ziekte heeft op peuters en kleuters uit zich vooral op lichamelijk gebied. Kinderen worden huilerig, hangerig, spelen en lachen minder. Op deze leeftijd zijn kinderen angstig voor lichamelijke beschadigingen. Ze zijn hun zelfstandigheid aan het ontwikkelen en worden hier door ziekte in geremd. Kinderen willen bezig blijven.
Uiterlijk is bij ziek zijn in deze fase vaak belangrijker dan de onderliggende oorzaken van het ziek zijn. Alles wat te zien is, bijvoorbeeld bloed is voor een kind beangstigend. Angst en pijn hangen samen met elkaar. Het zien van bloed roept angst op en die angst roept weer pijn op. Zo werkt dit proces elkaar in de hand. Voor hartenkinderen zou het hebben van een litteken over de borst dus beangstigend kunnen zijn.
Vanaf de basisschoolleeftijd gaan kinderen concreet nadenken over hoe ze ziek zijn geworden. Deze gedachten gaan gepaard met fantasieën. Het denken aan de ziekte gaat in deze leeftijdscategorie vaak gepaard met schuldgevoel (Felius-Tacken, 1991)
Kinderen tussen 7 en 12 jaar: Vanaf 7 jaar heeft ziekte minder invloed op de lichamelijke functies als slapen, eten en bewegen. De aandacht van kinderen tot 12 jaar ligt meer op de invloed die een behandeling heeft op het lichaam. Normale angsten die kinderen kunnen hebben over het lichaam kunnen versterkt worden. Kinderen kunnen hierdoor moeilijker lichamelijk te onderzoeken zijn, doordat ze bang kunnen worden voor de dokter. 

Kinderen vanaf 12 jaar: De oudere kinderen, de adolescenten, zullen ziekte niet meer ervaren alsof het hun schuld is. Ze zullen reëler kijken naar de kans om ziek te worden. Adolescenten willen precies weten waar ze aan toe zijn en wat de behandeling zal inhouden. Ze willen meebeslissen en willen dat er naar hen wordt geluisterd.

4.3 Ervaren van een ziekenhuisopname

Hoe hartenkinderen reageren op een ziekenhuisopname is per kind verschillend. Een ziekenhuisopname is een ingrijpende gebeurtenis. Kinderen komen in een nieuwe omgeving terecht met veel verschillende mensen en waar zij de controle zijn verloren. Het verblijf in het ziekenhuis komt niet overeen met de thuissituatie die ze zijn gewend. 

Felius en Tacken beschrijven in hun boek: Kinderen in het ziekenhuis (1991), hoe kinderen een ziekenhuisopname ervaren. Zij zeggen dat hoe je een opname ervaart mede bepaald wordt door eerdere ziekenhuis ervaringen, het aanpassingsvermogen, de persoonlijkheid en de gezinssituatie. 
Kinderen tot twee jaar hebben nog geen besef van een ziekenhuisopname. De vertrouwdheid van thuis kunnen zij missen in het ziekenhuis. Het verschil in dagritme en verzorging hoort hier bij. Scheidingsangst speelt tot in de peutertijd een grote rol. Ze zijn bang om van de ouders gescheiden te worden. De belangrijkste sociale relatie die het kind op deze leeftijd heeft is met de ouder. 

Reacties die kunnen optreden uit angst zijn protest en het afwijzen van de ouder. Deze reactie is niet bedoeld als straf, maar is een onbewuste uiting van verdriet. (Felius-Tacken, 1991) 

Kleuters zijn in de fase van magisch denken. Zij zijn een zelfstandigheid aan het opbouwen. Een ziekenhuisopname belemmert hen in de ontwikkeling hiervan. Het beperken van de vrijheid kan woede en hulpeloosheid veroorzaken. ‘Een kleuter heeft een sterke eigen wil, maar is nog steeds afhankelijk van zijn ouders.’ (Majoor, 1998) 

Kinderen op de basisschool zijn al beter in staat om de ziekenhuisopname niet meer alleen vanuit zichzelf te bekijken, maar vanaf een afstand. Een duidelijke uitleg en voorbereiding kunnen onjuiste fantasieën voorkomen. Voor hen is regelmaat en het contact met lotgenootjes belangrijk.

Vanaf ongeveer tien jaar vinden kinderen privacy belangrijk. Ook willen ze zelf hun leven bepalen. Kinderen krijgen tijdens de ziekenhuisopname te maken met leefregels rondom het ziek zijn en verblijven in een voor hen onbekende situatie. Belangrijk is dat kinderen op deze leeftijd nog zoveel mogelijk voor zichzelf kunnen zorgen. (Felius-Tacken, 1991)
4.4 Reacties op een ziekenhuisopname 

Wanneer hartenkinderen in een ziekenhuis opgenomen moeten worden, brengt dit spanning met zich mee. Spanning is geen slecht gevoel. Waar het om gaat is of een kind met de spanning kan omgaan. ‘Omgaan met spanning houdt in dat wat emotioneel moeilijk is verwerkt kan worden’. (Felius-Tacken, 1991) Spanningen uiten zich bij kinderen in reacties als bijvoorbeeld het niet kunnen eten of slapen.

Er zijn twee soorten reacties: positieve reacties en negatieve reacties. Hiermee wordt het volgende bedoeld volgens Felius-Tacken: Positieve reacties zijn reacties die bijdragen aan spanningvermindering en verwerking, negatieve reacties zijn reacties die de verwerking in de weg staan.

Positief of negatief hoeft niet te betekenen dat dat voor de omgeving ook zo hoeft te zijn. Voor sommige kinderen werkt schreeuwen positief en vindt de omgeving dat storend. Reacties zijn dus kind gerelateerd. 

Van Wageningen noemt een aantal emoties die kinderen kunnen vertonen: 

· Verlating: Het kind is uit zijn vertrouwde omgeving en weg van zijn vertrouwde mensen.

· Verlies: Het kind verliest zijn zelfstandigheid en moet taken als aankleden uit handen geven.

· Angst: Kinderen kunnen bang worden van lichamelijke onderzoeken, verlies van bewustzijn tijdens narcose en het ziek zijn zelf. Ze kunnen het idee hebben dat het lichaam hen in de steek heeft gelaten.

· Machteloosheid: Een opname overkomt een kind. Ze moeten zich overleveren aan de zorg van anderen. De controle gaat tijdelijk verloren.

· Verraad: Gevoelens van verlating door ouders kunnen leiden tot gevoelens van verraad. Er moeten allerlei nare dingen gebeuren en de ouders kijken toe.

· Schuldgevoel: Kinderen kunnen ziekte zien als straf. De schuld ligt daarbij bij henzelf.

4.5 Voorbereiden

Wanneer hartenkinderen in het ziekenhuis opgenomen moet worden, hebben zij informatie nodig over wat hen daar te wachten staat, elk kind op zijn eigen niveau, met als doel de angst en spanning te verminderen. Voorafgaand aan deze voorbereiding hebben ouders eerst zelf informatie nodig. 

Ouders en kinderen kunnen door middel van deze informatie zichzelf beter wapenen tegen dat wat komen gaat. Er ontstaat zo controle over de situatie. Belangrijk is wel dat de informatie naar waarheid wordt gegeven. Zo merkt het kind tijdens de opname, het onderzoek of de operatie of wat verteld is, klopt met de realiteit. Zo verliest het kind het vertrouwen in zijn ouders niet.

Toch wil voorbereiden volgens de stichting kind en ziekenhuis niet zeggen dat een onderzoek of operatie zonder angst of tegenstribbelen gebeurt.

Onderwerpen waar voorbereiding op gericht is volgens van Wageningen:

· Redenen voor handeling of onderzoek: Waarom is de handeling nodig en wat is het doel.

· Procedure van handeling of onderzoek: Er wordt concrete informatie gegeven over het verloop van de handeling of het onderzoek. Welke mensen zie je daar?, welke spullen?, hoe ziet de ruimte eruit?
· Sensorische informatie: Alle informatie met betrekking tot het sensorisch vermogen. Geur, gevoelens, geluiden, hoe ziet de kleding van de dokter eruit etc.

· Hanteringvaardigheden: Manieren om een moeilijke situatie te hanteren. Meestal zijn dit ontspannings- en of afleidingstechnieken. 

· Begrip: Nagaan bij ouders en kind of de informatie die verstrekt is ook begrepen is. Daar waar onduidelijkheid is extra informatie geven.

De manier waarop een hartenkind wordt voorbereid is afhankelijk van de leeftijd en het ontwikkelingsniveau van het kind. Van Wageningen noemt in haar boek 5 categorieën kinderen. Zij heeft ze opgedeeld in de volgende leeftijdsfasen: baby’s, peuters, kleuters, basisschoolkinderen en adolescenten. 

Belangrijk is om per leeftijdfase te bekijken wat in die fase belangrijk is voor het kind. Bij baby’s bijvoorbeeld zijn geluiden en gevoelens belangrijk. Zij hebben nog niets aan verbale informatie. Bij peuters en kleuters kan er gebruik maken worden van een pop met ziekenhuisspullen en spel. Wanneer kinderen de fase hebben bereikt waarbij de communicatie voorop staat, kan er een fotoboek en een koffer met ziekenhuisspullen gebruiken worden en daarbij vertellen wat alles precies is en wat er gaat gebeuren. Dit alles is afhankelijk van het kind en de ontwikkelingsfasen. 

Voorbereiden gaat in overleg met en na toestemming van de ouders. 

4.6 Ontspannings- en afleidingstechnieken

‘Psychologisch factoren kunnen pijn beïnvloeden’. (Wageningen, 2004)
Om hartenkinderen te begeleiden tijdens medische handelingen is het van belang om de pijnbeleving te verminderen door het leren van afleidingstechnieken. Situaties worden hierdoor hanteerbaarder.

Ook kun je gebruik maken van ontspanningstechnieken. Dit is vooral bedoeld om stress te verminderen en zo ook de pijnbeleving te verminderen. 
Pijn en stress hangen nauw samen met elkaar. Het een werkt het ander in de hand. Pijn kan versterkt of afgezwakt worden door lichamelijke en psychologische factoren. Een van de belangrijkste factoren om pijn te versterken is aandacht. Aandacht voor pijn versterkt pijn, hoe minder aandacht er voor de medische handeling en de pijn is, hoe minder pijn het kind ervaart. (Wageningen, 2004)
Volgens Garber, Monsters under the bed and other childhood fears(1993), is het het belangrijkst om het kind te leren ontspannen. Angst treedt automatisch op, maar ontspannen gaat niet automatisch. Garber noemt een tweetal oefeningen die gedaan kunnen worden wanneer het kind angstig is: ademhalingsoefeningen en spierontspanningsoefeningen. 

Wanneer kinderen bang zijn, komt het vaak voor dat de ademhaling van het kind versnelt en oppervlakkiger is. Dit zorgt ervoor dat het kind zich benauwder voelt en een lichte duizeling kan voelen. Belangrijk is dat er dan via de buik wordt adem gehaald. Dit kan gedaan worden door samen met het kind op de ademhaling te letten en zo diep mogelijk en rustig te ademhalen. 

De spierontspanningsoefeningen zijn oorspronkelijk ontwikkeld door Edmund Jacobson. Zowel Garber als van Wageningen verwijzen naar Jacobson. 

De Jacobson-methode is gebaseerd op spanning en ontspanning. Spiergroepen worden eerst aangespannen en daarna ontspannen. Daarnaast wordt de aandacht gericht op de ademhaling. Hierdoor kan totale ontspanning ontstaan. Tijdens en na de oefeningen wordt een verhaal gemaakt door het kind en zijn begeleider. Belangrijk is om deze oefening eerst te oefenen met het kind.

Wanneer de aandacht van het kind wordt afgeleid van de pijnlijke situatie kan het dit tijdelijk vergeten. Sensorische prikkels kunnen dit effect vergroten. (Wageningen, 2004) Dit heeft te maken met het afleiden van de situatie. Een voorbeeld van een sensorische prikkel is bellen blazen.


4.7 Conclusie
Een ziekenhuisopname is een ingrijpende gebeurtenis. Het is vaak een nieuwe en spannende ervaring. Hoe hartenkinderen de ziekenhuisopname ervaren, is per kind verschillend. Dit heeft te maken met de cognitieve ontwikkeling van het kind en de leeftijd van het kind. Belangrijke begrippen die hiermee te maken hebben zijn ziektebesef en ziektebeleving. Ziektebesef staat voor het begrijpen van de ziekte en ziektebeleving voor het ervaren van de ziekte. 
Dit zijn belangrijke gegevens om mee te nemen in mijn onderzoek. Om kinderen zo goed mogelijk te begeleiden is het namelijk belangrijk om te begrijpen in welk proces de kinderen zitten. Men dient rekening te houden met de leeftijd en het niveau van het kind.

Kinderen in de leeftijd van 6 tot 12 jaar zitten in verschillende fasen in dit proces. Vaak zoeken zij de oorzaak van het ziek zijn binnen zichzelf en kan dit te maken hebben met het gedrag dat zij vertonen. Ook uiterlijk en privacy beginnen een rol te spelen in deze leeftijdsfase. Om een goed voorbereidings- en verwerkingsboek te maken is het van belang om aandacht te besteden aan hoe kinderen het ziek zijn ervaren en begrijpen. Een hartafwijking krijg je niet door slecht gedrag te vertonen. Om de hartenkinderen zoveel mogelijk privacy te geven is het belangrijk om hen zoveel mogelijk zelf te laten doen en beslissen. Meedenken over de behandeling is een stap in hun richting.

Hoe hartenkinderen reageren op een ziekenhuisopname is per individu verschillend. Dit heeft te maken met een aantal factoren waarvan een eerdere ziekenhuisopname er een van is.
Spanning en stress zijn veelvoorkomende reacties. Er zijn twee soorten reacties: positieve reacties en negatieve reacties. Positieve reacties dragen bij aan verwerking en spanningvermindering. Negatieve reacties staan dit proces in de weg. 

Van Wageningen noemt een aantal voorkomende emoties op een ziekenhuisopname: verlating, verlies, angst, machteloosheid, verraad en schuldgevoel. 
Emoties spelen dus een grote rol tijdens een ziekenhuisopname. Belangrijk is om dit gegeven mee te nemen in het onderzoek. In de literatuur komt naar voren dat spanning en stress een veel voorkomende reactie is. 

Om gevoelens van spanning en stress te verminderen, is het belangrijk om kinderen voor te bereiden op dat wat komen gaat. Ieder kind op zijn eigen niveau. Door kinderen en ouders voor te bereiden, kunnen ze zich wapenen tegen de situatie. Er ontstaat meer controle, doordat ze weten wat er gaat gebeuren en hoe dat gaat gebeuren. Belangrijk is wel dat de informatie die gegeven wordt, klopt met de werkelijkheid. Kinderen verliezen anders het vertrouwen in de ouders en de omgeving.
Het bovengenoemde heeft te maken met stress en angst. Door kinderen voor te bereiden en te vertellen wat er gaat gebeuren kunnen deze gevoelens van stress en spanning mogelijk afnemen.

Belangrijk is daarom om aandacht te besteden aan voorbereiding. Het doe-boek zal uitgebreide informatie moeten bevatten omtrent dit onderwerp. Wanneer de controle daarmee vergroot wordt, zullen mogelijk de stress en spanning afnemen. Dit zorgt er weer voor dat kinderen beter kunnen omgaan met de ziekenhuisopname en heb beter kunnen verwerken.

Voorbereiden kan bijvoorbeeld door middel van spel en fotoboeken. 
Om kinderen te begeleiden tijdens medische handelingen is het van belang om de pijnbeleving van de hartenkinderen te verminderen door het leren van afleidingstechnieken. Situaties worden hierdoor hanteerbaarder. Ook kun je gebruik maken van ontspanningstechnieken. Dit is vooral bedoeld om stress te verminderen en zo ook de pijnbeleving te verminderen. Pijn en stress werken elkaar in de hand. Hoe minder kind de pijn beleeft, hoe beter het kind te begeleiden is. Daarom is het belangrijk om in het boek handvatten te bieden om om te gaan met pijn.

Een bekende methode van afleiden en ontspannen is de Jacobson-methode. De Jacobson-methode is gebaseerd op spanning en ontspanning. Spiergroepen worden eerst aangespannen en daarna ontspannen. Daarnaast wordt de aandacht gericht op de ademhaling. Wanneer de aandacht van het kind wordt afgeleid van de pijnlijke situatie kan het dit tijdelijk vergeten. Sensorische prikkels kunnen dit effect vergroten. 
Een belangrijke conclusie uit deze informatie is dat kinderen ontspannings- en afleidingstechnieken moeten worden aangeleerd. De pijnbeleving zal hierdoor kunnen verminderen, waardoor kinderen de stressvolle situatie beter kunnen hanteren.
Hoofdstuk 5 Angst

Inleiding

Dit hoofdstuk zal gaan over angst. In het vorige hoofdstuk was te lezen dat angst een emotie is die je vaak bij kinderen in het ziekenhuis terugziet. Maar wat is angst precies en hoe herken je het?  Daarnaast wordt uitgelegd wat reacties op angst kunnen zijn en hoe je met angst kunt omgaan. Angst is een belangrijke factor in de begeleiding van het kind tijdens de ziekenhuisopname, een behandeling of operatie. Hartenkinderen krijgen ook te maken met angsten. Het is daarom belangrijk dat er informatie wordt gegeven over angst.

5.1 Wat is angst

Wanneer je in het woordenboek kijkt naar de betekenis van angst kom je de volgende definitie tegen: ’ Angst is een gemoedstoestand (= emotie) die bij het normale leven hoort. Angst houdt de mens alert en kondigt mogelijk onheil aan. In dat geval wordt angst ook wel ongerustheid of vrees genoemd. Iedereen is regelmatig bezorgd, angstig of vreesachtig.’

Angst is een mechanisme dat ons helpt om te gaan met gevaar. Angst bestaat uit een lichamelijke reactie en uit gedachten rondom de situatie. Je lichaam komt bij angstige momenten in een alerte toestand terecht; vechten of vluchten. Je gaat sneller ademhalen, de hartslag gaat omhoog, de bloeddruk stijgt en je transpireert.

Garber: ‘De kindertijd brengt veel angsten met zich mee. Kinderen tussen de twee en zes jaar hebben gemiddeld vier dingen waar ze bang voor zijn, terwijl kinderen tussen de zes en twaalf jaar gemiddeld zeven angsten ervaren’. 
Angsten komen vaker zichtbaar voor bij meisjes dan bij jongens. Dit kan komen doordat jongens minder snel hun angsten toegeven en/of door het maatschappelijke beeld dat men heeft van jongens. Kinderangsten ontwikkelen zich gedurende de levensjaren. Afhankelijk van de lichamelijke, verstandelijke en emotionele ontwikkeling en de invloed van de omgeving daarop zullen angsten toe- of afnemen en er steeds weer anders uitzien. (Marx, 2002)
 Toch gaan de meeste angsten over het algemeen net zo snel weg als dat ze zijn ontstaan. 

Het karakter van het kind kan bijdragen aan een grotere gevoeligheid voor angsten. Zo zullen verlegen of geremde kinderen een grotere kans hebben om ergens een angst voor te ontwikkelen. Kinderen die een levendige fantasie hebben zijn ook gevoeliger voor angsten, doordat de fantasie met ideeën en waarheden aan de haal gaat. (Garber, 1993)
Veel voorkomende angsten per leeftijd volgens Garber

 0-6 maanden 

Harde geluiden

7-12 maanden

Bang voor vreemden, bang voor grote voorwerpen

1 jaar 


Scheiding van ouder, pijn, vreemden

2 jaar


Dieren, donker scheiding van ouder verandering van omgeving

3 jaar


Maskers, donker dieren scheiding van ouder

4 jaar


Scheiding van ouder, dieren donker 

5 jaar


Dieren , slechte mensen, lichamelijk letsel

6 jaar


Bovennatuurlijke wezens, lichamelijk letsel, donker, alleen slapen, 

                                   scheiding van ouder


7-8 jaar

Boven natuurlijke wezens, donker, alleen zijn, lichamelijk letsel

9-12 jaar

Proefwerken, populariteit op school, lichamelijk letsel, uiterlijk, dood


Angsten bij hartenkinderen in het ziekenhuis




Pijn



Lichamelijk letsel




Prikken



Uiterlijk




Dood



Bang dat het hart stopt met kloppen




Scheiding van ouders

bang om wakker te worden tijdens narcose




5.2 Reacties op angst
Hoe kinderen reageren op angst heeft ondermeer te maken met leeftijd. Hoe jonger de kinderen zijn, hoe concreter de reactie. Kleine kinderen kruipen bijvoorbeeld weg achter de bank. Oudere kinderen gebruiken ook nog wel dit soort reacties, maar zijn hier rationeler in. Ze zeggen bijvoorbeeld vaker tegen zichzelf dat iets wel mee valt. Sekse heeft ook invloed op de manier waarop kinderen reageren. Meisjes lopen langer weg voor hun angsten en jongens zijn hierin rationeler. Rationele manieren om met angst om te gaan vallen namelijk minder op. (Kohnstamm, 2002)
Kinderen kunnen na een belastende ervaring gedrag laten zien dat ouders en verzorgers niet gewend zijn. Sommigen zijn gedeprimeerd, ongeïnteresseerd, onverschillig, terwijl anderen overdreven actief of tiranniek zijn. Een veelvoorkomende reactie van omstanders daarop is daarom ook negatief. Omstanders gaan gedrag corrigeren, straffen etc. Kinderen kunnen zich hierdoor onbegrepen voelen. Belangrijk is om de angsten te herkennen en te accepteren. Een boze reactie kan het kind namelijk nog angstiger maken. 
De nare gevoelens blijven bestaan wanneer het kind zich niet begrepen voelt. Dit veroorzaakt extra stress bovenop de angst die al bestaat. (Fischer, 2003)
Afreageren kan een reactie zijn op angst. Bij afreageren doe je een ander aan wat jou is aangedaan. Dit kan gericht zijn op een ander kind, maar ook op bijvoorbeeld een knuffel. Dit is een van de manieren waarop negatieve gevoelens zich kunnen ontladen. Een andere manier van ontlading van nare gevoelens als angst, is dat het kind op een lager ontwikkelingsniveau gaat functioneren. Sommige kinderen doen zich bijvoorbeeld voor alsof ze weer baby zijn. Andere kinderen kunnen zich ouder voordoen dan zij zijn. Wat ook voorkomt, is dat kinderen opstandig gedrag gaan vertonen. Zij zijn dan moeilijker te corrigeren en zullen de grenzen van acceptabel opzoeken. Dit heeft te maken met de controle willen houden op de situatie. Ook zijn er lichamelijke reacties op angst. Buikpijn is daar een goed voorbeeld van. Lichamelijke reacties kunnen voor oudere kinderen een vorm zijn van emotiebeheersing. (Marx, 2002)
Volgens Kohnstamm kun je bij kinderen vier veelkomende copingstijlen voor angst herkennen.

Fysiek reageren: Ogen dichtdoen of hoofd in bijvoorbeeld een kussen stoppen

Rationeel reageren: Tegen jezelf zeggen dat het niet erg/echt is

Sociaal reageren: Dingen samen willen doen

Emotioneel reageren: Weglopen 

5.3 Herkenning van angst
Angsten zijn niet altijd direct zichtbaar. Signalen kunnen aanwijzingen geven voor de herkenning van angst. Kleine kinderen zullen sneller non-verbaal reageren dan ouderen. Toch hoeft de mogelijkheid tot praten niet te betekenen, dat het kind dit ook doet. Sommige kinderen reageren teruggetrokken en zullen stiller reageren dan normaal. Anderen zullen juist wel veel gaan praten. Belangrijk is om op de lichaamshouding, het gedrag en de gezichtuitdrukkingen te letten. Het kunnen eenvoudige signalen zijn, maar ook dubbele boodschappen kunnen worden uitgezonden.

De volgende kenmerken kunnen op angst gebaseerd zijn: (Marx, 2002)
Lichaamshouding: Gespannen, voorover gebogen, achterom kijkend, alert, handen op de rug.
Gedrag: Tegenstribbelen, weg rennen, onder de dekens kruipen, niet getroost willen worden, veranderd eetpatroon, stil zijn, hard lachen van zenuwen, slaapproblematiek, dingen/plaatsen vermijden, nare dromen.
Gezichtuitdrukking: Huilen, fronsen, een trillend lichaam, opengesperde ogen.

5.4 Omgaan met angst

In bovengenoemde literatuur is naar voren gekomen wat angst precies is, hoe kinderen daarop reageren en hoe je angsten bij kinderen kunt herkennen. Het volgende stuk zal gaan over hoe volwassen kunnen reageren op kinderangsten. Belangrijk is om adequaat om te gaan met angst. Volgens Marx blijven angsten in stand wanneer hier geen aandacht aan besteed wordt. Angsten kunnen de gehele kindertijd met zich meegedragen worden en op latere leeftijd weer tot uiting komen.

Belangrijk om te weten bij omgaan met angst:

· Doe angsten niet als onbelangrijk af

· Speel niet op de angst in

· Bedwing eigen reacties over de angst
· Voorbereiden op nieuwe situaties

1: Doe angsten niet af als onbelangrijk.
Neem de angsten van het kind serieus. Wanneer kinderen zich niet gehoord voelen zullen zij de angsten de volgende keer verbergen. Verborgen angsten zijn heftiger dan bekende angsten. 

2: Speel niet op de angst in.
Angsten uit de weg gaan helpt niet. Onbedoeld worden kinderangsten in stand gehouden. Confrontatie is een manier om over angsten heen te komen. Wanneer het kind zich volkomen gesteund voelt zal het de angsten beter doorstaan.

3: Bedwing eigen reacties over de angst.
Kinderen zijn erg goed in het lezen van lichaamstaal. Wanneer kinderen bang zijn en zien dat omstanders, en vooral de ouders, dat ook zijn, wordt de angst bevestigd.

4: Voorbereiden op nieuwe situaties.
Onbekende situaties kunnen ervoor zorgen dat er een angst wordt gecreëerd rondom het onbekende. Doormiddel van informatie wordt het onbekende een stukje bekender. Situaties worden herkenbaar en daardoor beter te hanteren. (Garber, 1993)
5.5 Prikangst

De volgende angst is specifiek toegespitst op medische handelingen. Prikangst komt regelmatig voor bij kinderen. Visch noemt een aantal punten in haar boek hoe je prikangst kunt versterken of in de hand werken: 

Prikangst versterken/oproepen:

· Liegen: Het doet geen pijn

· Overhalen met ‘gemene’ logica: ‘Je wilt toch beter worden’

· Dreigen: Dan moet ik je strak vasthouden, en dat doet pijn

· Ik de steek laten: ‘Dan moet je het zelf maar weten’

Belangrijk is om het kind te steunen en te troosten in een moeilijke en spannende situatie.
Knuffels nemen een belangrijke plek in, in het leven van veel kinderen. ‘Knuffel vervangt mama’
. 

Een knuffel vervangt de moeder wanneer zij niet in de buurt hier. Het is de combinatie van tactiele bevrediging en geur, van voelen én ruiken. De knuffel voelt zacht, en ruikt naar de moeder.
Een knuffel is een steuntje in de rug voor kinderen. ‘Met behulp van hun fantasie kan een kind zijn knuffel allerlei dingen laten doen, die hij zelf nog niet zo goed durft.’ (Boost)
Allochtonen kinderen hebben volgens Justine Pardoen, hoofdredacteur van Ouders Online, vaak geen knuffel. ‘Zolang een kind voortdurend bij mama kan zijn, ook in bed gedurende de nacht, is er geen behoefte aan een vervanging’.

Tijdens mijn derdejaars stage heb ik gezien dat het niet uit maakt hoe oud je bent, een knuffel is altijd fijn!
Fischer: ‘Ondersteun het kind in alles wat het kind het gevoel van geborgenheid en veiligheid teruggeeft en ga op adequate wijzen in op de gevoelens van het kind zonder te oordelen of te verbieden’.

Om het gevoel van geborgenheid en veiligheid te waarborgen is het belangrijk om concrete en waarheidsgetrouwe informatie te geven. Volgens Visch is het belangrijk dat de ouder zich niet medeplichtig maakt aan wat er in het ziekenhuis gebeurt. 


De volgende punten geven aan hoe een ouder zich medeplichtig kan maken.

· Goedgelovig zijn: De dokter heeft altijd gelijk

· Misplaatste angst/ontzag: Anders wil de dokter ons niet meer helpen

· Jezelf beperken in denken: Het kan niet anders dan op deze manier

· Artsen meer vertrouwen geven dan het kind: Ze zullen het wel weten

Deze bovenstaande punten gelden voor alle medische handelingen en niet alleen bij prikken.

De meeste tips om medische handelingen makkelijker te laten verlopen, zijn gericht op de korte termijn. De gevolgen van het ‘even snel’ kunnen groter zijn dan mensen zich realiseren. Dit kan effect hebben op het gevoel van zelfstandigheid, eigenwaarde en zelfrespect.

‘Leugens’ die voorgeschoteld worden aan kinderen en ouders volgens Visch:

· Als ze jong zijn merken ze er niets van
- Kinderen vergeten de situatie, maar de ervaring wordt opgeslagen.

· Niet met je kind mee naar binnen gaan, anders heb jij de pijn veroorzaakt.
- Pijn gedaan worden is heel naar, maar in de steek gelaten worden is veel erger. Het kind weet door aanwezigheid vader/moeder dat er goed is wat er gebeurd.

· Vertel maar niets, pas wanneer jullie naar ziekenhuis gaan. Veroorzaakt onnodig stress.
- Plotselinge onverwachte gebeurtenissen zorgen dat het wantrouwen toeneemt. Kinderen hebben recht op informatie.
· Handelingen meteen doen zonder te vertellen. Dan zijn ze er snel van af.
- Hoe zwijgzamer (geheimzinniger) een volwassene doet, hoe meer het kind de realiteit zelf gaat invullen. De situatie wordt erger gemaakt dan het misschien is.

· Niet laten kijken, maar afleiden.
-afleiding is misleiding en zorgt voor gripverlies. Per kind moet bekeken worden of het kind afgeleidt moet worden of dat het kind liever wil kijken naar hetgeen er gebeurd.

5.6 Conclusie
Angst is een emotie die bij het leven hoort. Ook kinderen krijgen met angsten te maken. Volgens Garber brengt de kindertijd veel angsten met zich mee.

Angsten komen vaker zichtbaar voor bij meisjes dan bij jongens. Dit kan komen doordat jongens minder snel hun angsten toegeven en/of door het maatschappelijke beeld dat men heeft van jongens. 
Een belangrijk gegeven uit bovengenoemde informatie is dat jongens minder zichtbaar angstig zijn dan meisjes. Er moet dus rekening gehouden worden met mogelijke onbewuste angsten bij jongens. Dit gegeven zal meegenomen worden in het doe-boek.

Het karakter van het kind kan bijdragen aan een grotere gevoeligheid voor angsten. 

Verlegen of geremde kinderen hebben een grotere kans om ergens een angst voor te ontwikkelen. Kinderen met een levendige fantasie zijn ook gevoeliger voor angsten. Dit doordat de fantasie met ideeën en waarheden aan de haal gaat. Per kind zal er dus naar gekeken moeten worden naar of het ergens angstig voor is.

Uit de veelvoorkomende angsten volgens Garber is af te lezen dat de angst voor lichamelijk letsel vanaf 5 jaar een rol gaat spelen. Voor hartenkinderen zal deze angst naar alle waarschijnlijkheid een grote rol spelen door de fysieke beperkingen die het kind mogelijk heeft. Mede doordat de hartenkinderen vaker dan gezonde kinderen in aanraking komen met ziek zijn, dokters en ziekenhuizen. Dit is een belangrijk gegeven voor mijn onderzoek. 

Wanneer kinderen ergens bang voor zijn zullen zij hierop reageren. Hoe kinderen reageren op angst is afhankelijk van de leeftijd en de sekse van het kind.

Kleine kinderen zullen concreet reageren; ze kruipen weg achter de bank bijvoorbeeld. Oudere kinderen reageren rationeler. Ze zeggen vaker tegen zichzelf dat iets wel mee valt bijvoorbeeld. 
Meisjes zullen langer weglopen voor hun angsten dan jongens. Hoe kinderen reageren en hoe ouders kunnen omgaan met angst zal worden opgenomen in het doe-boek.

Kinderen kunnen na een angstig moment gedrag laten zien dat ouders en verzorgers niet gewend zijn. Een veelvoorkomende reactie op dit meestal ongewenste gedrag is correctie en straf. Kinderen kunnen doordat ouders hun angst niet herkennen bozer gaan reageren.

Afreageren kan ook een reactie zijn op angst. Bij afreageren doe je een ander aan wat jou is aangedaan. Dit kan gericht zijn op een ander kind, maar ook op bijvoorbeeld een knuffel. 
Dit is een van de manieren waarop negatieve gevoelens kunnen ontladen. 
Een andere manier van ontlading van nare gevoelens als angst, is dat het kind op een lager ontwikkelingsniveau gaat functioneren. Dit heeft te maken met de controle willen houden op de situatie
Ook zijn er lichamelijke reacties op angst. Buikpijn is daar een goed voorbeeld van.

Belangrijk is dus dat wanneer kinderen ander gedrag gaan vertonen dan ouders en verzorgers van hen gewend zijn er gedacht moet worden aan dat ze mogelijk ergens bang voor zijn. Daarnaast moet er bij lichamelijk klachten ook worden gekeken naar de gemoedstoestand van het kind.

Zoals eerder genoemd is het dus belangrijk dat angsten worden herkend. Signalen kunnen aanwijzingen geven voor de herkenning van angst. Kleine kinderen zullen sneller non verbaal reageren dan oudere kinderen. Toch hoeft de mogelijkheid tot praten niet te betekenen dat het kind dit ook daadwerkelijk doet. Sommige kinderen reageren teruggetrokken en zullen stiller reageren dan normaal. Anderen zullen juist wel veel gaan praten. 
Door goed naar de lichaamshouding, het gedrag en de gezichtuitdrukkingen te kijken kunnen angsten herkend worden. Een aantal voorbeelden van signalen: voorover gebogen, achterom kijken, weg rennen, onder de dekens kruipen, huilen en een trillend lichaam.

Angsten herkennen is niet eenvoudig, omdat angsten niet altijd zichtbaar zijn.

Belangrijk voor de inhoud van het doe-boek is een hoofdstuk over angst. Hoe is angst te herkennen en hoe kunnen omstanders het best met deze angst omgaan.

Een specifieke angst die voorkomt in het ziekenhuis is prikangst. Ook hartenkinderen krijgen te maken met prikken. In deze situatie is het belangrijk om het kind serieus te nemen.

Het is belangrijk om het kind zoveel mogelijk troosten en veiligheid bieden. Een knuffel is vaak een steun voor het kind. In deze angstige situatie is het voor het kind belangrijk dat er van te voren wordt verteld wat er gaat gebeuren. 
Hoofdstuk 6 
Opbrengsten uit de interviews en enquêtes
6.1 Opbrengsten enquêtes.

Om zicht te krijgen op de wensen en behoeften van hartenkinderen en hun ouders ten aanzien van het voorbereidings- en verwerkingsboek heb ik hen een enquête gestuurd. Dit hoofdstuk gaat over resultaten van de enquêtes die Jump naar de ouders en kinderen hebben gestuurd. De ouders en kinderen zijn lid van de stichting Jump. 
De enquêtes zijn terug te vinden in de bijlagen. Hieronder zijn de opbrengsten te lezen.
Ik heb er voor gekozen om vragen samen te voegen. Ouders en kinderen hadden namelijk een aparte enquête, maar met veelal dezelfde vragen. De vragen uit de enquête zijn bij de kinderen anders geformuleerd. Sommige vragen zijn specifiek voor ouders of voor kinderen, daarom zijn deze vragen apart behandeld. Citaten worden weergeven in cursief.
Een weergave van de leeftijd van de deelgenomen kinderen en het geslacht van de kinderen. 
Het totaal van deelgenomen kinderen is achttien.
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39% van de deelnemers is een meisje, 61% is jongen.

Er hebben dus meer jongens dan meisjes meegewerkt aan dit onderzoek.
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De grootste groep deelnemers is tussen de 13 en 14 jaar. Deze groep is 31%.
5-6 jaar:13%    7-8 jaar:13%    9-10 jaar: 19%    11-12 jaar: 19%    13-14 jaar: 31%    15-16 jaar: 6%

Wat heeft de dokter verteld:

Kinderen: ‘Weinig.’
‘Dat ik een hart heb dat niet goed is.’
Dokters vertellen volgens kinderen niet veel. Wat de dokter wel vertelt, is dat hun hart niet goed werkt.

Voorbereiding van ouders thuis:
Ouders: In de enquêtes is een grote overeenkomst te zien tussen de antwoorden op de vraag hoe ouders hun kind thuis voorbereiden. Ouders noemen in de enquêtes de volgende dingen: 

‘De dokter gaat je hartje beter maken’

 ‘Het is niet leuk, maar het moet’. 

Alle ouders die mee hebben gewerkt aan de enquête vertellen in ieder geval aan het kind dat hij/zij naar het ziekenhuis toe moet. Ouders bereiden het kind, passend bij de leeftijd, voor op dat wat komen gaat. ‘Zover ze het kan begrijpen verteld wat er ging gebeuren en waarom.’
Voorbereiden doen ouders op verschillende manieren. In de enquête worden de volgende dingen genoemd: praten over het ziekenhuis, boekjes lezen over het ziekenhuis
 en spelen met doktersspullen. Wat ook verteld wordt, is dat ouders de hele dag bij het kind blijven en waar de ouders zullen slapen. 

Een enkele ouder heeft het kind voorbereid in samenwerking met een orthopedagoog. 

Kinderen: ‘Dat ik geopereerd moest worden.’ 
‘Dat ik moest blijven’.
Niet alle kinderen weten, in verband met de jonge leeftijd waarop zij geopereerd zijn, meer wat hun ouders hebben verteld. Als kinderen het weten is dat ze geopereerd moesten worden en zij in het ziekenhuis moesten slapen. Soms wordt er verteld dat het pijn gaat doen en dat er een litteken komt. 

Voorbereiding in het ziekenhuis:

Ouders: ‘De pedagogisch medewerkers hebben met een pop verteld wat er allemaal ging gebeuren.’
Het voorbereiden in het ziekenhuis gebeurt volgens de ouders door pedagogisch medewerkers. Een enkele keer legt de dokter of verpleegkundige uit wat er gaat gebeuren. Aan de hand van een fotoboek en/of een beer of pop wordt aan het kind spelenderwijs uitgelegd wat er gaat gebeuren. Attributen die de kinderen nodig hebben, hierbij is te denken aan een kapje en infuus, laat men zien. Kinderen kunnen hier mee spelen. Één van de ouders wil niet dat het kind voorbereidt wordt. Dit in verband met de angst die bij dat kind optreedt.

Kinderen: ‘Niks!’
‘Dat er dokters zijn die naar je hart luisteren, dat ze mensen beter maken.’
Niet alle dokters vertellen iets aan kinderen. Wanneer de dokter uitlegt wat er aan de hand is, vertelt hij dat het goed komt en dat hij het hart van het kind gaat beter maken. 

Pedagogisch medewerkers vertellen wat er gaat gebeuren in het ziekenhuis en hoe de operatie zal gaan. De kinderen zeggen dat het oplucht en dat ze nu goed weten wat er gaat gebeuren. 

Ervaringen van voorbereiden:

Ouders: ‘Prima.’
Vrijwel alle ouders vinden het prettig dat er voorbereid wordt. Voor zowel zichzelf als voor de kinderen. Afhankelijk van de leeftijd van de kinderen vinden zij dat hun kinderen er baat bij hebben. Bij twijfel vragen ouders of dingen nogmaals uitgelegd kunnen worden.
Een enkele ouder vond de voorbereiding niet goed. Soms door degene die voorbereidt, soms doordat het te speels gebeurt.

’Ik vond het niet goed. Er was teveel nadruk op het speelse, alsof het om een dagje Efteling ging.’

Kinderen: Alle kinderen vinden dat het goed is dat er wordt voorbereid. Het lucht op. Sommigen worden er minder bang van.

 ‘Dit vond ik goed, ik was minder angstig.’
Wat ontbrak er aan de voorbereiding:

Ouders: ‘Een pijnpaspoort’

 ‘Wat staat hem te wachten (pijn, litteken ed.)’

‘Ging goed.’ 

‘De nazorgperiode is niet besproken.’

Hier zijn de meningen over verdeeld. Het merendeel van de ouders vonden de voorbereiding goed gegaan en misten niets. De rest van de ouders vonden dat er dingen ontbraken: een stuk over de pijn na de operatie en het litteken dat de kinderen hebben en een stuk over de nazorg. Bij pijn noemden ouders het pijnpaspoort als hulpmiddel.
 Een enkele ouder vindt dat het voorbereiden eerlijker moet.

Wat belangrijk is om te weten over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis:

Ouders: ‘We zijn er altijd eerlijk en open in.’

 ‘Niet teveel informatie’.
Sommige ouders willen dat het kind niet teveel informatie krijgt, maar het merendeel wil dat het kind van alles wat hij of zij begrijpen kan op de hoogte is. De volgende onderwerpen worden genoemd: informatie over het hart en de hartafwijking, de operatie, de onderzoeken/behandelingen, het ziekenhuis zelf en de lichamelijke conditie van het kind. Hartenkinderen zijn namelijk sneller vermoeid en kunnen het kouder hebben dan normaal. Ouders willen deze uitleg door middel van plaatjes. Ze willen dat de kinderen zo veel mogelijk weten om verrassingen te voorkomen.

Kinderen: ‘Hoe lang het bijvoorbeeld zou duren en of het zeer gaat doen.’

Kinderen willen weten wat de hartafwijking inhoudt, hoe de operatie in zijn werk gaat en welke onderzoeken er moeten worden gedaan. Ze willen weten hoelang de opname duurt, of het pijn doet en wanneer ze weer naar huis mogen. Ze willen weten wat ze wel en niet mogen doen. Ook willen zij informatie over het litteken. De kinderen willen dit door teksten en plaatjes te weten komen.

Hoe het ziekenhuis het beste kan begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname:
Ouders: ‘Praten over risico’s’ 

 ‘Naar ouders en kind luisteren’
Door contact te blijven houden met de ouders. Zij kunnen ook vertellen hoe zij denken dat het met hun kind gaat. Ook wordt genoemd dat er met oudere kinderen gesproken moet worden over de risico’s en mogelijke gevolgen die er kunnen zijn aan de operatie. 
Het hebben van een boek met foto’s en ruimte voor teksten kan het kind helpen om zich te uiten. Het is belangrijk dat er ook leuke dingen gedaan worden in het ziekenhuis. De Clini clowns
 zijn hier een goed voorbeeld van.

Welke informatie moet vooraf aan de opname worden gegeven:

Kinderen: Niet alle kinderen willen informatie voordat ze naar het ziekenhuis komen. Kinderen die wel iets willen weten noemen het volgende: 
 ‘Hoe lang duurt het?’ 

‘Moet ik een prik?’

‘Doet het pijn?’


‘Mogen papa en mama bij mij blijven?’.
Ervaringen van de ziekenhuisopname:

Kinderen: ‘Niet leuk.’ ‘Eng’
De meeste kinderen vinden het spannend en eng om naar het ziekenhuis te moeten. Het was niet leuk zeggen de meesten. Een enkele vond het leuk. Dit komt door de cadeautjes die hij kreeg. Dat het wachten lang duurt in het ziekenhuis is ook niet leuk.
Wat kinderen vertellen aan anderen over de hartafwijking:

‘Dat ik een aangeboren hartafwijking heb en dat je daar sneller moe van wordt.’

Kinderen vertellen aan bijvoorbeeld klasgenootjes, vrienden en mensen die er naar vragen dat ze iets aan hun hart hebben. Wanneer kinderen sneller moe worden vertellen zij dit ook.


Mening over het voorbereidings- en verwerkingsboek:

Ouders: ‘Prima. Ja, wij zouden het zeker gaan gebruiken.’
Alle ouders die mee hebben gedaan aan de enquête vinden het een goed idee en zouden het zeker gaan gebruiken. Wel moet het boek begrijpbaar zijn voor kinderen. Het boek zal voor kinderen en ouders duidelijkheid bieden vinden zij.

Kinderen: ‘Leuk!’
Alle kinderen zouden het leuk vinden om zo’n boek te hebben. Ze kunnen dan aan andere mensen laten zien wat er gebeurd is. Ook wordt het duidelijk wat er gaat gebeuren.

Thema’s die in het boek moeten komen:

Ouders: ‘Soort hartafwijking en de problemen die hiermee gepaard gaan.’
Er moet in het boek een duidelijke uitleg over het hart en de hartafwijking. Wat kan het kind niet, maar wat kan het kind vooral wel. Er moet informatie over de disciplines die er werken, de operatie en de operatiekamer. Daarnaast moeten de onderzoeken en behandelingen worden uitgelegd. Ouders willen informatie over hoe ze kunnen omgaan met de situatie. Acceptatie is ook een onderwerp dat besproken moet worden. Een stuk over prikken en nazorg is gewenst.

Kinderen: ‘Over wat er met je is en zo.’
 Kinderen willen weten wat er met hen is en wat er gaat gebeuren. Ze willen weten of het pijn gaat doen. Sommige kinderen willen weten hoe ze met een hartafwijking kunnen omgaan. Wanneer revalidatie nodig is willen ze weten wat dat is en wat ze dan moeten doen. Interviews over hoe het is om hartpatiënt te zijn zouden volgens kinderen ook in het boek kunnen.

Wat kinderen leuk vinden aan het ziekenhuis:

Antwoorden: Clini Clowns, cadeautjes krijgen, film kijken, niet naar school moeten, andere kinderen, de computer, veel aandacht.

Wat kinderen minder leuk vinden aan het ziekenhuis:

Antwoorden: Prikken, in de vakantie is er in het ziekenhuis niets te doen, pijn, operatiekamer, witte jassen, het vieze eten, infuus.

Wat kinderen willen doen in het boek:

Antwoorden: Tekenen, foto’s plakken, eigen verhaal vertellen. Niet alle kinderen konden aangeven wat zij wilden doen in het boek.

Tips voor het boek:

Ouders: ‘Korte zinnen, veel plaatmateriaal, zo echt mogelijk.’
Kinderen moeten kunnen schrijven in/bij het boek. Ervaringen en vragen voor bijvoorbeeld de dokter moeten ze kunnen opschrijven. Kinderen moeten hun eigen foto’s kunnen toevoegen. Er moeten veel platen in en er moeten korte zinnen worden gebruikt. Ouders willen gegevens van instellingen waar zij ervaringen kunnen uitwisselen. Het moet een persoonlijk boek worden. 
Een ouder vindt dat het boek getest moet worden door kinderen. Zij zijn de deskundigen. 

Kinderen: ‘Het moet een soort naslagwerk worden’. 
Dit is een van de antwoorden dat gegeven is op de vraag of de hartenkinderen tips hadden voor het boek. Er wordt genoemd dat er veel plaatjes in moeten staan en dat er kleur gebruikt moet worden. Tips voor pubers is ook iets wordt gevraagd. Een ander kind wil een strip in het boek zien.

6.2 Opbrengsten interviews
De opbrengsten die hieronder volgen, zijn gebaseerd op de interviews die ik heb gehouden met verschillende disciplines uit het ziekenhuis. 
Ik heb er voor gekozen om te analyseren per vraag/thema. De meeste vragen heb ik namelijk aan alle mensen die ik heb geïnterviewd gesteld. Vragen die specifiek zijn voor een bepaalde disciplines zal ik individueel behandelen.

Kenmerken van een hartenkind en het gezin

Of er specifieke kenmerken aan het hartenkind en gezin zijn heb ik willen weten om een beter beeld te kunnen krijgen over het hartenkind. Bestaat ‘het hartenkind’ überhaupt wel en zijn er specifieke kenmerken die je kunt onderscheiden bij dit kind en zijn familie. 
Aan de hand van de interviews kun je zeggen dat er overeenkomsten zijn tussen hartenkinderen. Deze kenmerken zijn vooral lichamelijk. Kinderen hebben een beperkter uithoudingsvermogen en zijn beperkter in hun activiteit. ‘Je ziet dat een kind beperkter is in zijn of haar activiteiten.’(hoofd verpleging)
Het gedrag dat hieruit voortkomt, heeft onder anderen te maken met de medische toestand van het kind. Volgens pedagogisch medewerkers is het gedrag dat kinderen vertonen in wisselwerking met het gedrag van ouders. Ouders willen niet dat hun kind overstuur raakt in verband met de conditie van het hart. Ditzelfde zie je tijdens een eetsituatie. Hartenkinderen hebben volgens pedagogisch medewerkers en de nurse practitioner vaak eetproblemen. Eten kost veel energie en die energie ontbreekt nu juist bij deze kinderen. Ook in deze situatie willen ouders niet pushen in verband met de conditie van het hart. 
Een ander gedragskenmerk is volgende de nurse practitioner, dat kinderen vrij goed aan kunnen geven wat wel en niet kan. ‘Als iets pijn doet stoppen ze wel.’(nurse practitioner) Ouders remmen kinderen in het gedrag. 

Je zou hieruit kunnen concluderen dat ouders de situatie als beangstigender ervaren dan kinderen. Ook zou je kunnen zeggen dat het voor ouders lastig is om consequent op te voeden. De conditie van het hart van kinderen zal altijd een grote rol spelen.

‘Qua gezin is het denk ik heel verschillend’(pedagogisch medewerker). Er zijn volgens de verschillende disciplines geen specifieke kenmerken aan een gezin van een hartenkind. Een echt hartenkind bestaat niet.

Voorbereiden van kinderen
Het voorbereiden van kinderen is volgens de literatuur zeer belangrijk. Kinderen en ouders hebben informatie nodig om zich een beeld te vormen van de situatie. Dit zorgt voor spanningvermindering en controle. Door deze informatie wil ik weten of en hoe het Wakjc voorbereidt.

De kindercardioloog bereidt enkel ouders voor. ‘Ik laat het aan hen over om hun kind voor te bereiden. Ik vind het ook moeilijk om ouders te adviseren bij het voorbereiden.’(kindercardioloog)
De verpleging bereidt kinderen en ouders voor. Ze vertellen over de eerste dag van de opname en wat er die dag allemaal moet gebeuren. Zo vertelt verpleging dat kinderen de volgende handelingen hebben: een ecg, een thoraxfoto, er moet bloed worden geprikt en gaan kinderen vaak nog langs op de intensive care. Verder zijn er veel gesprekken die dag: een opnamegesprek, de kinderarts komt langs, de thoraxchirurg, de anesthesist, de kindercardioloog, een pedagogisch medewerker en soms komt maatschappelijk werk nog langs als het gezin daar al bekend is. Ze bereiden ouders en kinderen dus voor op het verloop van de opname. 
‘Je kijkt tijdens het voorbereiden goed naar wat het kind aan kan en wat het kind zelf weet.’(pedagogisch medewerker). Het uitleggen van onderzoeken, operaties en dergelijke doen de pedagogisch medewerkers. Zij kijken tijdens het voorbereiden naar wat een kind wel of niet aankan en wat het kind al zelf weet.

De verschillende disciplines zin het niet eens over of kinderen moeten weten dat ze naar de intensive care gaan. 

‘Een kind wil je de waarheid vertellen.’(hoofd verpleging)

De kindercardioloog vindt het niet per se nodig, terwijl de verpleging en de pedagogisch medewerkers het wel nodig vinden. Zij vinden dat de informatie compleet moet zijn en je niet kunt achterhouden dat ze daar naartoe gaan. Kinderen worden na een operatie op de intensive care wakker. ‘Het zou prettig zijn als een kind weet waar het wakker wordt’ (pedagogisch medewerker).
Je maakt het alleen maar beangstigender door er niets over te zeggen. 


Wat kinderen willen weten over de ziekenhuisopname volgens personeel

In een aantal interviews komt het thema pijn terug. 

‘Als ze iets vragen, gaat het over de pijn en of papa en mama mogen blijven slapen.’(kindercardioloog)

Wat kinderen ook willen weten, is wat ze wel en niet mogen doen na de operatie en wanneer ze naar huis mogen. Bij pedagogisch medewerkers komt de vraag terug of kinderen wakker kunnen worden tijdens de narcose. De kindercardioloog denkt dat kinderen meer vragen hebben, maar door de spanning dichtslaan. Kinderen willen weten waar ze aan toe zijn en wat er gaat gebeuren. 




Wat ouders willen weten over de ziekenhuisopname volgens personeel

‘De vragen zijn niet alleen medisch gericht, maar ook sociaalpsychologisch.’(nurse practitioner)

Ouders hebben voornamelijk eerst vragen op medisch gebied. Wat zijn de risico’s, hoelang duurt de operatie en hoelang duurt de opname. Volgens pedagogisch medewerkers kunnen ouders pas aan andere dingen denken als medisch alles duidelijk is. Als ouders op sociaalpsychologisch gebied nadenken gaat het meestal over de opvoeding. ‘Opvoeding hangt samen met het medische.’(pedagogisch medewerker)
Na de opname kunnen ouders met vragen terecht bij de nurse practitioner. Daar zijn de vragen al meer sociaalpsychologisch gericht. Zoals eerder genoemd hebben kinderen met een hartafwijking vaak eetproblemen. ‘Ze eten vaak te weinig. Eten kost namelijk veel energie en dat hebben ze niet.’(pedagogisch medewerker) Met onder anderen deze vragen kunnen zij bij de nurse practitioner terecht. Ouders hebben ook vragen over slapen, school, activiteiten doen etc. 

Als ouders tijdens de opname tegen dingen aanlopen die niet medisch gericht zijn, kunnen zij bij maatschappelijkwerk terecht. ‘Vragen op bijvoorbeeld het gebied van werk.’(maatschappelijk werk)
Vragen kunnen hier gesteld worden op emotioneel gebied, op financieel gebied, op het gebied van huisvesting, werk etc. Veelal komen ouders met praktische vragen.

Speciale aandachtspunten rondom de zorg van het hartenkind

Deze vraag heb ik gesteld aan de disciplines die tijdens de opname direct betrokken zijn bij het kind.

Zijn er speciale aandachtspunten op medisch gebied? ‘Ja, gericht op medicijnen en de wond’. (kindercardioloog) Naast medische aandachtspunten zijn er volgens verpleging en pedagogisch medewerkers ook sociaalpsychologische aandachtspunten. Allereerst moet er goed gekeken worden naar het gedrag dat het kind vertoont: is dit veranderd ten opzichten van voor de operatie? Komt dit door medicijnen of door angst. Vanuit dit gegeven kan de begeleiding aangepast worden op het kind. 
Je houden aan afspraken en het bieden van structuur is volgens verpleging zeer belangrijk. ’Afspraken moet je na komen en je moet handelingen doen, zoals je hebt gezegd dat je ze zou doen.’(hoofd verpleging) Volgens hen moet men ook letten op de sociale context. Komen er vriendjes langs bijvoorbeeld. Pedagogisch medewerkers vinden ook dat je moet kijken of het kind nou begrepen heeft wat er gebeurd is: ‘Snappen ze het niet, dan moet een cardioloog het nog een keer komen uitleggen.’
De kindercardioloog noemde in het interview de nachtmerries die kinderen kunnen hebben na de opname. 


Nazorg

‘Ouders krijgen bij ontslag vaak op het laatste moment veel informatie.’(pedagogisch medewerker)

De verpleging levert nazorg door te zorgen dat wanneer het kind naar huis mag alles goed geregeld is. Dit zijn vooral praktische zaken. Ook geven zij aan ouders folders mee over kinderen met een hartafwijking na een operatie en een folder van de pedagogisch medewerkers over reacties na een ziekenhuisopname. Daarnaast hebben pedagogisch medewerkers een eindgesprek met ouders. Er wordt dan besproken hoe ouders tegen het ontslag aankijken en er wordt verteld wat ze thuis mogelijk kunnen gaan verwachten. Er wordt ouders steun geboden. Ook wordt er verteld dat wanneer ouders vragen hebben ze altijd kunnen bellen. Aan kinderen wordt een setje doktersspullen meegegeven voor thuis. Sommige kinderen willen hier thuis nog mee spelen.

‘Sommige ouders vinden het prettig om nog een of twee gesprekken te hebben.’(maatschappelijk werk)

Nazorg vanuit maatschappelijk werk wordt geboden door ouders de mogelijkheid te geven tot nog een gesprek aan te vragen na ontslag. Dit gaat vaak makkelijker dan wanneer ouders contact op moeten nemen met een plaatselijk maatschappelijk werker of psycholoog. 

De kindercardioloog levert nazorg in de vorm van een terugkomgesprek. Dit vindt meestal plaats één of twee weken na ontslag. Er wordt besproken hoe het gegaan is en of ouders ergens tegenaan lopen. Een andere manier van nazorg is het consult bij de nurse practitioner. Ouders komen na ontslag op spreekuur. Ze kunnen hier vragen stellen. ‘Thuis komen ze vaak op vragen.’(pedagogisch medewerker)
Alle disciplines bieden nazorg aan de hartenkinderen en hun ouders/verzorgers.

Wat ouders van de zorg vinden volgens personeel
Volgens de kindercardioloog en verpleging missen ouders niets aan de zorg. ‘Nee, over het algemeen hoor ik daar niets over terug.(kindercardioloog) De verpleging zelf vindt wel dat er meer aandacht besteedt kan worden aan het voorbereiden op ontslag: ’Het gebeurt opeens’. ‘Er zou meer vooruit gedacht moeten worden.’ Ontslag zou geleidelijker voorbereid moeten worden. Ditzelfde hoor je terug bij de nurse practitioner. Hij hoort dit ook terug van ouders zelf. Ouders vinden ook dat het plots gebeurd. Het is spannend voor ouders om naar huis te gaan. Er moet veel geregeld worden en er is thuis geen arts meer die hen kan helpen. Volgens pedagogisch medewerkers: ‘Ja, ze missen communicatie en informatie. Vooral de informatie.’

Soms spreken artsen de operatie een dag voor opname door met ouders. Dit is volgens pedagogisch medewerkers te kort van te voren. Ouders zijn vaak gespannen en hebben geen tijd om dingen op zich in te laten werken. Wat ouders goed vinden aan de zorg is volgens alle disciplines de expertise, de ervaring en de betrokkenheid. Ook wordt de pedagogische zorg als prettig ervaren. 

Reacties van kinderen op de opname

Hoe kinderen reageren op een ziekenhuis opname is volgens de verpleging afhankelijk van de leeftijd van het kind. Wat zij merken is dat oudere kinderen meer nadenken over wat er gebeurd is. Hierdoor zijn zij moeilijker te mobiliseren. Zij vinden alles veel enger dan jongere kinderen. Die doen gewoon wat er in hen opkomt: ’Hoe ouder de kinderen zijn hoe eerder ze bewust zijn van de pijn, het litteken en dat ze dingen niet kunnen.’(hoofd verpleging)


Verwerking

‘De echte verwerking start pas thuis’(pedagogisch medewerker)
Wat al in het ziekenhuis gedaan kan worden is het kind bij lotgenoten zetten. ‘Dingen worden dan herkenbaar.’ De kinderen kunnen ervaringen delen. Door middel van het setje doktersspullen en praten over wat er gebeurd is kan ook een start worden gemaakt met het verwerkingproces. 

Is er behoefte aan een voorbereidings- en verwerkingsboek

Iedereen is het eens over de behoefte aan een voorbereidings- en verwerkingsboek. ‘Ja, ik denk dat ze dat heel leuk vinden.’(maatschappelijk werk) Op dit moment zijn er geen materialen beschikbaar en zou het een goede aanvulling zijn. Ouders en kinderen kunnen op hun gemak dingen nalezen. Het zou een product zijn als naslagwerk.
Maatschappelijk werk vraagt zich af of het boek niet voor kinderen van 0 tot 6 jaar bestemd moet zijn: ‘Kinderen worden vaak geopereerd in de eerste vier levensjaren.’

Andere disciplines vinden de doelgroep goed gekozen. Dit in verband met een bestaand boekje dat bestemd is voor kinderen tot 6 jaar: Kris Krokodil. Het doe-boek gaat verder waar Kris Krokodil stopt.

Welke thema’s moeten in het boek behandeld worden

Thema’s die men noemt zijn de volgende: het hart en de hartafwijking, voor de opname, tijdens en na de opname, slapen, eten, terug naar school, het litteken, voorbereiden van onderzoeken en operaties, een soort dagboek, pijn, het ziekenhuis, instellingen voor lotgenotencontact, mobiliseren en de intensive care.

‘Ik denk dat het heel handig is om een tekening erin te doen van het hart’(maatschappelijk werk)

Moet het boek vooraf uitgereikt worden of op de eerste opnamedag

‘Ik denk dat thuis beter is’.(kindercardioloog) Dit kan zorgen voor wat meer rust.
Het boek zou in delen moeten worden aangeboden. Het moet een stuk bevatten met informatie voor de opname. De eerste dag van de opname is erg druk voor kinderen en ouders. Ze kunnen van te voren alvast doornemen wat er hen te wachten staat. 
‘Het boek kan aangevuld worden als er dingen tijdens de opname moeten gebeuren.’ (hoofd verpleging) Het is niet de bedoeling dat ouders en kinderen worden overstelpt met informatie. 

Moet het boek bestemd zijn voor kinderen en ouders of alleen voor kinderen

Iedereen is het erover eens dat het een boek moet worden voor kinderen en ouders.’Het is toch een eenheid’.(hoofd verpleging) Het grootste deel is bestemd voor kinderen, met achterin tips en informatie voor ouders.


6.3 Conclusies enquêtes en interviews

De gegevens van de interviews en enquêtes heb ik gegroepeerd in thema’s. 
Aan de hand van deze thema’s zal ik de conclusie vormgeven.
6.3.1 Conclusie enquêtes 

Allereerst formuleer ik een conclusie vanuit de antwoorden die ouders hebben gegeven en daarna een conclusie aan de hand van de antwoorden van de kinderen. De ingevulde enquêtes, van zowel ouders als van kinderen, zijn na te lezen in de bijlagen.

Voorbereiden
Wat opvalt, is dat bijna alle ouders duidelijkheid willen scheppen naar hun kinderen toe. Eerlijkheid zorgt voor openheid. Ouders willen geen verrassingen voor hun kind. Dit kan namelijk zorgen voor een vergroot gevoel van veiligheid en controle. Een manier om dit gevoel nog verder te versterken is door kinderen voor te bereiden.

Voorbereiden doen alle ouders op het niveau van het kind. Dit kan door middel van vertellen, door boekjes te lezen, door te spelen met doktersspullen etc. Ouders die niet voorbereiden willen hun kind niet bang maken. Volgens de literatuur is het belangrijk om kinderen voor te bereiden. 

Voorbereiden in het ziekenhuis gebeurt over het algemeen door een pedagogisch medewerker. Ouders zijn tevreden hierover. Het is voor henzelf verhelderend en werkt voor kinderen vaak als opluchtend. Waar ouders het niet over eens waren, is of de voorbereiding compleet was. Het merendeel vond de voorbereiding compleet, maar enkelen noemden dat er informatie over de pijn en de nazorg ontbrak. Hoewel niet alle ouders dit vonden, is het belangrijk om daar wel aandacht aan te besteden. Pijn is namelijk ook een belangrijk thema dat veel kinderen noemen.


Wat kinderen willen, is vooral duidelijkheid over wat hen te wachten staat. Ze willen veel informatie en weten waar ze aan toe zijn. Aan de andere kant vinden ze het ook spannend om te weten wat er gaat gebeuren. De meeste voorbereiding gebeurt volgens hen in het ziekenhuis door een pedagogisch medewerker. De voorbereiding vinden kinderen goed en begrijpbaar. Het lucht op en kinderen zijn minder bang dan ervoor.

Vragen die kinderen hebben zijn praktisch van aard: wat mag je wel doen en wat mag je niet, hoelang duurt de opname en waar zijn papa en mama. De beantwoording van deze vragen zorgt voor duidelijkheid.

Verwerken

Om hun kind goed te begeleiden, willen ouders betrokken blijven bij de zorg die wordt geboden.
Volgens ouders kunnen kinderen de ziekenhuisopname en hun hartafwijking het beste verwerken door er veel over te praten met mensen en door dingen op te schrijven. Ook door middel van foto’s is hieraan te werken. Deze middelen zorgen volgens ouders, dat het praten over dit onderwerp gemakkelijker wordt.

Kinderen kunnen een hoop leuke dingen noemen over het ziekenhuis, maar de opname en de operatie zijn niet leuk. Dit is een begrijpelijke reactie. Belangrijk is daarom om de dingen die de kinderen leuk vinden in stand te houden en te stimuleren. Het helpt kinderen om zich beter te voelen en de situatie te hanteren.
Voorbereidings- en verwerkingsboek

Ouders zouden graag een boek hebben waarin aandacht wordt besteed aan voorbereiding en verwerking. Dit zou ‘een welkome toevoeging’ zijn volgens een van de ouders. 
Thema’s die in het boek moeten komen zijn, voor bijna alle ouders hetzelfde, zoals een uitleg over het hart en de hartafwijking. Ouders willen ook dat er uitgelegd wordt wat er gaat gebeuren tijdens de ziekenhuisopname. Informatie over zowel de operatie als over de behandelingen en onderzoeken die moeten gebeuren, een stuk over prikken en het omgaan met een hartenkind zijn volgens ouders onderwerpen die in het boek behandeld moeten worden.

 Als tips hebben de ouders ideeën voor inhoud. Ze willen dat kinderen zelf dingen moeten kunnen toevoegen. Foto’s, vragen en verhalen toevoegen zijn daar voorbeelden van. Het moet daarom geen leesboek worden, maar een doe-boek.
Over het voorbereidings- en verwerkingsboek zijn de kinderen duidelijk. Goed en leuk. Ze zouden het willen hebben. Sommige voor zichzelf als naslagwerk en anderen om aan omstanders te laten zien hoe de ziekenhuisopname was en wat een hartafwijking nou precies is. 
Ze willen een persoonlijk boek waarin ze dingen kunnen doen met veel platen en kleur.
Tekeningen maken, foto’s plakken en verhalen schrijven vinden ook kinderen dingen die gedaan moet kunnen worden. Door kinderen in het boek dingen te laten doen, wordt het boek persoonlijker en kunnen er openingen gecreëerd worden om over de ziekenhuisopname en de hartafwijking praten.

6.3.2 Conclusies interviews.

Wat mij opvalt, is dat vrijwel alle disciplines globaal gezien dezelfde antwoorden geven op de gestelde vragen. De grootste overeenkomst in antwoorden, is te zien tussen pedagogisch medewerkers, de nurse practitioner en de verpleging. De interviews zijn als transcriptie weergeven in de bijlagen.

Voorbereiden

Het medische staat voorop met daaruit voort vloeiend het sociaalpsychologische. Hoe kinderen reageren heeft te maken met de lichamelijke conditie. Hoe ouders reageren heeft hier ook mee te maken. De vragen die ouders stellen zijn op het eerste moment ook medisch gericht, zoals wat zijn de risico’s en hoelang gaat de opname duren. Wanneer de operatie voorbij is, krijgen ouders pas de ruimte om verder te denken. Dan komen meer de opvoedkundige vragen. 

Kinderen zijn vooral gericht op het verwerven van controle. Ze willen weten hoe alles in zijn werk gaat, waar papa en mama zijn en of het pijn doet. Door hen deze informatie te geven groeit het gevoel van vertrouwen en neemt het gevoel van angst en spanning af.

Voorbereiden draagt daar aan bij. Door ouders en kinderen informatie te geven kunnen zij zich weren tegen wat komen gaat. Situaties worden voorspelbaar. 
De taak van het voorbereiden ligt vooral bij de pedagogisch medewerkers. Artsen vertellen hoe het medische traject is en verpleging vertelt het verloop van de opname. 
Zorg
Speciale aandachtspunten rondom de zorg zijn er volgens alle disciplines. Zo moet er gelet worden op de medicijnen en de wond die de kinderen hebben, maar ook op het gedrag dat het kind vertoont. Lijkt het kind weer op hoe het was voor de operatie. Aan de hand van deze informatie wordt de behandeling aangepast. 
De verschillende disciplines verschillen in hun mening of de zorg die geboden is compleet is volgens ouders. Over het algemeen is de zorg compleet en zijn ouders tevreden. Wat ontbreekt, is volgen hen soms de informatie. Ouders worden onvoldoende of te kort van te voren geïnformeerd over de operatie en het ontslag.
Als kinderen weer naar huis mogen, wordt er vanuit alle disciplines nazorg verleend. Zo moeten ouders en kinderen op spreekuur komen bij de kindercardioloog en bij de nurse practitioner. Hier wordt besproken hoe de opname is verlopen en waar ouders tegenaan zijn gelopen. De medische vragen zijn vooral voor de kindercardioloog, de sociaalpsychologische vragen voor de nurse practitioner. 

Pedagogisch medewerkers verlenen nazorg aan ouders door een gesprek te hebben voor ontslag en hen voor te bereiden op wat mogelijk kan gaan gebeuren. Hierbij delen zij een folder uit waarin staat beschreven hoe kinderen kunnen reageren op een ziekenhuisopname. Aan kinderen wordt een setje uitgereikt met een aantal doktersspullen. Hier kunnen kinderen thuis situatie mee uitspelen.
De verpleging regelt de praktische dingen als nazorg.
Indien ouders behoefte hebben aan een maatschappelijk werker kunnen zij na de opname een consult aanvragen bij hen. Je zou dus zeggen dat de nazorg goed geregeld is.

Verwerking
In het ziekenhuis wordt een begin gemaakt aan de verwerking van de ziekenhuisopname en de acceptatie van de hartafwijking. De echte verwerking begint namelijk pas thuis. Door lotgenotencontact wordt de afwijking herkenbaar. Dit kan er voor zorgen dat kinderen een opening vinden om te praten over wat er gebeurd is. Hoe er wordt omgegaan met verwerking komt overeen met de vraag van ouders/verzorgers.

Voorbereidings- en verwerkingsboek

Over het voorbereidings- en verwerkingsboek is iedereen het eens. Er is behoefte aan en het zou een goede toevoeging zijn op de huidige zorg. Op dit moment bestaat er voor kinderen met een hartafwijking namelijk niets dat hieraan aandacht besteedt. De doelgroep van 6 tot 12 jaar is volgens de meeste goed gekozen. Het zou verder gaan daar waar Kris Krokodil stopt. 
Het boek moet bestemd zijn voor kinderen en ouders. Zij zijn namelijk een geheel. Het moet een boek worden waar dingen kunnen worden uitgehaald, en waar dingen aan kunnen worden toegevoegd. Een deel van het boek moet worden uitgereikt voor het kind wordt opgenomen. Er is dan tijd om dingen thuis rustig door te nemen. 

Thema’ s die moeten worden behandeld zijn erg divers. Het zijn medische thema’s, maar ook sociaalpsychologische thema’s. Het boek moet het proces voor, tijdens en na de opname begeleiden. Het moet duidelijkheid en vertouwen bieden. Ouders en kinderen krijgen zo de mogelijkheid om beter voorbereid te beginnen aan een spannende en hectische periode. Het vertrouwen hierin groeit.
Uit al deze interviews kan ik tot slot concluderen dat iedereen enthousiast is over het mogelijke voorbereidings- en verwerkingsboek. De informatie die ik heb vergaard, draagt bij aan een volledig beeld over de zorg voor het hartenkind. Het geeft weer hoe de zorgverleners tegen dit onderwerp aankijken. Door de visie van al deze disciplines mee te nemen in het maken van een voorbereidings- en verwerkingsboek zal het boek toepasbaar zijn in de praktijk en aanvulling bieden aan de op dit moment geboden zorg.

Hoofdstuk 7 Conclusie
Aan de gegevens die ik heb vergaard, zullen in dit hoofdstuk conclusies worden verbonden. 

De conclusies getrokken, uit de informatie die ouders, kinderen en ziekenhuispersoneel hebben gegeven uit het voorgaande hoofdstuk, zullen worden verbonden met de theorie.
Tot slot zal ik aangeven welke handvatten geboden worden vanuit de verschillende deelnemers van dit onderzoek en de gebruikte literatuur. Dit zal het antwoord zijn op mijn hoofdvraag.
7.1 Vergelijking conclusies enquêtes en interviews

Wanneer ik de resultaten die ik heb verkregen door middel van interviews en enquêtes vergelijk, zijn er een aantal dingen die overeenkomen en een aantal dingen die verschillen.
Allereerst komt de visie van ouders overeen met die van de pedagogisch medewerkers. Beide groepen willen kinderen zo veel mogelijk duidelijkheid bieden. De duidelijkheid die de ouders willen geven aan het kind, wordt door de pedagogisch medewerkers vergroot door het voorbereiden.

Duidelijkheid creëren zij door zo eerlijk mogelijk informatie te geven over de situatie. Wel wordt de informatie aangepast aan de leeftijd en het niveau van het kind.

Je zou kunnen zeggen dat de visie van ouders en pedagogisch medewerkers over het algemeen overeen komt: duidelijkheid zorgt voor angstvermindering. Dat duidelijkheid zorgt voor de vermindering van angst, wordt bevestigd door de literatuur van hoofdstuk 4.
Kinderen worden voordat ze naar het ziekenhuis komen, voorbereid door ouders. Dit doen zij door middel van boeken, door te praten over het ziekenhuis en met behulp van doktersspullen. De methoden van voorbereiden komt overeen met de methoden waarop pedagogisch medewerkers voorbereiden. 
Er zou dus gezegd kunnen worden dat deze voorbereidingen op elkaar aansluiten. Dit zorgt bij kinderen voor herkenning en dus ook voor de vergroting van controle. Een mogelijk gevolg daar weer van is angstvermindering. 
Voorbereiden in het ziekenhuis wordt veelal door ouders en kinderen als prettig ervaren. 
Ouders noemen dat naar hun mening die voorbereiding niet altijd compleet is. Het onderwerp pijn is een thema waar extra aandacht aan besteed zou moeten worden volgens hen. 
Dit is een gegeven dat opvalt. Alle geïnterviewden noemden pijn als belangrijk thema, als een gegeven dat kinderen bezighoudt. Je zou dus denken dat daar extra aandacht aan wordt besteed tijdens de voorbereiding. Uit sommige enquêtes van ouders blijkt het tegendeel. Dit is een belangrijk gegeven om mee te nemen in de aanbevelingen voor het maken van een voorbereidings- en verwerkingsboek.
Een ander belangrijk thema is de nazorg. Er wordt vanuit het Wakjc veel nazorg geboden. Alle disciplines besteden daar aandacht aan. Toch noemen ouders de nazorg niet volledig. Wat ouders mogelijk kunnen bedoelen, is dat er te laat informatie wordt gegeven over het ontslag. Waar moet aandacht aan besteedt worden en wat moet er geregeld worden.
Door de spanning van de ziekenhuisopname, is het mogelijk dat ouders de informatie die gegeven wordt, niet goed genoeg kunnen opslaan. Ze kunnen de informatie die wel gegeven is zijn vergeten. Om dit tegen te gaan is te denken aan vroegtijdige voorbereiding op ontslag door middel van informatie in het voorbereidings- en verwerkingsboek.
7.2 Conclusies literatuur

Uit het literatuuronderzoek dat eerder in dit onderzoeksrapport staat weergegeven, zijn een aantal belangrijke conclusies te trekken.

Beginnend met de hartafwijking zelf, is het belangrijk om te realiseren dat een hartafwijking relatief gezien zeldzaam is. Vrouwen hebben minder dan 1% kans dat hun ongeboren kind een hartafwijking heeft. Kinderen die geboren worden met deze afwijking zullen in hun directe omgeving dus weinig kinderen tegenkomen die ook deze afwijking hebben. Mede hierdoor zou het voor hen moeilijk kunnen zijn om de afwijking te accepteren. Om de hartafwijking te accepteren, is het belangrijk dat kinderen eerst leren om hier mee om te gaan. Daarna kan het proces van acceptatie beginnen. 
Wat belangrijk is dat de kinderen weten, is dat de overlevingskans van kinderen met een hartafwijking de laatste jaren steeds meer toeneemt. Dit door de betere medische technieken. Ondanks dat een hartafwijking zeldzaam is, overleven kinderen het vaker. 

Een ander belangrijk gegeven dat naar voren komt tijdens het literatuuronderzoek, is het feit dat kinderen een sterke behoefte hebben aan controle. Controle over wat er gaat gebeuren en controle over de situatie. Dit gevoel van controle zorgt ervoor dat kinderen zich veiliger gaan voelen in de voor hen meestal onbekende situatie; het ziekenhuis. Een ziekenhuisopname is voor de meeste kinderen een nieuwe en spannende ervaring. Hoe kinderen met deze ervaring omgaan, is afhankelijk van de leeftijd en niveau van het kind. 
Om kinderen goed te begeleiden tijdens de ziekenhuisopname is het allereerst belangrijk dat zowel het ziekenhuispersoneel als de ouders/verzorgers weten in welk proces het kind zit. 
Dit proces heeft te maken met ziektebesef en ziektebeleving. Hoe kinderen een ziekte beleven, heeft te maken met hoe ze het ziek zijn begrijpen. Ook andersom geldt dit.
In welke fase van het proces de kinderen zitten, heeft ook in dit geval te maken met leeftijd en niveau. Belangrijk is om goed te kijken naar de leeftijd van het kind, maar ook naar het niveau van het kind. Dit hoeft namelijk niet altijd overeen te komen.
Zowel ouders als ziekenhuispersoneel bevestigen deze theorie. Zij geven aan dat het belangrijk is dat er per kind wordt gekeken naar het niveau van het kind. De begeleiding moet worden aangepast aan dit niveau. 

Waar hartenkinderen zowel vóór, als tijdens de ziekenhuisopname mee te maken krijgen, zijn spanning en stress. Vrijwel alle kinderen, maar ook de ouders/verzorgers, vinden het spannend om naar het ziekenhuis te gaan. Deze spanning heeft meestal te maken met de angst voor wat er in het ziekenhuis gaat gebeuren en hoe dat gaat gebeuren. Angst is een emotie die veelvuldig voorkomt bij hartenkinderen. Angst voor bijvoorbeeld lichamelijk letsel, pijn en de dood zijn onderwerpen waar de hartenkinderen, afhankelijk van de leeftijd, mee te maken kunnen krijgen. 

Om goed met angsten om te gaan, is het belangrijk dat ouders/verzorgers de angsten bij hun kind herkennen en daarop participeren. Hoe kinderen reageren op angsten, is afhankelijk van leeftijd, maar ook van geslacht. Hoe jonger kinderen zijn, hoe concreter de kinderen reageren. Meisjes zijn zichtbaarder bang voor dingen dan jongens. Ook het karakter heeft invloed op de angsten van de kinderen. 
Wil men goed omgaan met de angsten van de kinderen, is het belangrijk om naar het gedrag te kijken dat de kinderen vertonen. Gedrag heeft te maken met de gemoedstoestand van het kind. 
Naast gevoelens van angst, kunnen kinderen om te maken krijgen met gevoelens als schuld, machteloosheid, verlating, verlies en verraad. 
Kinderen bevestigen in de enquêtes dat zij het spannend vinden om naar het ziekenhuis gaan. Ook de hiervoor genoemde emoties zijn in deze enquêtes terug te vinden. (zie bijlagen)

Om gevoelens van angst te verminderen en het gevoel van controle te vergroten, is het van belang om kinderen en ouders/verzorgers voor te bereiden. Door hen voor te bereiden, en dus informatie te geven, ontstaat er meer duidelijkheid, dat weer voor meer controle zorgt. Hierdoor worden situaties herkenbaar, neemt het gevoel van vertrouwen toe en neemt de angst af. Kinderen en ouders/verzorgers kunnen door de informatie de situatie beter hanteren. Hartenkinderen, de ouders/verzorgers en het ziekenhuispersoneel vinden dit belangrijk. De theorie sluit aan bij de praktijk. 

De verschillende handelingen waar de kinderen mee te maken krijgen zijn de volgende: een ecg, een thoraxfoto, bloedprikken en een bezoek aan de intensive care. Verder zijn er die dag veel gesprekken: een opnamegesprek, de kinderarts komt langs, de thoraxchirurg, de anesthesist, de kindercardioloog, een pedagogisch medewerker en soms komt maatschappelijk werk. Belangrijk is om deze onderzoeken en gesprekken te beschrijven in het boek en dus ook voor te bereiden.
Wat bijdraagt aan de vermindering van angst en aan de vermindering van de pijnbeleving, is het gebruik van ontspannings- en afleidingstechnieken. Door kinderen en ouders/verzorgers deze technieken aan te leren worden zij weerbaarder. Uiteindelijk zorgt dit voor een vergroot gevoel van controle.
Ouders, kinderen en ziekenhuispersoneel benoemen de behoefte aan voorbereidings- en verwerkingsmateriaal. Ouders en ziekenhuispersoneel willen eerlijke en duidelijk informatie geven aan het hartenkind. Ouders willen ook extra informatie voor henzelf. Ervaringen uit de praktijk sluiten dus goed aan bij de theorie rond dit onderwerp.





Kortom: controle en veiligheid zijn voor hartenkinderen tijdens de ziekenhuisopname van groot belang. Door hen informatie te geven, het ziekteproces te begrijpen en het aanleren van ontspanning- en afleidingstechnieken, zijn het gevoel van controle en veiligheid te vergroten. Controle zorgt voor angst- en pijnvermindering. Hierdoor is het kind, en daardoor meestal de ouders, beter te begeleiden en te ondersteunen tijdens de spannende ziekenhuisopname. 


Belangrijke handvatten ten behoeven van de ontwikkeling van een voorbereidings- en verwerkingsboek volgens kinderen, ouders/verzorgers, medische- en sociaalpsychologische disciplines:

· Duidelijke en waarheidsgetrouwe informatie door middel van teksten en platen.
· Voorbereiden wordt als prettig ervaren.
· Het boek moet gericht zijn op het individu. Kinderen moeten het boek persoonlijk kunnen maken. Er moet kunnen worden getekend, geschreven, geplakt etc. 

· Inhoudelijke onderwerpen moeten medisch en sociaalpsychologisch gericht zijn.
· Doel van het boek is voorlichting en verwerking. Zowel voor ouders en kinderen, als voor omstanders.
· Lotgenoten contact is belangrijk voor zowel ouders als kinderen.

· Boek moet in delen worden aangeboden. Een deel thuis en een deel in het ziekenhuis.
Hoofdstuk 8 
Aanbevelingen
Voortvloeiend vanuit de belangrijke handvatten ten behoeven van de ontwikkeling van het voorbereidings- en verwerkingsboek uit paragraaf 7.2 zijn deze aanbevelingen opgesteld.
Deze aanbevelingen zullen het Wakjc en de stichting Jump handvatten bieden om een voorbereidings- en verwerkingsboek te creëren dat tegemoet komt aan de behoefte van kinderen en ouders/verzorgers. Daarnaast zal het het ziekenhuispersoneel ondersteunen in de begeleiding van kinderen met een hartafwijking. De opgestelde punten zal ik nader toelichten.
Om een boek te maken dat voldoet aan de vragen vanuit de praktijk is het belangrijk om goed te blijven luisteren naar de ouders en de kinderen. Zij zijn de degene die het boek voornamelijk zullen gebruiken. 

Mijn aandachtspunten:

1:
Duidelijke en waarheidsgetrouwe informatie door middel van teksten en platen

2: 
Voorbereiden wordt als prettig ervaren

3: 
Het boek moet aanpasbaar zijn aan het kind. Er moet kunnen worden getekend, 
            geschreven, geplakt etc. Het moet een persoonlijk boek worden.

4: 
Inhoudelijke onderwerpen moeten medisch en sociaalpsychologisch gericht zijn

5: 
Doel van het boek is voorlichting. Voor zowel ouders en kinderen, als voor omstanders

6: 
Lotgenoten contact is voor zowel ouders als kinderen belangrijk
7: 
Boek moet in delen worden aangeboden. Thuis een stuk en in het ziekenhuis de rest
1: Informatie zorgt voor controle. 
Door kinderen en ouders/verzorgers informatie te geven zullen er een aantal gevolgen zijn. 

- Er ontstaat controle. Kinderen en ouders zijn beter gewapend tegen dat wat er in het ziekenhuis gaat gebeuren. Situaties worden hierdoor beter hanteerbaar. Gevoelens als stress en spanning kunnen hierdoor verminderen. 

- Er ontstaat veiligheid. Door de informatie waarheidsgetrouw te geven, aangepast aan de leeftijd en het niveau van het kind, zal het kind merken dat wat er verteld is ook gebeurd. Het kind zal zich vertrouwder voelen in een stressvolle en onbekende situatie. 

Belangrijk is bij het geven van informatie, dat er gebruikt wordt gemaakt voor kindvriendelijke taal. De taal moet aansluiten bij het ontwikkelingsniveau van het kind.

2: Voorbereiden wordt als ouders en kinderen aangegeven als prettig. Door de uitleg van professionals over het verloop van de opname en een duidelijke uitleg over bijvoorbeeld de operatie en de onderzoeken, zijn kinderen naar eigen zeggen minder zenuwachtig. 
Voorbereiden is geschikt voor alle leeftijdsgroepen, aangepast aan de leeftijd en het niveau van het kind. In de leeftijd van 6 tot 12 jaar, de doelgroep van mijn onderzoek, is communicatie belangrijk. Door voor te bereiden met plaatmateriaal, doktersspullen en het daarbij vertellen van wat er te zien is, zijn kinderen in deze leeftijdscategorie voor te bereiden op dat wat komen gaat. Toch moet er ook aandacht zijn voor andere leeftijdscategorieën. Niet ieder kind functioneert op hetzelfde niveau. Kinderen die lager functioneren dan de aan het boek gestelde leeftijdsgrens van 6 jaar, kunnen het boek Krik Krokodil gebruiken. Wanneer kinderen hoger functioneren, moet er per kind gekeken worden naar de behoefte aan een voorbereidings- en verwerkingsboek.

Kinderen vanaf 6 jaar hebben volgens de literatuur een rijke fantasie. Door de voorbereiding is het creëren van onjuiste fantasieën, en daardoor misschien onjuiste angsten, tegen te gaan. Daarnaast kunnen kinderen in deze leeftijd, het idee hebben dat het ziek zijn hun eigen schuld is. Door uit te leggen wat er aan de hand is, kunnen kinderen zich realiseren dat zij er niets aan kunnen doen.

Belangrijk bij het maken van het plaatmateriaal is dat de platen kleur bevatten. Kinderen noemen in hun enquêtes dat ze dit belangrijk vinden. 

De platen die in het boek komen, kunnen voor kinderen van 6 tot 12 jaar gebruikt worden. De platen moeten waarheidsgetrouw zijn, maar niet te veel details bevatten. Wanneer kinderen meer behoefte hebben aan detail, kan dit door een pedagogisch medewerker of arts worden toegevoegd door bijvoorbeeld een foto of een mondelinge toelichting. Zo zijn de platen voor ieder kind bruikbaar.

3: Kinderen moeten hun eigen boek kunnen maken. Door informatie te geven met daarbij de ruimte voor kinderen om hun eigen gedachten en interpretaties op te schrijven, wordt er deels al gewerkt aan de verwerking van de hartafwijking. Ook kan het openingen geven om te praten over wat er aan de hand is. Voor zowel ziekenhuispersoneel, als voor de ouders/verzorgers. 
Elk kind is anders en elke hartafwijking is anders, daarom moet het boek zo opgebouwd worden dat er pagina’s kunnen worden toegevoegd en kunnen worden uitgehaald. Dit zorgt ervoor dat er persoonlijk boek ontstaat. Een voorbeeld zou een pagina met vragen voor de dokter kunnen zijn. Ieder kind kan een eigen lijst met vragen opstellen. Kinderen zijn hierdoor actief bezig met de ziekenhuisopname. Hierbij is ook te denken aan een pagina met emotiepictogrammen. Hier kan een kind aangeven hoe hij of zij zich op bepaalde momenten voelt. Het onder woorden brengen van emoties, is vaker moeilijker dan een pictogram aanwijzen met emoties die zij kennen.

Naast de vooropgestelde bladen moeten er lege bladen kunnen worden toegevoegd. De kinderen kunnen hierop hun eigen verhaal kwijt. Er kunnen hier bijvoorbeeld ook foto’s geplakt worden.

4: De onderwerpen die volgens kinderen, ouders/verzorgers, medische- en sociaalpsychologische disciplines in het boek aan bod zouden moeten komen zijn de volgende: 

Voor kinderen:

· Informatie over het hart en de hartafwijking

- Een tekening van het hart en een tekening van een hart met de afwijking van het. 

· Het ziekenhuis

- Deze pagina kan worden aangepast aan het ziekenhuis waar het kind behandeld wordt.

· Voor de ziekenhuisopname 

- Bijvoorbeeld een inpaklijst. Wat neem je mee naar het ziekenhuis als je wordt opgenomen.

· De kinderafdeling

-Hoe ziet een kinderafdeling eruit, wie werken er op een kinderafdeling en wat is er te doen etc.

· De operatie 

- Informatie over de operatie, de operatiekamer, de narcose etc.

· De onderzoeken

- Een van de onderzoeken waar kinderen mee te maken krijgen is een ECT.

· Prikken

- Informatie over prikangst. Kinderen kunnen aangeven hoe zij het liefst geprikt willen worden.

· Pijn

- Afleidings- en ontspanningsoefeningen moeten worden beschreven. Het pijnpaspoort kan hier ook een plaats krijgen.

· Emoties 

- Emoties als angst, schuld, machteloosheid, verlating, verlies en verraad moeten worden genoemd. 

· Het litteken

- Hoe ziet een litteken eruit en hoe kun je er mee omgaan.

· De intensive care

- Wat is het en waarom moet je er naartoe.

· Weer naar school

- Hoe kun je aan andere kinderen uitleggen wat er met je is gebeurd.

· Nazorg

- Waar moet je op letten als je weer naar huis mag. Wanneer moet je weer naar de dokter?

· Omgaan met een hartafwijking

- Verhalen van bijvoorbeeld andere hartenkinderen.

· Lotgenotencontact

- De stichting Jump kan hier onder andere worden genoemd.

· Dagboek

- Na elk thema dat besproken wordt, moet het kind de ruimte hebben om hier iets over op te schrijven.

Voor ouders:

· Boekenlijst
- Titels van boeken die ouders kunnen lezen wanneer hun kind wordt opgenomen.

· Ziektebesef en ziektebeleving

- informatie over het proces dat kinderen doordat bij het ervaren en begrijpen van een ziekte.
· Slapen

- Kinderen kunnen na een ziekenhuisopname een ander slaappatroon aannemen.

· Eten

- Hartenkinderen hebben vaker last van eetproblemen dan andere kinderen.

· Mobiliseren

- Wat houdt mobiliseren in.

· Nazorg

- Waar dient rekening mee worden gehouden als u thuis bent. Vervolgafspraken. 

· Lotgenotencontacten

- Gegevens van instanties voor ouders met een hartenkind.

Door deze thema’s te verwerken in het voorbereidings- en verwerkingsboek zal er een product ontstaan waarbij alle onderwerpen die volgens betrokkenen van belang zijn aan bod komen. Het zal een product zijn met informatie en ruimte voor eigen inbreng.

Mocht een onderwerp bij een kind niet van belang zijn, kan deze bladzijde worden verwijderd.


5: Het boek zal een informatief en persoonlijk boek worden. Uit de interviews met kinderen en ouders/verzorgers is naar voren gekomen dat zij het ook belangrijk vinden om het boek aan andere mensen te laten zien. Ze kunnen aan de hand van dit boek laten zien wat er gebeurd is en uitleggen wat alles precies is. 

Een mogelijk gevolg van het op de hoogte brengen van omstanders, is dat kinderen en ouders/verzorgers de hartafwijking verwerken. Na de verwerking kan het acceptatieproces pas beginnen. De omgeving kan ook meer rekening houden met het hartenkind. Wanneer meer mensen weten wat er met een kind aan de hand is, is hier beter op te participeren. Een mogelijk gevolg is dat een kind zich minder eenzaam voelt.

6: Lotgenotencontact gaat bij kinderen in de basisschoolleeftijd een rol spelen. Dit contact zorgt voor herkenning. Ze zijn niet meer de enige met een hartafwijking. Er kan gepraat worden over hoe het is om te leven met een hartafwijking. Er kunnen ervaringen worden uitgewisseld. Herkenning zorgt voor verwerking en daarna voor acceptatie.

7: Door het boek in delen aan te bieden zal het een persoonlijke vorm aannemen. Thema’s die niet van toepassing zijn kunnen worden weggelaten. Voor ouders/verzorgers is het mogelijk om met het eerste deel van het boek, dat wordt uitgedeeld vóór de ziekenhuisopname, het kind voor te bereiden op wat er gaat komen. Dit zorgt voor rust en controle voor zowel het kind, als voor de ouders/verzorgers zelf.

Belangrijk is vooraf bij ouders aan te geven welke thema’s de nieuwe delen van het boek bevatten. Dit zorgt voor rust. Een mogelijk nadeel van het in delen aanbieden van het boek, is dat niet alle kinderen zich op hun eigen tempo kunnen voorbereiden om wat er gaat komen. Zij zijn afhankelijk van anderen wanneer er nieuwe informatie wordt gegeven. 
De moeilijkheid van het in zijn totaal aanbieden van het boek, is dat niet alle ouders kunnen inschatten welke informatie belangrijk is om op welk moment aan te bieden. 
Er zal daarom een duidelijk inleiding in boek moeten zitten voor ouders en kinderen, waarin de werkwijze en het doel zullen worden duidelijk gemaakt. In overleg met een pedagogisch medewerker kan er dan besloten worden of de informatie wordt gespreid, of dat het kind het totaal ontvangt.


Tijdens mijn presentatie zal ik een aantal voorbeelden uitwerken voor in het voorbereidings- en verwerkingsboek.
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Bijlagen
Transcriptie interview kindercardioloog

Voorafgaande het interview heb ik nogmaals uitgelegd waar het interview over zou gaan en hoe ik het heb interview heb opgedeeld.

In verband met de korte tijd die er was, heb ik het interview beperkt tot de onderwerpen die ik van te voren had opgesteld. 

Zijn er specifieke kenmerken aan het hartenkind?

‘Nee, dat hangt af van de hartafwijking.

Je kunt zeggen dat er drie groepen kinderen zijn. Er zijn kinderen die een hartafwijking hebben, maar daar geen last van ondervinden en dus niet behandeld hoeven worden, er zijn kinderen met een complexe hartafwijking die daar meerdere keren aan geopereerd moeten worden, dat is meestal voor het vierde levensjaar. Zij kunnen wel restverschijnselen houden. Hiervoor kunnen zij na het vierde levensjaar nog voor behandeld worden. Dit kan zijn voor een operatie of een hartkatheterisatie.

De derde groep is kinderen die één operatie nodig hebben en waarvan je dan hoopt dat ze zo verder kunnen leven.’

Bereidt u kinderen voor op de opname?

‘Nee, dat laten wij eigenlijk over aan andere mensen. Meestal bereiden wij alleen ouders voor en laten wij het aan hen over om hun kind voor te bereiden. ‘Ik vind het ook moeilijk om ouders te adviseren bij het voorbereiden.’
Wat voor vragen stellen ouders over de opname?

‘ Wat de risico’s zijn van de ingreep. Wat er allemaal gaat gebeuren en hoelang de opname gaat duren. Als ouders en kind voor de eerste keer komen vragen zij ook meestal hoe ze hun kind kunnen voorbereiden op de opname.

Ik vind het erg moeilijk om daar een antwoord op te geven.
Ouders willen graag ook weten hoe andere ouders dingen regelen. Blijven die continu bij hun kind, zeggen zij hun werk af etc.’

Wat willen kinderen weten?

‘Kinderen stellen meestal geen vragen. 
Als ze iets vragen, gaat het over de pijn en of papa en mama mogen blijven slapen.

Ik denk doordat ze het spannend vinden dicht slaan.’

Zijn er speciale aandachtpunten rondom de zorg van een hartekind?

‘ Ja, gericht op medicijnen en de wond. Niet te veel tillen. Ze kunnen zich meestal minder inspannen.
Hoe ouder de kinderen worden, hoe meer ze gaan nadenken over de toekomst. Vanaf 12 jaar gaat dat naar mijn mening pas beginnen.

En qua gedrag?

‘Ja, dat wel. Tegenwoordig komt er toch steeds meer informatie over kinderen die aan de hart-longmachine hebben gelegen. Je ziet daar vaker adhd gedrag terugkomen. Toch ook wel leerstoornissen. Ze zijn wat trager dan anderen. Dit zijn vooral de kinderen die al vaker voor operatie zijn geweest. 

Je ziet ook dat kinderen vaak nachtmerries hebben over het ziekenhuis. 

Wat levert u voor nazorg?

‘Een of twee weken na ontslag komen de kinderen weer terug op spreekuur. We bespreken dan hoe het geweest is en of ze ergens tegenaan lopen. 
Je hoort van kinderen, dat het eigenlijk wel gezellig was in het ziekenhuis en dat er veel leuk speelgoed is. Van de IC opname weten ze meestal niet veel meer van. Pijnlijke dingen hoor je niet vaak terug. Als ze bij mij nog geprikt moeten worden, vinden ze dat niet leuk.

Ontbreekt er volgens ouders iets aan de zorg?

‘Nee, over het algemeen hoor ik dat niets over terug. 

Ouders weten vaak wie ze moeten benaderen met vragen en doen dat dan ook wel.

Zijn er nog aandachtspunten rondom de zorg van hartekinderen?

‘ Ik denk dat er niet teveel moet worden voorbereidt thuis. Het is toch altijd anders als dat je verwacht. Als er goede plaatjes bij zouden zitten, dan zou het eventueel wel kunnen. 

Ik denk dat het voorbereiden vooral in het ziekenhuis zou moeten. 
Wat ook belangrijk is, is dat de pedagogische zorg blijft. Zij moeten de kinderen afleiden en begeleiden. 

Denkt u dat er behoefte is aan een voorbereidings- en verwerkingsboek?

‘Ja, dat denk ik wel. Ouders weten ook niet hoe ze moeten voorbereiden. Met behulp van dat boek zal dat duidelijk worden.
Wat zijn thema’s die in het boek behandeld moeten worden?

‘Hoe ziet mijn kamer eruit en lig ik alleen op een kamer of met andere kinderen.

Het hangt af van het kind of het geïnteresseerd is in bijvoorbeeld een operatiekamer. Wel is het belangrijk dat ze weten welke mensen er werken.

Welke onderzoek kunnen ze verwachten. Onderwerpen moeten praktisch gericht zijn.

Wat kunnen en mogen kinderen en hoelang moeten ze blijven.

Pijn moet ook behandeld worden. Of het litteken erin moet weet ik niet. Meestal vragen kinderen er niet naar. Het zit er gewoon. Oudere meiden kunnen er wel wat moeite mee hebben.

Moet het boek worden uitgereikt voordat ze naar het ziekenhuis komen of al thuis?

‘Daar heb ik dus al over nagedacht. Ik dacht namelijk dat als er thuis wordt voorbereid het niet kan kloppen met hoe het echt gebeurd, maar als je met plaatjes werkt kan dat misschien wel. Dan is het reëler. Een eerste opname is zo druk voor kinderen, dat het wel rustiger is om thuis al wat in te lezen.

Gaat u het dan gebruiken?

‘Als er tijd is en het kind neemt het mee, dan zou ik het gebruiken ja.

……

Transcriptie interview: Hoofd verpleging

Voorafgaand aan het interview heb ik gevraagd of duidelijk was waar het interview over zou gaan. 

Ook heb ik verteld dat het interview is opgesplitst in delen. Een deel dat gaat over de opname en een deel dat gaat over het voorbereidings- en verwerkingsboek.

Wat zijn specifieke kenmerken aan een hartenkind en het gezin?

‘ Qua gezin is het denk ik heel verschillend. Qua gedrag, als je het zou koppelen aan een chronische hartafwijking, dan zie je dat een kind beperkter is in zijn of haar activiteiten. In die zin is dat een overeenkomst tussen de kinderen’.

Maar een echt hartenkind bestaat niet?

‘Nou nee, al zie ik wel iemand voor me die een beperkte conditie heeft. Die wat bleek ziet en een verhoogde ademhaling heeft en wat sneller vermoeid is. Daar denk ik aan als jij zegt een hartekind.’

(..)

Als de kinderen hier worden opgenomen. Wat moet er dan gebeuren op de eerste dag?

‘Voor een kind geopereerd moet worden bedoel je?’ ‘Een kind krijgt eerst bij ons een opnamegesprek. 

De arts komt langs, de thoraxchirurg, de anesthesist, de kindercardioloog, een pedagogisch medewerker, soms komt maatschappelijk werk nog langs als het gezin daar al bekend is, ze krijgen een ECG, een thoraxfoto, er moet bloed geprikt worden en vaak gaan ze nog even op de IC langs. (..)

De eerste dag is dus vooral gesprekken en onderzoeken.’

Moeten kinderen weten dat ze naar de intensive care gaan?

‘Ja, dat denk ik wel. Het lijkt me toch fijn om te weten waar je na de operatie wakker wordt. Misschien dat niet alle kinderen het in het echt willen zien, maar weten moeten ze het zeker wel.

Wat willen kinderen weten als ze worden opgenomen in het ziekenhuis?

‘Nou dat weet ik dus niet precies. Ik doe geen opnamegesprekken. Dat zou je eigenlijk even aan een verpleegkundige op de afdeling moeten vragen.’

Weet u wat ouders willen weten over de opname?

‘Vaak willen ouders weten wat de complicaties zijn van de operatie of hoelang het duurt. Ook willen ze weten wanneer de kinderen weer terugkomen op de afdeling. Op wat voor kamer ze liggen en wanneer ze weer naar school mogen. Wanneer er bezoek mag komen enzovoorts.
Ik denk dat kinderen hetzelfde willen weten, maar dit niet durven te zeggen. Ouders spreken het volgens mij meer uit.’

Wat doet verpleging qua voorbereiding van kinderen?

‘Ze vertellen wat er die dag gaat gebeuren en wat de dag erna. Ze vertellen het verloop van de opname. Meer het proces dus. Als een pedagogisch medewerker langs komt gaat die in op de inhoud in en vertelt hoe alles er uitziet etc. Zij zijn meer van de details. Komt de pedagogisch medewerker niet, dan doet verpleging het zelf.’

Hoe reageren kinderen op het feit dat ze geopereerd moeten worden?

‘Dat ligt een beetje aan de leeftijd van de kinderen. Hoe ouder de kinderen zijn hoe eerder ze bewust zijn van de pijn, het litteken en dat ze dingen niet kunnen. Je ziet ook zegmaar dat wanneer ze geopereerd zijn de oudere kinderen minder goed uit bed zijn te krijgen, die vinden het veel enger om weer te mobiliseren. Die durven geen arm of been op te tillen. Die denken erg na bij wat er gebeurd is. Kleine kinderen denken er nog niet echt over na. Die doen wat er in hen opkomt.’

En over welke leeftijd hebt u het dan?

‘Nou vanaf 6 jaar zie je dat dat al een rol kan spelen. En hoe ouder ze dan worden, hoe meer ze nadenken.’

(..)

Als de kinderen weer terug zijn op de afdeling, zijn er dan nog specifieke dingen waar op gelet moet worden?

‘Qua psychische dingen? Nou ik denk dat er goed gekeken moet worden naar hoe het kind voor de operatie was en hoe die na de operatie is. Op de IC krijgen kinderen vaak morfine of andere sedatie-middelen. Belangrijk is dus om te kijken of het gedrag dat ze vertonen van deze middelen komt of niet. Ik denk ook dat er gekeken moet worden naar de pijn. Is het echte pijn of is het angst. (..)

Als het angst is vind ik dat het belangrijk dat er samen met ouders en pedagogisch medewerker gekeken wordt naar de angst en daar mee aan de slag gaan. Indien nodig met een kinderpsycholoog en/of maatschappelijkwerk. Je ziet het kind dus vanuit een heel team. 

Wat ook belangrijk is, is dat er aan een vast schema wordt gehouden en dat iedereen hetzelfde doet.

Afspraken moet je na komen en je moet handelingen doen zoals je hebt gezegd dat je ze zou doen.

Ouders blijven betrekken, ook bij oudere kinderen. Handelingen niet op de hun eigen kamer doen, maar in de behandelkamer. Ik denk ook dat je op de sociale context moet letten. Is er contact met zijn vriendjes? En dit ook via educatieve voorzieningen checken. Ook voor als het kind weer naar school moet. Alle kinderen met een hartafwijking gaan in het ziekenhuis naar school.

Het ding voor kinderen tussen 6 en 12 jaar is toch school. (..) Kinderen moeten zich blijven ontwikkelen.
Belangrijk is om kinderen perspectief te bieden in het ziekteproces. Je kunt ze extra dingen geven om te doen, dingen die buiten het lichaam staan. Dit om af te leiden van de misère die ze beleven.’ 

Als de kinderen weer zo zijn opgeknapt dat ze naar huis mogen, wat leveren jullie voor nazorg?

‘Je moet goed kijken naar wat een kind kan. Ook moet er gekeken worden naar de medicijnen. Hoeveel krijgt een kind en op welke tijden. Wij kijken veel naar praktische dingen.

Ouders krijgen een folder mee over kinderen na een hartoperatie. Als het nodig is kunnen ze nog langs komen op de polikliniek bij de nurse practitioner. Vanuit de pedagogisch medewerkers is er een folder over de reacties die kinderen kunnen vertonen naar een ziekenhuisopname.
Als kinderen uit een ander ziekenhuis zijn gekomen, maken we een overdracht als dat nodig is. Meestal is een doktersbrief genoeg. Onderzoeken doen ze in elk ziekenhuis op dezelfde manier.’

(..)

Ontbreekt er volgens ouders iets aan de zorg?

‘Nee.’

‘Ikzelf vind dat er meer aandacht besteed kan worden aan het voorbereiden op ontslag. 
Het gebeurt ’opeens’. Er zou meer vooruit gedacht moeten worden. Het ontslag zou geleidelijker moeten komen. Ik denk dat dat gewoon beter gepland moet worden’. Als is dat wel moeilijk. Je wilt ook niet tegen ouders zeggen dat ze misschien naar huis mogen en het dan opeens niet meer mogen.

Voor ouders is het vaak ook eng om naar huis te gaan. In het ziekenhuis liggen de kinderen continu aan een monitor en dan opeens mogen ze weg. Thuis is die monitor er niet.’

(..) 

Wat vinden ouders goed aan de zorg?

‘De betrokkenheid en de expertise. Dat kinderen na een IC periode op een eenpersoonskamer komen en dat ouders er continu bij mogen blijven. Ook bij de narcose-inleiding.’

Dan heb ik nog vragen over het voorbereidings- en verwerkingsboek.

Denkt u dat er behoefte is aan zo’n boek?

‘Ja, ik denk het wel. Het is altijd prettig om nog op je gemak te gaan bekijken wat er gaat gebeuren of wat er gebeurd is. Je kunt er dan je verhaal bij kwijt over wat er gebeurd is. Of je kunt aan anderen uitleggen wat er gebeurd is. 
Sommige kinderen willen jaren later nog terugkijken, want was is er toen allemaal gebeurd.

Het is zo’n heftige periode in je leven. En het is best wel uniek. Je zult niet gauw iemand in je klas hebben die hetzelfde heeft mee gemaakt. Het kan ook handig zijn voor een spreekbeurt.

De leeftijd 6 tot 12 jaar is ook goed gekozen. Het is de basisschoolleeftijd. Voor de leeftijd ervoor is Kris Krokodil en ik denk dat het goed is om iets te hebben voor daarna. 

Op dit moment bestaat er nog vrijwel geen materiaal voor deze kinderen. Het enige is die cd-rom van Jump
.  Ik denk wel dat het een persoonlijk boek moet worden waarin kinderen hun verhaal in kwijt kunnen. 

Welke thema’s zouden er in het boek moeten komen?

‘Eten en drinken, pijn, bewegen/mobiliseren, onderzoeken, bewakingsapparatuur, handelingen, medicijnen, dagprogramma, school, wat moet je meenemen naar het ziekenhuis.
Het boek moet duidelijkheid geven. Ik denk dat het belangrijk is dat ze een stuk van het boek al hebben voordat ze hier komen. Misschien wel al op de poli. Er kan dan ook in het boek staan wat er de eerste dag allemaal moet gebeuren.
Het boek kan aangevuld worden als er dingen tijdens de opname moeten gebeuren. (..)

Zou het boek geschikt moeten zijn voor alleen kinderen of ook voor de ouders?

‘Ik denk voor allebei. Het is toch een eenheid. Tips en gegevens van instelling zouden erin kunnen.’

….

Transcriptie Nurse practitioner

Voorafgaand aan het interview heb ik nog kort uitgelegd wat het doel is van het interview. Ook heb ik verteld dat het interview is opgedeeld in delen. Een deel dat gaat over na de opname en een deel dat gaat over het voorbereidings- en verwerkingsboek.
Het interview ben ik gestart met een verduidelijking van de functie. Want wat is een nurse practitioner. Deze informatie zal ik niet weergeven in de transcriptie, maar heb ik in voorgaande hoofdstukken gebruikt. Ik heb hiervoor gekozen, omdat ik de vragen die ik heb gesteld aan alle mensen die ik heb geïnterviewd gelijk wil houden in mijn transcripties. Dit in verband met de informatie die daaruit voort komt en de analyse die ik ga maken.

De nurse practitioner is vooral gericht op nazorg. 

Wanneer komen kinderen bij u op spreekuur?

‘Kinderen komen bij mij als ze doorverwezen zijn door de kindercardioloog. Dat kan bijvoorbeeld zijn omdat ouders problemen ondervinden op gebied van bijvoorbeeld voeding, slapen en medicijnen. Ook komen kinderen die 18 jaar worden hier op spreekuur. Zij gaan over naar de volwassen cardiologie. Ik kan ze hierbij begeleiden. Kinderen die met ontslag gaan komen een week na ontslag ook langs bij mij op spreekuur. Niet allemaal, maar een grote groep wel.

Als ik weet dat kinderen met ontslag gaan, probeer ik nog langs te gaan voordat ze naar huis gaan. Dit om alvast even kennis te maken.

Waar is de afspraak op de poli op gericht?

‘ Het gaat er voor een groot deel om, om te kijken hoe het die week thuis is gegaan. Lopen ouders ergens tegen aan, is de overgang van ziekenhuis naar huis goed verlopen, hoe gaat het met de medicijnen, hoe ziet het litteken eruit, hebben ouders nagedacht over het weer naar school gaan etc. 
Als ouders vragen hebben probeer ik ze weer op weg te helpen.’

Zijn er volgens u specifieke kenmerken aan een hartenkind en het gezin?

‘Ik denk dat dat heel erg verschilt. Zeker omdat de leeftijdsgroep 6 tot 12 jaar erg breed is. Een puber gaat er natuurlijk anders mee om dan een kind van 6. Dus over het algemeen wisselt dat heel erg.

Wat mij wel opvalt, is dat kinderen goed aan kunnen geven wat wel en wat niet kan. Als iets pijn doet stoppen ze wel. Soms doen kinderen erg veel en zijn het de ouders die de kinderen remmen in de activiteit. (..) Als kinderen aan het spelen zijn, laat ze dan spelen. Willen ze in een klimrek klimmen of een zware doos tillen, ja dan zullen de ouders moeten remmen. Dat doen kinderen niet uit zichzelf.

Wat kinderen wel of niet mogen staat in leefregels die ze meekrijgen bij ontslag. Dat doen ouders uit angst denk ik.

Dus in principe zijn ouders goed voorgelicht?

‘Over dat onderwerp wel ja.
 Maar dingen als wanneer mag een kind in bad of onder de douche? Nee, dat wordt niet verteld.

Ik denk dat dat wel zou moeten. Je geeft ouders hierdoor extra handvatten. De moeilijkheid is wel, waar de grenst ligt met informatie geven. Je kunt ouders alle informatie geven die je weet, maar dan worden ze gek. 

Ouders kunnen vragen die ze hebben dan bij mij op het spreekuur stellen. Een vraag is bijvoorbeeld mag een kind al fietsen. Dat soort vragen komen er bij mij.’

(..)

Wat voor vragen stellen ouders over algemeen?

‘De vragen zijn niet alleen medisch gericht, maar ook sociaalpsychologisch. 

Veel kinderen hebben slaap of eetproblemen. Kinderen eten bijvoorbeeld minder dan ouders gewend zijn of willen bij ouders in bed slapen. Zeker in de leeftijd van 6 tot 12 kom je dat tegen.

Wat willen kinderen zelf graag weten?

‘ Wat ze wel en niet mogen doen. En voor de rest maakt het ze geloof ik niet echt veel uit.


Dus het is voor kinderen opereren en klaar?

‘Ja vaak wel. Soms zie je dat kinderen nog aan het verwerken zijn door met doktersspullen te spelen. Dit zijn meestal de wat jongere kinderen, oudere kinderen zijn soms wat stiller.

Ik weet niet of kinderen zo kort na een operatie al bezig zijn met de consequenties. 

(..)

Bij ouders merk je dit wel. Het is toch je hart. Dat maakt op veel ouders toch een grote impact. 
Ouders schrikken hier toch van. Het is gewoon veel heftiger. Ouders verbazen zich dan ook over hoe snel een kind hersteld. 

Hoort u van ouders nog terug of er iets aan de zorg mist?

‘Ja, het voorbereiden op ontslag. Dit komt vooral vanuit de medische disciplines.
Het moment van ontslag komt voor ouders toch als onverwacht. Er moet van alles thuis worden geregeld. Ze vinden het heerlijk om naar huis te gaan psychisch, maar realiseren zich later pas wat dan allemaal inhoud. Voor ouders is hun kind nog een ziek kind. Er is geen dokter thuis die hen kan helpen. En de tijd om dat besef een plek te geven is er niet. Het moment van ontslag volgt vrij snel na de aankondiging van het ontslag.
Ik denk dat dat te veranderen is door het gelijkmatiger aan te geven. Er wordt wel globaal aangegeven hoeveel dagen het zal duren, maar als het met het kind een stuk beter gaat, kun je dit al aangeven. De moeilijkheid hierin wel is dat ouders vaak nog niet bezig zijn met ontslag, maar met wat er op dat moment speelt. 
Aan disciplines als pedagogisch medewerkers en kinderpsychologen missen ouders niets. Ik hoor dat in ieder geval niet terug. Ze vinden het juist prettig.
Vooral dat er gezegd wordt dat ze naderhand voor advies nog kunnen bellen. In praktijk merk je dat advies geven vanuit het ziekenhuis voor thuis ook weer moeilijk is.

De volgende vragen zullen gaan over het voorbereidings- en verwerkingsboek.

Denkt u dat er behoefte is aan zo’n boek?

‘ Ik denk dat het heel erg verschilt per ouder en kind of ze het willen gebruiken. Ik denk wel dat het goed is dat de mogelijkheid er komt om zo’n voorbereidings- en verwerkingsboek te gebruiken. 

Vraag me alleen af wat de rol van het ziekenhuis daarin is.

Het personeel kan het boek gebruiken om dingen uit te leggen. Ze kunnen het boek samen lezen en praten over wat er gebeurd is. Kinderen kunnen ook na de opname het boek gebruiken op school om aan klasgenootjes te laten zien waar ze geweest zijn er wat er gebeurd is. 

‘Ik denk dat dat heel goed en handig is, maar artsen gaan het niet gebruiken.

Artsen willen naar mijn mening dingen op hun eigen manier uitleggen met hun eigen plaatjes.

Ze zijn niet gewend om dat op andere manieren aan te pakken. Daarbij worden sommige kinderen acuut geopereerd en is er weinig tijd voor artsen om dat goed uit te leggen. Meestal gebeurt dat wel door pedagogisch medewerkers. 
Artsen vertellen vaker alleen aan ouders hoe en wat er gaat gebeuren. Dat is naar mijn mening ook een gemis voor kinderen. Er wordt te weinig verteld aan hen. Zeker in de leeftijd van 6 tot 12 jaar kun je heus wel aan kinderen dingen uitleggen op hun niveau. 
Ik denk dat het boek voor ouders en kinderen voor thuis ook goed als naslagwerk te gebruiken is.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in het boek?

‘Slapen en eten. Dat in ieder geval. Wat je voor het kind zelf aan moet geven is denk ik dat het weer vertrouwen moet krijgen in het lichaam, het litteken. Ouders moeten weer vertrouwen krijgen in het lichaam van het kind. 
Lastig is om goed vast te leggen wat wel en niet mag. Dat is afhankelijk van de hartafwijking.

Leefregels kunnen wel genoemd worden, die gelden voor iedereen. 
Wat ook belangrijk is, is het ontslag. Noem alvast dingen waar ouders rekening mee moeten houden. 



Zou het boek in het ziekenhuis moeten worden uitgereikt of al thuis?

‘Ik denk dat thuis beter is. Kinderen van 6 tot 12 jaar weten heel goed dat ze naar het ziekenhuis moeten. Je kunt bijvoorbeeld de basisinformatie geven en een stuk dat gaat over het ziekenhuis. Onderzoeken zouden al best kunnen worden uitgelegd.

Je zou een boek moeten hebben van voor de opname, tijdens en erna. Informatie kun je zo spreiden. 

(..)

….
Transcriptie pedagogisch medewerkers
Voor het interview begint heb ik verteld dat het interview is opgedeeld in delen. Een stuk dat gaat over de opname en een stuk over het voorbereidings- en verwerkingsboek.
Het interview is gehouden met twee pedagogisch medewerkers. Er is gekozen om dit samen te doen in verband met tijd en om elkaar aan te vullen in de informatie. Ik zal de antwoorden weergeven als een persoon, tenzij de meningen verschillen.

Zijn er specifieke kenmerken aan een hartenkind en het gezin?

‘Qua gezinssituatie vind ik dat niet. Dat is heel verschillend. Je ziet wel dingen terug komen die je in elk gezin ziet waar een ziek kind is. Qua lichamelijke kenmerken zie je dat wel. Afhankelijk van de hartafwijking. 

Het gedrag dat kinderen laten zien is voor een grote groep hetzelfde. Dat heeft te maken met uithoudingsvermogen, dat ze dingen niet altijd zelf kunnen. Dit is vaak een wisselwerking tussen ouder en kind. Ouders willen vaak niet dat kinderen zich druk maken, omdat ze anders blauw worden bijvoorbeeld. (..)
Hartenkinderen spelen op een andere manier. Ze doen meer dingen met de fijne motoriek. Puzzels bijvoorbeeld. De fijne motoriek is daardoor beter ontwikkeld. 

Wat je ook ziet, maar dat is niet specifiek voor hartenkinderen maar voor zieke kinderen in het algemeen, is dat ze door de vele opnames en het praten met volwassen, vaak wijzer zijn dan normaal is op hun leeftijd. 

Veel hartenkinderen hebben eetproblemen. Ze eten vaak te weinig. Eten kost namelijk veel energie en dat hebben ze niet. Hier krijg je dan gelijk een opvoedsituatie. Ouders willen niet te veel pushen, want wat gebeurd er als het kind over zijn toeren raakt? 
Ik denk niet dat je dat aan het hartenkind kunt plakken, deze problematiek. Het zijn meer gevolgen van de hartafwijking die dit veroorzaken. Je ziet dat de kinderen wat achter lopen in de ontwikkeling. Vooral dat de grove motoriek. Gewoon omdat daar de energie niet voor is. Ze spelen vaak ook alleen. 

Kun je deze kenmerken terug zien tijdens het voorbereiden?

‘Nee dat niet. Je merkt wel dat kinderen die vaker onder narcose zijn geweest wat angstiger zijn. 
Toch zijn ze goed voor te bereiden. Specifieke dingen die verteld worden aan hartenkinderen tijdens het voorbereiden, afhankelijk van de leeftijd, is toch de IC periode.
Je kijkt tijdens het voorbereiden goed naar wat het kind aankan en wat het kind zelf weet.
Kinderen die op jongere leeftijd al zijn geopereerd hebben vaak een plakboek over de ziekenhuisperiode van toen. Als een kind nog geen litteken heeft, is dit ook een belangrijk onderwerp.

Moeten kinderen weten dat ze naar de intensive care gaan?

‘Ja zeker wel. Vaak is het zo dat kinderen niet heel veel weten over deze periode. Maar sommige krijgen een groot stuk mee, doordat ze eerder wakker worden of doordat ze langer moeten blijven. 

Dingen als de katheter en infusen krijgen ze gewoon mee en moeten ze dus weten. Ectuberen vertel ik niet echt. Zeker niet aan een kind van zes jaar. Vanaf een jaar of tien á elf kan je peilen of het kind daar zelf iets van weet. 

Een kind wil je de waarheid vertellen. Ze horen ouders en artsen toch praten over de IC. Als je niets vertelt, wordt het beangstigender en geheimzinnig. Je maakt hierdoor dingen bespreekbaar.

(..)


Wat wordt er verteld tijdens de voorbereiding?

‘ Als kinderen al iets weten, is dat via ouders. Artsen leggen vrij weinig uit. Ouders leggen vaak al iets uit over de hartafwijking die ze hebben. Ook zijn er kinderen die helemaal niets weten, niet eens waarom ze in het ziekenhuis zijn. Daar moet je dus aan vertellen waarom ze er zijn er wat er allemaal gaat gebeuren. Ouders zijn niet altijd bij machte om te kunnen verwoorden wat er gaat komen. 

Vanaf een jaar of tien willen kinderen weten wat er aan de hand is. Artsen leggen dat vaak aan ouders uit, en dan zullen de kinderen vast iets opvangen, maar uitgelegd aan hen wordt het niet.

Wat willen kinderen weten over de ziekenhuisopname?

‘Niet hartenkind specifiek, maar meer voor kinderen die onder narcose moeten. Kinderen zijn bang om wakker te worden tijdens de operatie, bang voor de pijn. Dit zie je meer bij oudere kinderen.

Het litteken komt ook vaak terug bij vragen. Ook dit vooral bij oudere kinderen.

Jongere kinderen nemen dingen vaker aan.

Het is erg afhankelijk van wat ouders hebben verteld. Als ouders meer hebben verteld dat het kind aan kan, krijg je meer vragen. Als je ziet dat als ouders wat gesloten zijn en stiller, zullen kinderen minder vragen stellen. 

Wat willen ouders weten?

‘Afhankelijk van of ze voor het eerst komen en/of hoe de vorige keer is gegaan. Ouders hebben vaak nog medische vragen. Zolang de arts nog niet goed is gesproken, hebben ouders in hun hoofd nog geen ruimte om een stap verder te denken.

Als de kinderen weer terug zijn op de afdeling, zijn er dan nog specifieke dingen waar op gelet moet worden?

‘ Je moet allereerst goed kijken naar hoe het kind het doet. Daar moet je je begeleiding op aanpassen. 

Wat je wel ziet is dat kinderen in een bepaald proces zitten. Je kunt hierdoor aan ouders al dingen voorspelbaar maken. Je moet bij kinderen na de operatie ook kijken of ze het nou goed hebben begrepen. Zo niet, moet een cardioloog het nog een keer komen uitleggen.

Vooral tijdens het spelen kun je goed observeren hoe het met het kind gaat.

Speelkamer is een hotitem voor kinderen. Het is een soort escape. Hartenkinderen zijn gebonden aan de afdeling en kunnen verder nergens heen. Het is daarom belangrijk om te zorgen dat dat te allen tijde door kan gaan. Mocht dat niet lukken, dan balen de kinderen ook al een stekker.’

Hoe kun je aan de verwerking werken?

‘ Door de kinderen bij lotgenoten te zetten. Dingen worden dan herkenbaar bij anderen. Ook kun je alvast aandacht besteden aan school. Ze kunnen bijvoorbeeld een spreekbeurt houden.

Kinderen krijgen standaard een setje doktersspullen mee, waar ze thuis hun ervaringen kunnen uitspelen.
(..) De echte verwerking start over het algemeen pas thuis.’ Dit is vooral bij jongere kinderen. Met oudere kinderen kun je praten over wat er gebeurd is.

Watvoor vragen hebben ouders op psychosociaal gebied?

‘ Hoe moeten we thuis reageren op het kind?’ Opvoeding hangt samen met het medische. 
Vragen kunnen gaan over hoe het thuis verder gaat, vaak zijn er dan nog andere kinderen die dan ook aandacht nodig hebben. Vragen over wanneer ze naar school mogen zijn er ook. Oudere kinderen kunnen ook over dood zijn gaan nadenken. 

Wat een kind mag hangt samen met wat medisch toelaatbaar is. Dat is de moeilijkheid. Dat is vrijwel niet in te schatten, voor artsen niet en voor ons dus ook niet.

Wanneer kinderen iets niet mogen, moet je nee zeggen en daar ook aan vasthouden. Dat doe je door het kind te negeren. Kinderen weten haarfijn dat wanneer ze driftig of boos worden dat ze uiteindelijk toch hun zin krijgen. Ouders denken dan dat ze weer blauw worden of dat het hart het niet aan kan. Voor ouders is het moeilijk om standvastig te blijven. Hier kunnen de vragen dus ook mee te maken hebben.’



Wat leveren jullie aan nazorg?

´We hebben een gesprek met ouders over bijvoorbeeld het hiervoor genoemde. Kinderen krijgen een setje doktersspullen mee en er wordt aan ouders een folder gegeven waarin staat beschreven hoe kinderen bijvoorbeeld kunnen reageren na een opname.
Ouders krijgen bij ontslag vaak op het laatste moment veel informatie. Ze kunnen nooit alles goed laten doordringen. Goed is daarom om aan te geven dat ouders altijd kunnen bellen met vragen. 

Ouders weten het vaak best wel, maar hebben de bevestiging nodig dat ze het ook echt goed doen. Die boodschap is vaak al voldoende voor ouders.

(..)

In de relatief korte periode dat ouders en kinderen in het ziekenhuis zijn, gebeurt er zo ontzettend veel. Ouders zijn dan vaak nog niet bezig met het naar huis gaan. Thuis komen ze vaak dan op vragen.’

Ontbreekt er volgens ouders iets aan de zorg?
‘Ja, communicatie en informatie. Vooral de informatie.

Ik denk dat het voor ouders prettig is om langer van te voren de operatie door te spreken. Soms gebeurt dit een dag van te voren. Voor sommige ouders is het prettig om dit van te voren te horen zodat ze het kunnen laten bezinken. De dag van opname zijn ze vaak zo gespannen dat de informatie die dan nog gegeven wordt niet binnenkomt. 

Wat ervaren ouders als goed aan de zorg?

‘ De expertise en de ervaring. Er werken hier goede cardiologen. Je ziet dat ouders veel vertrouwen hebben in de zorg. Dat stralen ze dan ook uit naar de kinderen. 
Over het algemeen zijn ouders zeer tevreden.

Je hoort ook dat ouders de pedagogische zorg goed vinden. Wij werken samen met de ouders. Er zijn zoveel emoties en spanningen, en op het moment dat er iemand naast je komt staan en je steunt, wordt dat als prettig ervaren. Ouders zijn prettig verrast dat er überhaupt pedagogische zorg bestaat. 

Kinderen vinden ons vaak leuk door het spelen bijvoorbeeld, je merkt dat ouders daarvan genieten en het dan ook als prettig ervaren. Wij zijn veilig voor alle partijen. Wij zijn laagdrempelig. 

Is er volgens jullie behoefte aan een voorbereidings- en verwerkingsboek?

‘Ja. 
Ik denk dat ouders, als je het mij nu vooraf vraagt, het niet zo goed weten, maar als ze het eenmaal hebben er heel veel aan hebben. Zeker thuis. 
Als je aan ouders vraagt wat ze zouden willen weten is dat het voorbereiden thuis voor de opname.
Dat is het stuk dat ze alleen moeten doen. Ze kunnen dan gerichter te werk gaan en het boek met kind lezen. Daarnaast is het heel erg goed voor een stuk nazorg. Je kunt met je kind dingen achteraf bespreken. Het is een soort naslagwerk. 

Als ze ergens tegenaan lopen kunnen ze in het boek kijken of er tips zijn. Dat geeft weer vertrouwen. Het benadrukt ook dat het belangrijk is om stil te staan bij wat er gebeurd is. 

Is het boek dan bestemd voor ouders of ook voor kinderen?

‘ Ik denk voor kinderen, met bijlagen voor ouders.

Ouders zitten vaak zo vol met informatie dat ze dan thuis rustig kunnen nalezen wat er gebeurd is en waar ze aan moeten denken. (..)

Datzelfde geldt ook voor kinderen. Het kan een opening geven om over dit onderwerp te praten. Het geeft handvatten. Het boek moet herkenning bieden aan kinderen. Als ze merken dat ze niet de enige zijn, geeft dat meer vertrouwen en voelen ze zich niet alleen.’

Welke thema’s zouden in het boek moeten worden behandeld?

‘ Voor de opname. Wat moet je meenemen bijvoorbeeld. Ze kunnen zich zo voorbereiden op het naar het ziekenhuis gaan. Bij elk thema dat behandeld wordt, zou een stuk voor ouders moeten komen met tips en suggesties. Onderzoek en operatie. Ziek zijn, angsten en emoties, het hart zelf, het litteken, terug naar school. Het zijn niet dingen die allemaal heel lang besproken moeten worden, maar wel aangestipt moeten worden. Vragen voor de dokter. Zorg dat ze dit ergens op kunnen schrijven.

Voorbereiden moet zeker in het boek. En een stuk over de intensive care.

Moet het boek worden uitgereikt voor de opname of pas in het ziekenhuis?

‘Een deel voor de opname. Het is zeker heel belangrijk dat ouders en kinderen weten wat ze kunnen verwachten. Ze zijn beter voorbereid. 

Als ze in het ziekenhuis zijn, kun je het boek aanvullen. Het is namelijk niet de bedoeling om ze te overstelpen met informatie thuis. (..)

Sommige kinderen zullen het niet willen zien in verband met angsten, maar misschien willen ze het wel teruglezen als ze ouder zijn.

….

Transcriptie maatschappelijkwerk
Het interview is gestart met een korte uitleg over het doel van het interview. Daarnaast heb ik aangegeven dat het interview is opgedeeld in twee delen. Een deel dat gaat over het werk van een maatschappelijk werkster en de ouders die er komen en een deel over het voorbereidings- en verwerkingsboek. 

Wanneer komen ouders bij een maatschappelijk werker terecht?

‘In het begin had iedere maatschappelijk werker een vast specialisme. Op dit moment doet iedereen elk specialisme. Ik kom in contact als verpleging aangeeft dat het handig is om last te komen.
Globaal gezien is dat driekwart van de gezinnen. Meestal is dat in de eerste paar dagen van de opname. Als het bij verpleging of ander personeel lijkt alsof het gezin ergens tegenaan loopt maak ik een afspraak met de ouders.’ 

Met wat voor vragen kunnen ouders terecht?

‘ Zo breed als het is. Op gebied van emotionele vragen, hoe doen we dit, hoe trekken we dit, ik slaap zo slecht wat kan ik daaraan doen? Dat soort vragen.
Vragen op het gebied van werk. Hoe regel je vrij bijvoorbeeld als je werk niet mee wil werken. 
Ook kan er besproken worden wat ouders al eerder voor problemen gehad hebben en hoe ze dat hebben verwerkt. Sommige dingen kunnen nu namelijk weer meespelen.

Vragen op financieel gebied kan ik ook beantwoorden. Soms klikt het niet met de arts, hoe ga je daar mee om etc.

De meeste vragen zijn werk gerelateerd. Ik check altijd wel even hoe het verder gaat.

Ontbreekt er volgens ouders iets aan de zorg?

‘Ik spreek ze meestal in de beginperiode van de ziekenhuisopname. Meestal komen dit soort dingen pas in een later stadia. 
In de beginperiode zijn ouders enkel aan het overleven en zijn er geen klachten. 

(..)

Maar ik begrijp dat ouders ook na een opname contact kunnen houden?

‘Ja, dat kan wel. Sommige ouders vinden het prettig om nog een of twee gesprekken te hebben. Dan is het effectiever om nog met mij te praten, dan met een maatschappelijk werker of psycholoog in de omgeving. Dat vind ik ook wel een goede service. 

Zijn er volgens u nog speciale aandachtpunten rondom de zorg van het hartekind?

‘ Dat kan ik zo een twee drie niet bedenken. Ik vertel meestal daarom mijn standaard verhaal. Instanties noem ik, ik vertel wat over het ziekenhuis etc.

Welke instanties noemt u dan?

‘Vooral als het om langdurige zorg gaat is het belangrijk om te ondersteunen. Bijvoorbeeld door stichting MEE in te schakelen. Ik noem dat kinderen een PGB kunnen krijgen. Als mensen huisvesting nodig hebben verwijs ik door naar de gemeente. Naar de huisarts verwijs ik ook wel eens.
Stichting de opkikker is ook iets wat ik noem en met stichting gaandeweg doe ik veel.

Thuiszorg, je kunt dan denken aan wijkverpleging, is ook iets wat ouders ook willen weten.

Dat soort instanties noem ik.

De volgende vragen gaan over het boek

Denkt u dat er behoefte is aan een voorbereidings- en verwerkingsboek?

‘Ja, ik denk dat ze dat heel leuk vinden. 
Wat ik wel gelijk denk, is waarom heb je van 6 tot 12 jaar gekozen en niet van 0 tot 6 jaar.

In overleg met de pedagogisch medewerkers is daarvoor gekozen. Dit omdat anders de doelgroep te breed wordt en omdat Krik Krokodil bestaat. Dat boek is gericht op kinderen onder de 6 jaar.

‘ Ik denk dat van 4 tot 6 dan beter is. Kinderen worden vaak geopereerd in de eerste vier levensjaren. Het zou dan prettig zijn om dat boek te ontvangen denk ik. 

Zou het een boek moeten zijn alleen voor ouders of ook voor kinderen?

 ‘Ja, ik denk wel voor allebei. Voor ouders kunnen er dan pagina’s zijn met bijvoorbeeld die instanties die ik noem. Of er verder ook tips in moeten hoe ouders moeten om moeten gaan met situaties weet ik niet. Het wordt misschien dan wel een heel dik boek. 
Ik denk dat de meeste ouders wel weten hoe ze moeten omgaan met hun kind.

Welke thema’s zouden behandeld moeten worden in het boek?

‘ Ik vind dat het heel handig is om een tekening erin te doen van het hart. Wat is er mis mee. Misschien een soort dagboek stuk, verwijsinstanties, verwijzingen naar patiëntenverenigingen. 
Zeker als kinderen ouderen worden, worden lotgenoten erg belangrijk.
Misschien tips voor ouders hoe ze zich kunnen ontspannen. Dus hoe kunnen ze zo goed mogelijk hier doorheen komen. Een boekenlijst is denk ik ook handig.

(..)

Moet het boek worden uitgereikt voor de opname of tijdens de opname?

‘Ik denk dat ouders al veel weten. Maar dan kan het wel voor de opname.

Ik denk dat het boek een soort mosterd na de maaltijd is, omdat de meeste kinderen in de vier eerste levensjaren geopereerd zijn. Ja, ik weet niet goed of de leeftijd goed gekozen is. Misschien dat alle informatie te laat komt.

Als naslagwerk kan het best handig zijn. Voor zo ver ze de dingen nog niet weten.

Misschien om op school te laten zien.

(..)

Interviews met kinderen en ouders
De interviews zijn genummerd. De nummers lopen van 1 tot 18. De eerste nummers zijn de antwoorden van de ouders. De antwoorden daarna zijn van de kinderen. Deze zijn ook genummerd van 1 tot 18.
Ouder 1 hoort bij kind 1.

1

Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
11 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Tetralogie van Fallot.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
UMC Groningen.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Ja, 1,5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Dit was voor ons (en Ivo) niet goed mogelijk, omdat hij ook verstandelijk gehandicapt is. Hij heeft namelijk het Cri du Chat syndroom.


Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

We kunnen ons nog herinneren dat er bij hem werd voorgedaan hoe het gaat om een mondkapje op te krijgen.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Hij vond het wel goed: hij kon ten nog niet praten en kon er dus niets over zeggen. Wij waren erg ongerust over de afloop van de operatie, omdat er ook verteld werd dat er wel dingen mis kunnen gaan.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

N.v.t. (vanwege leeftijd en verstandelijke beperking).

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

N.v.t.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Wij vinden het wel een goed idee, maar vanwege zijn leeftijd en verstandelijke beperking zouden wij het voor hem waarschijnlijk niet kunnen gebruiken.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
Duidelijke tekeningen of foto’s met een eenvoudige uitleg.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?
Het moet zeker niet te uitgebreid worden.

2
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
6 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Dorv/tga, vsd, pa, av block.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
LUMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Ja 4 dagen, 0.5 jaar, 1.5 jaar, 4 en 5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Vanaf 4 jaar wel: boekjes voorgelezen (Nijntje in het ziekenhuis, Kris Krokodil).

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Ja, matig m.b.v. materiaal (pop+spuit, mondkap ed.).

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Geen toevoeging, het kwam niet echt over.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Ja, verhaal/voorstelling voor als het kind wakker zou zijn/worden. Wat staat hem te wachten (pijn, litteken ed.).

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Ligt aan de leeftijd. 6 jaar: hartje ziek is, de dokter hem telkens weer beter maakt, papa/mama er aaltijd zijn in het ziekenhuis.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Wij krijgen na traumabehandeling, herbeleving, EMDR voor kinderen. De kinderen hebben door alles meer problemen (sociaal-emotioneel-gedrag) dan alleen het hart. Ook daar moet aandacht voor zijn.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ja zeker!

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
- Het litteken
- In het ziekenhuis logeren
- Voor / na operatie


Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Korte zinnen, veel plaatmateriaal, zo echt mogelijk.


3
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
13 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Hij had een gaatje in zijn tussenschotten, vernauwing aan de longslagader en de linkerboezem/kamer, de in en uit gaan klep werkten niet goed, was misvormt.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
Groningen UMCG.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
10 maanden.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Klein beetje, zo goed als dat wil op die leeftijd.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Nee.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Niet zo goed, we hadden niet zo’n leuke verpleegkundige die ons voorbereiden op de operatie.

Rest is niet ingevuld
4
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
5 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Cardiomyopathie.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
UMC St. Radboud.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
1 jaar, 2 jaar, en over 1.5 week, net 5 jaar.

Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Bij 1-2 jaar is dat moeilijker. Nu kunnen we hem vertellen wat we weten, bekijken de site van het ziekenhuis en lezen boekjes. Openheid erover ook richting zijn klasgenootjes d.m.v. een kaart/stickers van Kris Krokodil met adres enz. erop.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

D.m.v. de pedagogisch medewerkster met een beer voorbereidingen treffen voor de operatie. Vertellen wat er komen gaat en belonen als het gebeurd is (d.m.v. een grabbelton of kleurplaat).

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Prettig, verder was hij toen nog erg jong. Ik weet niet of hij toen snapte wat er allemaal aan de hand was en gebeuren ging.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

-

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Dat bekijk ik per leeftijd. Ik probeer hem wel uit te leggen / op internet te kijken in welk ziekenhuis hij komt, lezen hierover.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Hij wil graag praten/lezen/foto’s bekijken. Ik hoop dat hij na de komende operatie ook gaat doen. Contact houden met de ouders en het kind (maatschappelijk medewerker / psycholoog) na de operatie om te kijken hoe het gaat.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ik denk dat hij dan wat groter moet zijn. Hij heeft nu nog geen last van zijn beperkingen / tekortkomingen. Hij leeft een normaal leven zoals zijn broers ook doen. In de toekomst zou ik dat wel gaan doen.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

Verwerking/acceptatie van de hartafwijking en de mogelijk bijkomende problemen, maar ook van de positieve kant alles bekijken.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Betrek ouders/kinderen bij het maken en/of testen van het boek. Zij zijn namelijk de deskundigen! Punten opschrijven om zelf over na te denken en erover te praten. Ik mis vaak informatie over de hartafwijking van mijn kind (cardiomyopathie). Dit verschilt vaak zo van afwijking, het moet een boek zijn die of alle afwijkingen behandelt of die globaal alles bespreekt.

5
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
10 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Morbus Ebstein.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
AMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
8 weken, 1 jaar, 3 jaar, 4 jaar, 5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Er over praten.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Fotoboek, pedagogisch medewerkers.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Prima.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Naar mate hij ouder wordt vertellen we steeds meer en snapt hij ook meer. We zijn er altijd eerlijk en open in.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Gesprekken voeren.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Hartstikke goed, als we het nodig zouden hebben zou ik er gebruik van maken. We hebben op het moment weinig problemen.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
Voorbereidingen, uitleg narcose, prikken, onderzoeken, echo/ecg uitleg, verblijfopname, medicijnen.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

-

6
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
9 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Dorv (type tretalogie  Fallot) +  Dorv (type vsd).
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
UMCG Groningen.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
4 weken, vanaf zijn 7e jaar ieder jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Dat het niet leuk is maar het moet. De waarheid, als je dat niet doet lukt het niet, bij ons in ieder geval, dan ga je dood!

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?
Hij is vorig jaar bij geweest. Hij wil dat niet weer, hij vond dat dood eng.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Wij ouders wel goed, maar voor hem niet. Als hij geopereerd moet worden wil hij het niet eerder weten dan op de dag zelf. Anders is hij helemaal gestrest en doodsbang.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

De belangrijkste dingen zijn geen wondjes, niet zoveel uithoudingsvermogen, sneller koud.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

De leuke dingen doen, cliniclowns en leuke spelletjes.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Als het op een kindvriendelijke manier geschreven is wel ja.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

Dat de ouders er ook niks aan kunnen doen, dat je het beste voor je kind wil en probeert goed voor hem te zorgen.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Dat het niet leuk is, maar dat je ondanks alles nog veel leuke dingen kunt doen.


7
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
12 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Coarctatio, subvalvulaire aortastenose, VSD.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
Sinds 1-1-2010 Sophia Erasmus Rotterdam, voorheen UMC Nijmegen.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
3x 1 week, 2 jaar, 10 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Vertellen, met het boek ‘dag ziekenhuis’ een dagboek voor jou’ geschreven door Angelique le Grand.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Door te laten zien en met behulp van het boek ‘dag ziekenhuis’ waarin onderzoeken uitgelegd zijn. Alleen het boek was niet speciaal voor hartoperaties.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Heel goed met behulp van het boek ‘dag ziekenhuis’ waarin we alles konden schrijven en lezen, en zelf ook in kunnen schrijven en plakken.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

De nazorgperiode is niet besproken.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Niet teveel informatie en niet te lang van te voren.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Door naderhand veel te praten en het boek ‘dag ziekenhuis’ na te lezen, de verpleegkundigen en artsen hebben er ook in geschreven, net als bezoek.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Als het beter is als het boek dat we hadden.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
Alles kwam ter sprake in ‘dag ziekenhuis’.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Kijk eens naar ‘dag ziekenhuis’ en dan speciaal voor hartekinderen. Dit boek is algemeen.

9
Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
14 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Aortastenose.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
AMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Hartkatheterisatie in 2006, ze was 10 jaar.


Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Zover ze het kon begrijpen verteld wat er ging gebeuren en waarom. Ze heeft ook een ontwikkelingsachterstand dus niet alles wordt gemakkelijk begrepen.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Ja, de pedagogisch medewerkers hebben met een pop verteld wat er allemaal ging gebeuren.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Beide goed.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

In principe alles, in zoverre ze het kan begrijpen.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Zo goed mogelijk vertellen wat er is of gaat gebeuren en ook wat de gevolgen zijn.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ja, ik denk dat zowel voor de kinderen als de ouders dit een welkome aanvulling zal zijn.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

- Soort hartafwijking en de problemen die hiermee gepaard gaan.

- De diverse operatie mogelijkheden en de gevolgen daarvan.

- Hoe er mee om te gaan, zowel voor kind, ouders als familie.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

-
10
Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
10 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Tetralogie van Fallot.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
VU.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
0 en 3 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Bij 3 jaar: verteld van nodige operatie. In het ziekenhuis in snoezelkamer, ouders steeds bij het kind.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Zie boven. Ervaren prikzusters laten prikken. Niet alles overlaten aan doktoren, maar van tevoren vragen stellen.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Niet altijd is het bovenstaande gelukt, meestal wel.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Ja, een kind of pijnpaspoort (is er nu wel).

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Alles wat ze wil weten.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

- Pijnpaspoort.

- Goede informatie vooraf.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ja.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

- Regie zelf in handen nemen.

- Over kinderen die ervaringen vertellen.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Doe onderzoek via de vereniging van hartpatiënten.
11
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
14 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Partiële AVSD.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
Medisch Centrum Alkmaar i.s.m. AMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Ja, 1.5 jaar en 2.5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Minimaal i.v.m. leeftijd. Meer vertellen van de dokter gaat je hartje beter maken. Ook verteld waar wij slapen en zullen zijn (bij haar overdag, ’s nachts Ronald McDonald).


Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Pedagogisch medewerker heeft met behulp van een pop/beer laten zien hoe dat gaat met het kapje en infuus, niets over de operatie zelf (te jong). 

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Goed dat ze het doen (onze ervaring). Hoe onze dochter het heeft ervaren is moeilijk te zeggen.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee, maar ook hier geld weer, ze was erg jong dus je kunt niet zoveel (zeker met 1.5 jaar, 2.5 jaar al wat meer).

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Afhankelijk van de leeftijd. Bij jong kind: wat gaat er gebeuren (infuus e.d.), waar zijn de ouders.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Als het over nu gaat (14 jaar oud): Wat is er met je hart en wat gaat de arts beter maken (vooral géén uitleg over openmaken borstkas etc..) Praten over risico’s (dit houdt haar nu bezig: kan ik doodgaan?)

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Afhankelijk van leeftijdsgroep voor oudere kinderen (12+). Ik denk het wel.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

- Anatomie.

- Angsten.

- Behandelmethoden.

- De operatiekamer en intensive care (hoe ziet het eruit en waar is alles voor).

- Ervaringen van anderen.

- Beroepsgroepen, wie doet wat (Cardioloog, chirurg etc.)

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Verschillende leeftijdscategorieën, niet te plastisch (bloederig, eng).

12
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
7 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
AV – geleidingsstoornis.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
UMCG.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Nee.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?


Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Hoe de aandoening heet, wat het hart doet of niet doet, moet er geopereerd worden, wat gebeurd er dan, wat ze doen in het ziekenhuis (apparatuur, hartfilmpje + tijdsduur).

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

D.m.v. plaatjes, boek, sheet. De tijd er voor nemen. Desnoods een paar dagen voordat een operatie of andere ingreep gepland staat. Verder goede begeleiding door een med. Maatschappelijk werker.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Goed. Ik zou het zeker gebruiken, neemt veel onrust weg en geeft duidelijkheid.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

- Wat is een ecg?

- Hoe ziet het hart er uit?

- De soort afwijking die een kind heeft.

- De operatie.

- Wat gebeurt er na de operatie.

- Wat kan het kind allemaal nog.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Misschien is het zinvol en handig dat er een notitieblokje bij zit waarin kinderen hun vragen in kwijt kunnen. Of een soort vragenlijst invullen hoe ze de voorbehandeling, de operatie en erna beleven.

13a

Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
13 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Tetralogie van Fallot.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
AMC, LUMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
8 maanden, 0.5 jaar, 10 jaar, 12 jaar.

Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Met een orthopedagoog en veel gepraat.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Spelenderwijs.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Goed.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Alles.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Zoals het nu gaat.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ja.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

Meer over de fase puberteit, hoe ze daar mee om moeten gaan.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?


13b
Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
13 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Tetralogie van Fallot.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
AMC, LUMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
8 maanden, 0.5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?Gewoon met begeleiding van pedagoog en veel gepraat.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?
Spelenderwijs.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Goed.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Alles.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Zoals het nu gaat.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ja.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

Meer over de puberteit, hoe ze daar mee om moeten gaan.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?
-

14
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
15 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Tetralogie van Fallot.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
LUMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
12 dagen, 1 jaar, 2.5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Zeer vaak. Gewoon veel gepraat, laten spelen met ziekenhuisspullen en nooit alleen gelaten.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Ja door speciaal opgeleidde begeleidster.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Goed.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Alles is belangrijk.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Duidelijk zijn, maar dat gaat goed.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Erg goed, maar hij is inmiddels bijna 16 jaar, dus ga het waarschijnlijk niet gebruiken. Wil wel medewerking verlenen / informatie geven.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

Alle thema’s. Vaak niet alleen hartafwijking, onze zoon heeft veel therapieën moeten volgen. Is bijvoorbeeld motorisch slecht enz.

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Ligt eraan voor welke leeftijd, maar goede informatie voor nieuwe ouders is belangrijk. 

15
Geslacht kind:
Jongen.
Leeftijd zoon/dochter:
11 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Transpositie van de grote vaten, ASD, VSD, PS, spiegeling van de kamers + boezems, lekkende klep.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
AMC.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Ja, toen hij 10 dagen oud was en toen hij 6 jaar oud was.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

De eerste keer was hij uiteraard te klein, de tweede keer hebben wij hem zeer goed verteld wat er allemaal zou gaan gebeuren.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Ja, wij als ouders hebben de doktoren gevraagd alles uit te leggen aan hem, zodat hij zelf niet voor verrassingen zou komen te staan.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Goed, wij begrepen alles wat er werd uitgelegd en bij twijfel vroegen wij of ze het nog een keertje wilden uitleggen.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Ja, want dan kom je niet voor verrassingen te staan.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Goede schriftelijke voorbereiding en uitleg in gewone mensentaal.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ik vind dat een goede zaak en zou dat zeker gebruiken, vooral als je hiermee voor het eerst wordt geconfronteerd.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
Aard van de afwijking, de te verwachte operatie, eventuele bijkomende bijwerking van de operatie en begeleiding na de operatie.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?
Adressen voor ouders voor eventuele uitwisselingen van ervaringen.

16
Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
8 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Hypoplastisch linkerhartsyndroom.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
Nijmegen St. Radboud.
Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Ja, na 1 week, 4 maanden, 3 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Ze was nog erg jong. Van te voren gezegd dat ze naar het ziekenhuis moest en dat de dokter haar beter ging maken.
Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?
Via pedagogisch medewerkster, beertje, kapje enz.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Ik vond dat wel prettig, ons dametje dat vond het leuk spelen met het kapje. 

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Is goed gegaan.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Iedere hartafwijking is anders, dat is lastig in een boek. Ze mist nagenoeg haar linkerkamer, het zou fijn zijn een plaatjesboek te hebben om te laten zien in stappen wat er gaat gebeuren tijdens de operatie. Ik vind dat zelf al lastig, maar misschien iets met een plaatje. 

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Ik mis het erna erg. Ze heeft alles de eerste jaren goed gevonden en liet alles gebeuren. De diverse hartkatheterisatie, polibezoeken zijn niet leuk. Onze dochter wordt heel dwars, opstandig, boos als we het erover hebben. Begeleiding hierin mis ik echt (opgelopen trauma’s).

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Ik vind het erg goed en zou het ook gebruiken. Ik heb zelf een fotoboekje gemaakt van haar laatste opname. Ze heeft het trots ook in de klas laten zien en erover verteld. Tijdens haar opnames hebben we een dagboekje bijgehouden, ik vind het idee super van jullie.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?

Opname in ziekenhuis, onderzoeken ecg enz., narcose en alles eromheen, wat op de operatie kamer te zien is. Evt. slapen in ziekenhuis. Zou eigenlijk mooi zijn als operatie besloten wordt, dat je het van te voren al zou hebben. 

Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Ik ben zelf erg blij geweest met het Kris Krokodil boek. Als ze jonger zijn erg duidelijk.

17
Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
7 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Hypoplastisch rechterhartsyndroom.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
Dat was Nijmegen, nu weten we het niet.

Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
Ja meerdere malen. 8 weken, 9 maanden, bijna 5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Afhankelijk van haar leeftijd en de soort ingreep, altijd zo eerlijk mogelijk.

Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

De pedagogisch medewerkster kwam met de narcosebeer.

Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Mijn kind weet ik niet, ik vond het niet goed. Er was teveel nadruk op het speelse, alsof het om een dagje Efteling ging.

Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Eerlijker voor kinderen en vooraf een gesprek waarin ik als (ervaren) ouder mijn visie op het narcosegebeuren kan bespreken.

Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

Gewoon alles, het is niet eerlijk om informatie achter te houden.

Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Goede gestructureerde nazorg. Niet allen het overleven, maar vooral het leven met. Zaken als school, zwemles, emoties, toekomst etc.

Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Misschien, we hebben inmiddels het wiel uitgevonden.

Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
Naast het overleven van de hartafwijking, het leven met de hartafwijking en de beperkingen.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Een korte geschiedenis van kinderhartchirurgie om te laten zien in welke korte tijd er zaken veranderd zijn, is toekomstvisie voor onze kinderen.

18
Geslacht kind:
Meisje.
Leeftijd zoon/dochter:
13 jaar.
Welke hartafwijking heeft uw zoon/dochter:
Hypoplastisch hartsyndroom.
In welk ziekenhuis is uw zoon/dochter onder behandeling:
Radboud.

Is uw kind geopereerd? Zo ja, hoe oud was uw kind toen?
2x Eerste keer met 2 weken, tweede keer met 2,5 jaar.
Indien uw kind opgenomen is geweest in het ziekenhuis, hoe hebt u hem/haar voorbereid op de opname?

Door middel van boekjes en de pedagogisch medewerker in het ziekenhuis.
Is uw kind tijdens de opname voorbereid op medische handelingen? Zo ja, op welke manier hebben zij dit gedaan?

Met uitleg en boekjes
Hoe hebben u en uw kind deze voorbereiding ervaren?

Duidelijk en goed


Zijn er dingen die naar uw mening ontbraken in de voorbereiding?

Nee
Wat vindt u belangrijk dat uw zoon/dochter weet over de hartziekte, de behandeling, de operatie en het ziekenhuis?

De grote lijnen. Wel eerlijk blijven naar het kind toe.
Hoe zou het ziekenhuis uw zoon/dochter naar uw mening het beste kunnen begeleiden bij de verwerking van de ziekenhuisopname?

Naar ouders en kind luisteren en vragen goed en eerlijk beantwoorden.
Er wordt een boek gerealiseerd voor kinderen dat aandacht gaat besteden aan informatie, voorbereiding en verwerking met betrekking tot een hartafwijking. Wat vindt u hiervan? Zou u het gebruiken?

Prima. Ja, wij zouden het zeker gaan gebruiken. Een goede voorbereiding is erg belangrijk.
Welke thema’s zouden volgens u aan bod moeten komen in dit boek?
Wat er gaat gebeuren, waar, wanneer en hoe. De nazorg en afhankelijk van de leeftijd wat de risico’s zijn.
Heeft u nog tips of andere ideeën voor dit boek?

Graag met illustraties en echte voorwerpen uit de OK.
1 

Opmerking: Het is voor het kind niet mogelijk deze enquête in te vullen vanwege zijn verstandelijke handicap (Cri du Chat-syndroom)
Geslacht:
Jongen.
Leeftijd:
11 jaar.
2
Opmerking: Kind begrijpt dit niet
Geslacht: 
Jongen
Leeftijd:
6


3
Geslacht:
Jongen

Leeftijd:
13 jaar.

In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
Groningen. 

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
-

Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja, meerdere keren in mijn 1e levensjaar.
Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Longontstekingen, luchtweginfectie, niet goed groeien en de hartoperatie.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Hij was 10 maanden, dan kun je er nog niet zo goed over praten.
Rest is niet ingevuld.

4
Opmerking: Ik heb niet alles ingevuld, de enquête is wat leeftijd betreft te moeilijk voor het kind. Hij is net pas 5 jaar geworden en de enquête is voor kinderen tussen 6-13 jaar.
Geslacht:
Jongen

Leeftijd:
5 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
UMC St. Radboud, voor de komende operatie AMC Amsterdam (16-3-10).
Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Hij is nog jong, de uitleg enz. richt zich toch op ons als ouders.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Omdat mijn hartje ziek is.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat het draadje van mijn pacemaker (kastje) kapot is en er moet een nieuwe in. Mama leest boekjes voor over het ziekenhuis en Kris Krokodil.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Daar moeten we nog naar toe.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Aan de vorige opnames heeft hij goede herinneringen (toen was hij 1 jaar – 2 jaar).
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Cliniclowns, spelen.
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Prikjes.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Dat hij een ziek hartje heeft een kastje om zijn hartje te helpen.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?


Vriendjes/vriendinnetjes, juf op school, thuis, familie.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis.  Wat vind jij van zo’n boek? 

Leuk!
Rest is niet ingevuld
5
Geslacht:
Jongen

Leeftijd:
10 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
AMC.
Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Hij is nog te jong om het allemaal te snappen, dat begint nu een beetje te komen.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja.
Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Ik werd geopereerd.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Andy was de laatste grote operatie 3 jaar en hij weet daar niets meer van.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?


Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Leuk.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Filmpjes kijken en cadeautjes.
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Plakkertjes en prikken.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Snapte je de uitleg?

-

Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Dat ik iets aan mijn hart heb.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Vrienden, ouders, familie.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Leuk.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Over wat er met je is en zo.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
-

Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Nee.

Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Nee.
6
Geslacht:
Jongen

Leeftijd:
9 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
UMC Groningen.
Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Dat je hartje het niet goed doet, en dat je niet zoveel als andere kinderen kunt.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Al wel zes keer.
Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Ik heb al vier shunts gekregen.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat het niet leuk is, maar dat het wel moet want dan kun je meer. En als je te lang wacht en niets doet, dan leef je niet lang meer.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Dat ik geopereerd moest worden, dat ik dan meer conditie kreeg.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Het liefst niet zoveel, daar word ik bang van.
Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Niet leuk.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
De cliniclowns, school, bingo.
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Dat er in de vakanties niks te doen is.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Wel goed, maar ik hou daar niet van. Daar word ik bang van.
Snapte je de uitleg?

Ja.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Dat ik hartpatiënt ben en niet zoveel kan als andere mensen.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Aan ouders van vriendjes en vreemde kinderen.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Lijkt me wel leuk.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Dat het wel pijn doet, maar het toch moet. Mijn papa en mama kunnen het ook niet helpen.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Niet teveel realiteit.
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
-

Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Leuke plaatjes met uitleg.
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Geslacht:
Jongen

Leeftijd:
12 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
Erasmus Sofia Kinderziekenhuis Rotterdam.
Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Weinig.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja, heel erg vaak.
Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Voor de operatie en onderzoeken.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat ik een operatie moest doen en dat ik daar moest blijven.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Niks!
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Niks, het boek ‘ dag ziekenhuis’ had ik gekregen om in mijn bed in het ziekenhuis mee te spelen en in te schrijven.
Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Eng!
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Er was een wii en ik mocht in een studio komen. En ik hoefde niet naar school!
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Dat ik heel erg pijn had.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Opluchtend.
Snapte je de uitleg?

Ja.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Niet zo vaak.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Familie, soms op school.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Leuk!
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Dat je een tekening moet maken.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Hoe het gaat met tekst en plaatjes.
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Tekenen en foto’s plakken.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Er moet een Donald Duck strip in staan.
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Geslacht:
Meisje.
Leeftijd:
13 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
LUMC, AMC.
Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Dat het niet goed is.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Toen ik klein was nieuwe hartklep.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Toen was ik klein, weet ik niet meer.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Dat het niet eng is.

Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Nee, niet echt.

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Eng denk ik.

Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
De daktuin.
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Bloedprikken, het vieze eten.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Wel goed, dan weet je wat er gebeurd.

Snapte je de uitleg?

Ja.

Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Ja.

Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Klas, mensen die het willen weten.

Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Goed, lijkt me wel een mooi boek.

Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Over hoe kinderen zich voelen.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Hoe het allemaal gaat en wat  ze allemaal doen.
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Ja, bijvoorbeeld mijn verhaal.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Tips in zetten voor pubers, voor- en nadelen neerzetten.
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Geslacht:
Meisje.
Leeftijd:
14 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
AMC.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Omdat ik iets met mijn hart heb (iets met mijn hartklep).
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Omdat ik geopereerd moest worden aan mijn hartklep.

Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?

Weet ik niet meer zo goed.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Dat ik geopereerd moest worden aan mijn hartklep.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Nee hoor.

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Niet echt leuk.

Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Dat er dieren kwamen.

Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
De prik en de pijn.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Wel goed, want dan weet je wat ze allemaal gaan doen.

Snapte je de uitleg?

Ja.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Dat mijn hart niet zo goed werkt, dat ik snel moe kan raken.

Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Aan mensen die ik vertrouw.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Wel leuk.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Wat er allemaal gaat gebeuren en de onderzoeken in het ziekenhuis.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Wat voor hartafwijkingen er zijn, hoe het ging, wat er allemaal gaat gebeuren.
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Hoe ik vond dat het ging.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Nee.
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Geslacht:
Meisje.
Leeftijd:
10 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
VU.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Nee, ik heb het van mama en papa gehoord.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja.


Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Voor de hartoperaties.

Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat ik een hartoperatie kreeg en voor de rest alles wat ik wou weten.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Weet ik niet meer.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Ja.
Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Niet leuk.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
De speelhoek.
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
De operatie kamers.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Vond ik wel goed.
Snapte je de uitleg?

Een beetje.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Dat ik geopereerd ben en dat het niet leuk was.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Aan mensen die het vragen en die ik ken.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Ik vind het wel goed.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Informatie die dokters geven over je ziekte en operaties.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Hoe, waar en wanneer het gedaan wordt.
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Ja, tekening of verhaaltje.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Om het op een leuke manier te doen.
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Geslacht:
Meisje
Leeftijd:
14 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
MCA en AMC.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Weet niet, ik was 1,5 en 2,5 jaar.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja, ik ben 2x geopereerd.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Voor de operaties.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Geen idee, ik was 1,5 en 2,5 jaar.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Niks, leeftijd.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Geen idee.
Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Geen idee.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Zijn die er dan?
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Ziekenhuizen zijn zo wit.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Geen idee.
Snapte je de uitleg?

Vast niet gezien mijn leeftijd.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Weinig, alleen dat ik 2x geopereerd ben aan mijn hart.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Mensen die er naar vragen.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Goed, het laat mensen die geen hartafwijking zien, hoe mensen/kinderen ermee leven en omgaan.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Welke afwijking ik heb, hoe ik er in het dagelijks leven mee omga, wat er moet gebeuren tijdens de operatie.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Ziekte: wat het precies is.
Onderzoeken: hoe lang ze duren, hoeveel moet ik er.

Operaties: wat moet er gebeuren.

Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Nee, ik zou niet weten wat.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Alle mensen die deze lijst hebben ingevuld eentje gratis geven (
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Geslacht:
Jongen
Leeftijd:
7 jaar
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
UMCG.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Dat er een ruisje zit.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Nee.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat ze naar mijn hart gingen luisteren en dat ik heel stil moest liggen. Mijn hart kwam toen op een soort tv. Dat kon ik toen zien en horen. En allemaal kleuren zag ik (rood/blauw). Ik ging ook wel eens met mama mee, want die heeft ook een hartafwijking, een pacemaker.
En dat ik een ecg mee kreeg en dat ik die ’s nachts ook om moest, lastig.

Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Dat er dokters zijn die naar je hart luisteren, dat ze mensen beter maken.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Hoe lang duurt een onderzoek?

Wat gaat er gebeuren?

Doet het zeer?

Mogen mijn papa en mama er bij zijn?

Moet ik een prik?
Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Best wel eng, soms duurt het wachten lang.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Ik kon er spelen op de tractor of een voetbalspel doen. Of op de computer. En er waren andere kinderen om mee te spelen.
Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Dat er mensen in witte jassen rondlopen, dat ik een prik moest. 
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 

Dit vond ik goed, ik was minder angstig. Ik ging altijd heel rustig liggen en stil zijn. Dan kan de dokter goed luisteren.
Snapte je de uitleg?

Ja, dat snapte ik wel. Ik had het ook al wel eens gezien als ik met mijn mama naar haar cardioloog ging.
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Daar praat ik eigenlijk niet over. Het is niet heel ernstig bij mij, ik mag alles doen. Ik wordt alleen goed in de gaten gehouden, omdat mijn mama een hartafwijking heeft. Een ASD type 2 en nu een pacemaker en hartritmestoornissen.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Mijn familie weet het dat ik over 3 jaar (als ik 9 ben) weer voor controle moet. En op school weten ze er van.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Een goed idee.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Voorbereiding, behandeling, nabehandeling, wat je te wachten staat. Soms revalidatie, wat dat inhoudt. Met plaatjes erbij met vrolijke kleuren.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
- Hoe de ziekte heet, wat het inhoudt.
- Wat een ecg is, hoe ziet het eruit.

- Wat gebeurt er bij een operatie, wanneer mag ik weer naar huis.

- Hoe groot is het litteken etc.

Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Een tekening maken, iets vertellen.

Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Breng veel kleur aan in het boek, begrijpelijke taal, uitleg door middel van tekeningen (evt. door kinderen gemaakt, hoe zij het beleven).
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Geslacht:
Meisje.
Leeftijd:
13 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
Leiden.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Dat ik een hart heb dat niet goed is.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja. 

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Voor een nieuwe hartklep en een Stent.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat ik geopereerd moest worden.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Dat het allemaal goed zou komen.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Nee.

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?
Spannend, maar het moest toch gebeuren.

Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Dat ik niet naar school moest.

Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Het eten.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 
Goed, dan weet je wat er gaat gebeuren.

Snapte je de uitleg?

Ja.

Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Ja.

Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Sportclub, de kinderen in mijn klas en op school.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Dat vind ik heel erg goed.

Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Wat het is om een hartafwijking te hebben.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Hoe het gaat en zo.

Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Een verhaal schrijven over mijn hartafwijking.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?
Plaatjes van kinderen met een hartafwijking, levensverhalen van kinderen met een hartafwijking.
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Geslacht:
Jongen.
Leeftijd:
15 jaar + 10 maanden.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
ACD ziekenhuis Prof. Ottenkamp.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Alles.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja, véél!
Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Operaties en andere dingen.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Alles.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
Alles.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Was toen i.v.m. baby leeftijd niet relevant.

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?
Gaaf – leuk om alles van jezelf te zien.

Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Clowns – speelgoed – aandacht enz.

Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Niets.
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 
Goed.

Snapte je de uitleg?

Was baby / kleuter dus?

Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Alles wat ze willen weten. Op lagere school spreekbeurten gedaan met foto’s van mij op de IC.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Iedereen.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 
Goed en handig, maar dan ook een boek voor mijn eigen leeftijd.

Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Alles + interviews en evt. schoolmateriaal.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Alles maar dan ook alles!

Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Ja hoor en dan gewoon hoe het is, niets meer en niets minder.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?
Hoe sommige mensen reageren, meer uitleg over de dingen die erbij komen + soort naslagwerk.
15

Geslacht:
Jongen. 
Leeftijd:
11 jaar.
In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
AMC Amsterdam (geopereerd in het UMC).

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?
Dat ik een beetje rare afwijking had die niet zo veel voorkomt.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?
Ja, verschillende keren.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Ik ben 2 keer geopereerd aan mijn hart, 3 keer voor mijn oren (buisjes), en vaak voor longontstekingen.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat ik een ziek hartje had en dat ik dan ‘de snee’ zou krijgen en dat het waarschijnlijk wel zeer zou doen, en dat het ook wel goed zou komen.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?
De dokter heeft aan mij niets verteld.
Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Ja, hoe lang het bijvoorbeeld zou duren en of het zeer gaat doen. 

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?
Dat weet ik niet meer, alleen dat de visite kwam met cadeautjes en dat mijn pa+ma in het Ronald McDonald sliepen en dichtbij waren.

Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Cliniclowns en de speelkamer en snoezelkamer.

Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Bloedprikken en infusen, bah!!
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen? 
Ik vond dat heel goed, wat ik wilde alles weten.

Snapte je de uitleg?

Ja, want daarna heb ik het ook nog aan mijn pa gevraagd.

Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Normaal niets, alleen als ze me vragen of ik bepaalde dingen niet mag doen, dan leg ik ze uit dat ik een hart-long patiënt ben.

Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Mijn vrienden.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 
Goed.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?
Wat het is om een hartpatiënt te zijn.
Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 
Alles in kindertaal vertellen, niet met moeilijke woorden. En er moet verteld worden hoe het is dat je veel dingen niet meer mag doen.

Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?
Weet ik niet.
Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?
Ik zou het niet weten.
16
Opmerking: Kind werd erg boos en heeft haar formulieren niet ingevuld en in de prullenbak gegooid.

17
Geslacht:
Meisje.

Leeftijd:
7 jaar.

In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
Nijmegen?

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?

Dat er iets mis was.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?

Ja.

Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Omdat ik een hartafwijking had.

Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
Dat niet alles goed was.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?

Die heeft niet met mij gepraat.


Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Waarom moet ik eigenlijk naar het ziekenhuis.

Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Niet leuk.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Bezoek.


Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Drains.

In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen?

Een beetje leuk. 
Snapte je de uitleg?

Nee.

Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Ik heb een half hart.

Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Kinderen op school.

Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Leuk.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?

Dat kinderen goed moeten leven.


Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 

Dat het kind het niet fijn vindt.
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?

Ja, erin schrijven dat ik heel gelukkig ben.


Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Nee.
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Geslacht:
Meisje.

Leeftijd:
13 jaar.

In welk ziekenhuis ga jij naar de dokter voor jouw hart?
Radboud.

Wat heeft de dokter je verteld over deze hartziekte?

Weet ik niet meer, maar volgens mij heeft mama het mij uitgelegd.
Ben je weleens opgenomen geweest in het ziekenhuis?

Ja.


Waarom moest je toen naar het ziekenhuis?

Weet ik niet meer.
Wat hebben papa en mama aan je verteld over het ziekenhuis toen je daarheen moest?
dat weet ik niet meer. Toen was ik 3.
Wat heeft de dokter aan je verteld over het ziekenhuis?

-


Zijn er dingen die je graag had willen weten voordat je naar het ziekenhuis ging?

Nee niet echt.
Hoe vond je het om naar het ziekenhuis te moeten gaan?

Niet raar, maar wel spannend af en toe.
Wat vond jij de leuke dingen van het ziekenhuis?
Bezoek en een paar weken niet naar school.


Wat vond jij de minder leuke dingen van het ziekenhuis?
Als verpleegkundigen iets kwamen doen
In het ziekenhuis wordt er door de pedagogisch medewerker of verpleegkundige vaak uitleg gegeven over een behandeling, onderzoek of operatie. 
Wat vond je ervan dat ze dit aan jou gingen uitleggen?

Weet ik niet meer
Snapte je de uitleg?

-
Wat vertel je aan andere mensen weleens over je hartziekte? 

Dat ik een aangeboren hartafwijking heb en dat je daar sneller moe van wordt.
Aan welke mensen vertel je over je hartziekte?

Vrienden, vriendinnen en familie. Soms aan mensen die er naar vragen.
Binnenkort wordt er een boek gemaakt voor kinderen met een hartziekte. Hierin staat van alles over de hartziekte en over het ziekenhuis. Wat vind jij van zo’n boek? 

Niet zo heel veel aan denk ik. Wel leuk als je verhalen kunt lezen van andere mensen met zo’n ziekte.
Wat zou er volgens jou in dat boek moeten staan?

Hoe moeilijk het is enz.


Wat zou er in dat boek moeten worden uitgelegd over de ziekte, de onderzoeken en de operaties? 

Weet ik niet
Zou je zelf ook iets in dat boek willen doen? Wat dan bijvoorbeeld?

Nee dat hoeft niet.


Heb je nog tips of andere ideeën voor het boek?

Nee.






� http://www.xs4all.nl/~jdevries/mijn%20knuffel.html


� Stichting Jump is het kinderfonds van de Nederlandse Hartstichting.


� �HYPERLINK "http://www.hartstichting.nl/hart_en_vaten/hartziekten/aangeboren_hartafwijking"�http://www.hartstichting.nl/hart_en_vaten/hartziekten/aangeboren_hartafwijking� 





� �HYPERLINK "http://www.hartstichting.nl/9800/13341/15259/jongeren_en_hvz_2007"�http://www.hartstichting.nl/9800/13341/15259/jongeren_en_hvz_2007� 


� De stichting Kind en Ziekenhuis heeft tot doel het welzijn te bevorderen van het kind vóór, tijdens en na een opname in het ziekenhuis. Zij doen dit door voorlichting te geven aan ouders en professionals.





� �HYPERLINK "http://jadokterneedokter.nl/cat1.htm"�http://jadokterneedokter.nl/cat1.htm� 





� �HYPERLINK "http://www.encyclo.nl/begrip/angst"�http://www.encyclo.nl/begrip/angst� 


� �HYPERLINK "http://www.ouders.nl/mdiv2004-knuffels.htm"�http://www.ouders.nl/mdiv2004-knuffels.htm� 


� Boekjes die werden genoemd: Nijntje in het ziekenhuis, Kris Krokodil en ’Dag ziekenhuis’.


� Pijnpaspoort: Een paspoort waarin kinderen kunnen aangeven hoe ze omgaan met pijn. Welke rituelen en gewoontes de kinderen toepassen bij pijn.


� De Clini clowns zijn clowns die langs komen in het ziekenhuis. Zij hebben als doel kinderen voor even hun pijn en zorgen te laten vergeten.


� Cd-rom: Hartenkinderen. Bevat onder meer informatie over de meest voorkomende hartafwijkingen. 
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