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Samenvatting

In dit onderzoek staan competenties van jongeren tijdens het bezoek aan Erasmus MC -
Sophia centraal. Dit onderzoek vormt een onderdeel (fase 2) van het project ‘Op Eigen
Benen’, waarin competenties en preferenties van jongeren met een chronische
aandoening ten aanzien van de zorg worden onderzocht. De centrale vraagstelling in dit
rapport is:

o Hoe komen preferenties en competenties van jongeren met chronische
aandoeningen ten aanzien van (zelf)zorg tot uiting tijdens afspraken op de
polikliniek?

Deze vraag is onderzocht aan de hand van 39 observaties van 30 verschillende jongeren
die in de periode januari - april 2006 zijn uitgevoerd in Erasmus MC - Sophia. De
observaties zijn uitgevoerd door verpleegkundig consulenten en onderzoekers. De
gesprekken tijdens de consulten zijn opgenomen op band en volledig getranscribeerd.
Voor en na het consult zijn de jongeren kort geinterviewd. Ook hebben de observatoren
een observatieverslag geschreven en de competenties van jongeren gescoord. Tot slot zijn
er 3 discussiebijeenkomsten gehouden met 30 zorgverleners van Erasmus MC - Sophia.

Jongeren op de polikliniek

Vooral jongeren van 12-16 jaar zijn tijdens het consult op een passieve manier aanwezig.
Ze geven korte antwoorden op vragen van zorgverleners, stellen nauwelijks vragen en
laten het voeren van het gesprek aan andere aanwezigen over. Jongeren die tijdens het
consult een actieve houding aannemen, zijn over het algemeen iets ouder. Het gaat hier
onder andere om jongeren die zonder hun ouders naar het consult komen en dus alleen
het woord voeren. Zij zijn in staat een inhoudelijk gesprek met een zorgverlener te voeren.
Ook jongeren met diabetes zijn actief bij het gesprek betrokken, ze geven vaak hun
mening over de behandeling en laten merken wat belangrijk voor hen is.

Toch schatten de observatoren de meeste jongeren in als competent om zichzelf te
vertegenwoordigen tijdens het consult. Jongeren die als competent worden aangemerkt,
zijn bijna allemaal 16 jaar of ouder, jongeren onder 16 worden minder competent
ingeschat. De meeste jongeren zijn volgens de observatoren ook competent, of een beetje
competent om voor hun eigen behandeling te zorgen. Competente jongeren zijn allemaal
tussen de 16 en de 22 jaar. De jongeren die minder competent worden geschat, zijn op
één na jonger dan 16 jaar.

Er wordt door zorgverleners veel naar feitelijke kennis gevraagd. Veel jongeren hebben
hier problemen mee en weten weinig over namen en doseringen van hun medicijnen.
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Vaak weten ze wel wanneer ze de medicijnen moeten innemen. Jongeren met diabetes
weten hoe hun behandeling eruit ziet en vertrouwen op hun ervaringskennis.
Zorgverleners laten duidelijk blijken dat zij dit niet altijd wenselijk vinden.

Tijdens de spreekuren wordt veel aandacht besteed aan de behandeling van de
aandoening. Meestal gaat het over wat moet, maar er wordt ook gesproken over de
bijkomende praktische moeilijkheden van het hebben van een chronische aandoening. De
acceptatie van de aandoening komt daarbij nauwelijks aan de orde. Jongeren geven
meestal aan dat ze het liever niet over hun ziekte en de consequenties daarvan hebben,
zowel tijdens het consult als daarbuiten. Zorgverleners laten het onderwerp meestal snel
rusten. Een ander aspect van het omgaan met de ziekte en behandeling is het verkennen
van grenzen en risico’s. Risicogedrag hoort bij de puberteit, maar in de spreekkamer komt
het weinig aan de orde. Als het wel aan de orde komt, wordt de jongeren niet gevraagd
waarom ze risico’s nemen. Er wordt hen vooral op het hart gedrukt dat hun gedrag
gevaarlijk is voor hun gezondheid en daarom onwenselijk.

Jongeren hebben na afloop van het consult meestal geen uitgesproken mening over hoe
het is gegaan. Bijna allemaal vinden ze dat het consult goed is gegaan en dat de
verwachtingen die ze van tevoren hadden, zijn uitgekomen. Jongeren vinden het consult
‘niets bijzonders’. Ze komen voor de zorgverlener naar het ziekenhuis en niet voor zichzelf.
De manier waarop spreekuren zijn georganiseerd, dragen ertoe bij dat van jongeren niet
worden geactiveerd. Het vaste patroon van het gesprek nodigt hen uit om achterover te
leunen en de ouders en zorgverlener het woord te laten doen. Jongeren gedragen zich in
de spreekkamer vaak als toeschouwers.

Ouders op de polikliniek

Bij drie kwart van alle geobserveerde consultgesprekken zijn ouders aanwezig. Ouders
spelen een belangrijke rol tijdens het consult. De meeste proberen zich tijdens het consult
als toeschouwer op te stellen zodat hun kind het woord kan doen. Toch blijkt dat vooral
ouders van jongeren van 12-15 jaar hier moeite mee hebben. Ze veranderen tijdens het
consult vaak van toeschouwer in medespeler. Zij vullen hun kind aan waar ze dat nodig
achten. Ze doen dit omdat de jongere weinig vertelt, of in hun ogen verkeerde informatie
aan de zorgverlener verschaft. Ook ouders van jongeren van 16-22 jaar vervullen soms een
bijrol tijdens het gesprek, maar in mindere mate dan bij de jongeren van 12-16 jaar.
Hoewel de meeste ouders zich weinig met het gesprek bemoeien, zijn er ook enkele
ouders die tijdens het consult de hoofdrol op zich nemen. Ze nemen op dat moment
meestal het gesprek over en praten dan met de zorgverlener dver de jongere. Vooral
ouders van jongeren van 12-15 jaar met de Ziekte van Duchenne en CF bemoeien zich
veelvuldig en op een dominante manier met het consult. Bij de groep jongeren van 16-22
jaar zijn ouders zelden op een dominante manier aanwezig.
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Ouders kunnen tijdens het consult ook optreden als recensent van de zorg die hun kind
ontvangt. Ze zijn bijvoorbeeld kritisch over de manier waarop hun kind wordt behandeld.
Deze kritische houding vinden ouders noodzakelijk om de kwaliteit van zorg voor hun kind
te waarborgen. Ze treden op als casemanager en spreken zorgverleners aan op
ongewenste gebeurtenissen. Een enkele keer komt het voor dat een ouder kritiek heeft op
de expertise van een zorgverlener, maar meestal betreft het de gang van zaken in het
ziekenhuis.

Zorgverleners op de polikliniek

De meeste consulten beginnen en eindigen op dezelfde manier. De zorgverlener neemt
het initiatief en start het consult vaak door te vragen hoe het met de jongere gaat. Er wordt
daarna meestal snel overgeschakeld naar het bespreken van medische onderwerpen zoals
de uitslagen van testen en het medicijngebruik van de jongere.

Tijdens de consulten komen medische onderwerpen het vaakst en meest uitgebreid aan
bod. Onderwerpen die regelmatig worden besproken zijn het eetgedrag van jongeren,
hoe het gaat op school (meestal in relatie tot de aandoening) en bewegen en sporten.
Zorgverleners hebben het met jongeren nauwelijks over risicogedrag (zoals het nemen
van drugs en alcohol) en seksualiteit. Deze onderwerpen komen nauwelijks aan de orde in
de spreekkamer. Ook de acceptatie van de aandoening wordt weinig besproken. Als het
onderwerp ter sprake komt, laten zorgverleners het onderwerp meestal snel rusten omdat
jongeren aangeven dat ze het er niet over willen hebben.

Zorgverleners proberen jongeren op verschillende manieren uit hun tent te lokken en ze
meer te laten praten. Ze hanteren hiervoor verschillende strategieén. Met doorvragen
wordt geprobeerd meer informatie te verkrijgen. Soms wordt het ijs gebroken door
grapjes te maken of door complimenten te geven aan de jongere. Ook het voeren van een
sociaal gesprekje, bijvoorbeeld over hobby'’s of interesses van de jongere, kan ertoe leiden
dat de jongere bereid is om meer uit zichzelf te vertellen. Het lukt echter niet altijd om de
jongere het gesprek te laten voeren met de zorgverlener.

Zorgverleners tijdens discussiebijeenkomsten

Uit de discussiebijeenkomsten blijkt dat zorgverleners jongeren vaak onvoldoende
zelfstandig vinden. Veel jongeren zijn volgens hen niet gemotiveerd om
verantwoordelijkheid te nemen voor hun aandoening. Ze komen niet voor zichzelf naar
het consult, maar voor de zorgverlener. Dit resulteert in een passieve en ongeinteresseerde
houding van jongeren en een actieve, soms overheersende, rol van ouders. De
communicatie met jongeren wordt hierdoor bemoeilijkt.

Volgens zorgverleners kan dit veranderen door jongeren bewust te maken van hun
verantwoordelijkheid. Hiervoor is het noodzakelijk dat ouders in de loop der tijd meer op
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de achtergrond raken. Ouders moeten hier volgens zorgverleners intensievere begeleiding
bij krijgen. Jongeren kunnen meer ruimte krijgen, door tijdens het ziekenhuisbezoek meer
op zichzelf terug te worden geworpen.

Consulten kunnen op een andere manier georganiseerd worden zodat jongeren een deel
van het consult zonder hun ouders met de zorgverlener spreken. Omdat jongeren hier uit
zichzelf geen gebruik van maken, is het noodzakelijk dat dit vanuit het ziekenhuis vanaf
een bepaalde leeftijd verplicht wordt gesteld. Deze verandering kan ook bijdragen aan het
zelfstandiger maken van jongeren. Tevens kunnen de ouders eraan wennen dat ze vaker
de controle uit handen moeten geven.

Zorgverleners geven aan dat ouders en jongeren een belangrijk aandeel hebben in de
gang van zaken tijdens een consult, maar concluderen dat ze zelf ook een belangrijke taak
hebben als er een verandering tot stand moet worden gebracht. Zorgverleners vinden dat
ze ouders en jongeren bewust moeten maken van de patronen waarin de zelfstandigheid
van jongeren niet bevorderd wordt. Ook zullen ze jongeren soms op een harde manier
moeten confronteren met hun onzelfstandigheid. Tegelijkertijd vinden zorgverleners dat
ze zelf ook moeten durven om de jongeren los te laten en ze zelf hun grenzen te laten
verkennen.

Tijdens de discussiebijeenkomsten hebben zorgverleners tips gegeven voor een betere
transitie. Uit de tips blijkt dat zorgverleners vinden dat er veel dingen kunnen en moeten
veranderen in het kinderziekenhuis. De nadruk ligt op het overbrengen van informatie
naar jongeren en hun ouders. Het beeld dat zorgverleners schetsen is er één van
eenrichtingsverkeer, waarbij de jongere als passief subject wordt beschouwd dat meer
kennis moet krijgen over ziekte en zelfstandigheid. Het ‘doen’ laten zorgverleners over aan
zichzelf, in plaats van aan de jongeren.
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1 Inleiding

1.7 Op Eigen Benen

In het onderzoeksproject ‘Op Eigen Benen’ staat centraal wat jongeren met chronische
aandoeningen in de leeftijd 12-19 jaar willen en kunnen ten aanzien van hun zorg in het
Erasmus MC - Sophia. Het onderzoek heeft als doel de voorbereiding van jongeren op het
zelfstandig worden en de overgang naar de zorg voor volwassenen te verbeteren.

Het project is grotendeels opgezet als peerresearch, waarbij jongeren, de betrokken
zorgverleners binnen multidisciplinaire behandelteams in het Erasmus MC - Sophia, en
Hbo-studenten direct participeren in de ontwikkeling, opzet en uitvoering van het
onderzoek en ook deelnemen aan de analyse van de resultaten. Zo wordt een stem
gegeven aan de jongeren zelf en wordt een dialoog op gang gebracht tussen gebruikers
en aanbieders van zorg.

In dit onderzoeksproject wordt samengewerkt door de Kenniskring Transities in Zorg
(Hogeschool Rotterdam), het Erasmus MC - Sophia en het Erasmus MC - iBMG (instituut
Beleid en Management Gezondheidszorg).

Het onderzoek loopt van oktober 2004 tot december 2006 en bestaat uit drie fasen.

Dit rapport betreft fase Il: de observaties van spreekuren en discussiebijeenkomsten met
zorgverleners.
Fase | bestond uit interviews met en door jongeren met chronische aandoeningen.

e In het voorjaar van 2005 zijn 31 jongeren in de leeftijd van 12 tot 19 jaar, met een
chronische aandoening, onder behandeling van het Erasmus MC- Sophia
geinterviewd De interviews zijn uitgevoerd door studenten van de Hogeschool
Rotterdam (verpleegkundigen en fysiotherapeuten) onder begeleiding van de
onderzoekers. Voor het interview hebben de jongeren een korte vragenlijst in
gevuld over hun gezondheid en wat zij zelfstandig kunnen. De voorkeuren voor
zorg zijn tijdens de interviews onderzocht met behulp van Q-methodologie
(Jedeloo et al 2005). Jongeren hebben hiervoor een set met uitspraken geordend
op basis waarvan vier profielen van zorgpreferenties van jongeren konden worden
onderscheiden. Over de resultaten van de interviews en de Q-methodologische
studie zijn aparte rapporten verschenen.

e Jongeren kregen in deze fase ook zelf de gelegenheid om als medeonderzoeker
een interview af te nemen. Aan de deelstudie: ‘Jongeren Interviewen Jongeren over
het Eramus MC - Sophia’ hebben tien jongeren meegewerkt. Zij ontwikkelden
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samen met de onderzoekers een vragenlijst en interviewden 25 andere jongeren
uit het Erasmus MC Sophia. Zij ontvingen een korte interviewtraining bij NRCeNext
en interviewden tijdens een speciaal voor dit doel georganiseerde activiteit: een
discoparty in de Rotterdamse discotheek Nighttown. Over deze deelstudie is een
apart rapport verschenen (Van Staa et al. 2006).

Tot slot zijn alle resultaten uit de verschillende deelstudies gesynthetiseerd tot één
eindrapport, waarbij de perspectieven van jongeren en zorgverleners onderling worden
vergeleken. Er wordt een richtsnoer geformuleerd voor ontwikkeling van een
transitieprotocol / stappenplan vanuit gebruikersperspectief voor een soepele overgang
naar de volwassenheid en volwassenenzorg. De resultaten zijn gepresenteerd tijdens de
landelijke interactieve conferentie ‘Klaar? ...Over!’ op 19 april 2007. Tijdens deze
conferentie staan de resultaten en implicaties voor de praktijk van het onderzoeksproject
‘Op Eigen Benen'’ centraal.

1.2 Achtergrond

De kindergeneeskunde / kinderchirurgie is erin geslaagd een betere overleving te bereiken
voor kinderen met aangeboren en verworven aandoeningen op de kinderleeftijd. Deze
medische successen hebben zich vertaald in een betere levensverwachting. Nu is de
uitdaging een optimale kwaliteit van leven van deze jongeren die hun leven lang moeten
leven met chronische aandoeningen en beperkingen te garanderen en hun participatie
aan het maatschappelijke leven te bevorderen. Hun maatschappelijke participatie en
sociale relatievorming blijven echter achter ten opzichte van gezonde leeftijdsgenoten en
de zorgverlening ondersteunt jongeren hierin te weinig (Kooiker 2006). Uit recent
Nederlands onderzoek blijkt bovendien dat jongeren met chronische aandoeningen
bepaalde ‘mijlpalen’ in de adolescentie later bereiken dan jongeren zonder
gezondheidsproblemen (Stam et al. 2006).

Deze jongeren vormen een kwetsbare groep zorggebruikers, die langdurig aangewezen
blijft op specialistische zorg. Als chronisch zieken zijn zij zelf expert in het leven met hun
ziekte. Om succesvol op te groeien is zelfstandigheid op alle terreinen van het leven met
de ziekte van groot belang. Om de transitie naar de volwassenenzorg goed te kunnen
maken moeten zij zich ontwikkelen tot competente zorggebruikers. Zelfstandigheid, mee
kunnen beslissen, bewuste en verantwoorde keuzes kunnen maken zijn dus belangrijke
thema'’s in de adolescentiefase. Deze zaken komen niet vanzelf tot stand, zij moeten
worden ontwikkeld en zorgverleners moeten daarin een rol spelen.
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1.3 Vraagstelling

Het doel van deze studie is het bestuderen van competenties van jongeren in de
bestaande zorgpraktijk: de wijze waarop jongeren hun voorkeuren (preferenties) in de
spreekkamer kenbaar maken en hun competenties t.a.v. zelfzorg en zelfstandigheid al dan
niet demonstreren. De interactie tussen jongere, ouders en zorgverlener is daarbij van
belang omdat competenties en preferenties in deze interactie tot uiting komen.

In het onderzoek ‘Op Eigen Benen'’ ligt de focus op wat jongeren zelf willen (preferenties)
en kunnen (competenties). Preferenties en competenties van jongeren met chronische
aandoeningen ontwikkelen zich in een sociale context. In het geval van de jongere met
chronische aandoening gaat het om de ‘eigen’ leefwereld: thuis en met vrienden / op
school Dit komt aan bod in de 1e fase van het onderzoek “Op Eigen Benen”. Daarnaast
gaat het om de leefwereld van het ziekenhuis en het ‘ziek zijn’ waar de jongere door zijn
aandoening regelmatig mee te maken heeft. Dit is de wereld van zorgverleners. In de
tweede fase van ‘Op Eigen Benen’ staat deze wereld en de wijze waarop jongeren daarin
functioneren in relatie tot ouders en zorgverleners centraal. De nadruk zal in dit rapport
liggen op wat er gebeurt als deze twee (leef)werelden samen komen in de spreekkamer.

De centrale vraagsteling voor dit deel van het onderzoek is daarom:
e Hoe verlopen polikliniek afspraken van jongeren met een chronische aandoening
en hun ouders met zorgverleners in de praktijk en welke preferenties en
competenties laten jongeren met een chronische aandoening zien?

Om de vraagstelling te beantwoorden zijn spreekuren op diverse poliklinieken van het
Erasmus MC - Sophia geobserveerd en zijn discussiebijeenkomsten met zorgverleners
georganiseerd (zie hoofdstuk 3). Er wordt in dit rapport gebruik gemaakt van de volgende
deelvragen:
e Welke houdingen nemen jongeren aan tijdens een bezoek aan de polikliniek en
welke competenties laten ze zien in de spreekkamer? (Hoofdstuk 4)
o Welke rollen nemen ouders aan tijdens het consult van hun kind? (Hoofdstuk 5)
e Hoe verloopt een consult van een chronisch zieke jongere met een zorgverlener?
(Hoofdstuk 6)
e Hoe communiceren zorgverleners met jongeren met een chronische aandoening?
(Hoofdstuk 6)
e Hoe ervaren zorgverleners de consulten met jongeren met een chronische
aandoening en welke knelpunten onderscheiden ze? (Hoofdstuk 7)
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Aanvankelijk was het ook de bedoeling om ook stil te staan bij de preferenties die
jongeren met een chronische aandoening uiten ten aanzien van hun zorg in de
spreekkamer. In fase 1 zijn deze preferenties in de interviews uitgebreid aan bod gekomen.
In de spreekkamer blijken ze echter niet expliciet gearticuleerd te worden. Het is daarom
onmogelijk om zinnige uitspraken te doen over de preferenties van jongeren in de
spreekkamer. Ze zullen daarom in dit gedeelte van het onderzoek niet aan de orde komen.
In de vraagstelling van Op Eigen Benen worden begrippen als ‘competenties’ en
‘zelfstandigheid’ gebruik. Hieronder volgen de definities van enkele van deze centrale
begrippen.

Chronische aandoening: Een aandoening die al langer bij een persoon bestaat en (nog)
niet te genezen is.

Jongeren: Een groep mensen tussen 12 en 25 jaar (in dit gedeelte van het onderzoek gaat
het over jongeren van 12 tot 22 jaar).

Zorgverleners: Alle professionals waarmee jongeren in het kinderziekenhuis te maken
krijgen zoals artsen, verpleegkundigen, diétisten, enzovoorts .

Competenties: een competentie is de combinatie van kennis, vaardigheden en houding
(attitude), die nodig is om een bepaalde taak zelfstandig te kunnen uitvoeren.
Zelfstandigheid: Bij zelfstandigheid gaat het om kunnen en willen. Dit betekent niet
alleen zelf doen, maar vooral zelf regelen, zelf bepalen en zelf verantwoordeljjk zijn voor je
keuzes.

1.4 Opbouw van het rapport

In hoofdstuk 2 is de literatuur over jongeren in de spreekkamer kort verkend. Een
bespreking van de onderzoeksopzet volgt in hoofdstuk 3. De resultaten van de
observatieverslagen en de letterlijke transcripten worden uiteen gezet in hoofdstuk 4 tot
en met 6. Hoofdstuk 4 gaat over de rol van de jongere tijdens het consult. In hoofdstuk 5
staat de rol van de aanwezige ouders centraal en hoofdstuk 6 belicht de manier waarop
zorgverleners met zowel jongeren als ouders omgaan. In deze hoofdstukken wordt de
interactie tussen jongeren, ouders en zorgverleners op de polikliniek beschreven. De
competenties van de jongeren staan hierbij centraal. Tegelijk is het van belang om de
competenties te onderzoeken in relatie tot de andere aanwezigen tijdens het consult. De
manier waarop ouders en zorgverleners aanwezig zijn tijdens het consult heeft namelijk
veel invloed op de manier waarop jongeren hun competenties laten zien. De resultaten
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zullen dus worden besproken aan de hand van de rollen die de verschillende aanwezigen
tijdens het consult vervullen. In hoofdstuk 7 worden de resultaten van de
discussiebijeenkomsten besproken. Dit gebeurt aan de hand van drie thema's:
communicatie, zelfzorg en organisatie van spreekuren. Naar aanleiding van deze drie
thema'’s is tijdens de bijeenkomsten gediscussieerd over casuistiek. Tevens wordt in het
hoofdstuk een beeld gegeven van de tips die zorgverleners hebben gegeven met
betrekking tot een betere transitie van jongeren naar de volwassenenzorg. In hoofdstuk 8
worden de resultaten van de observaties en de discussiebijeenkomsten met elkaar in
verband gebracht en bediscussieerd. Ook worden de uitkomsten vergeleken met de
bestaande literatuur over de rol van jongeren in de spreekkamer. In hoofdstuk 9 staan de
conclusies en aanbevelingen van het onderzoek.
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2 Jongeren in de spreekkamer: literatuurverkenning

Observaties van polikliniekconsulten in het Erasmus MC - Sophia vormen de basis voor dit
rapport. In dit hoofdstuk staat een korte beschrijving van de literatuur over jongeren in de
spreekkamer. Er wordt beschreven wat er in de literatuur bekend is over hoe jongeren met
een chronische aandoening, zorgverleners en ouders met elkaar omgaan in de
spreekkamer. De vragen die hierbij centraal staan zijn:

e Hoe wordt er tijdens spreekuren van kinderen bij de (huis)arts gecommuniceerd?

e Hoe zelfstandig zijn kinderen tijdens medische spreekuren?

o Welke rol nemen de ouders in tijdens het spreekuur en hoe gaan zorgverleners

daarmee om?

Hoewel er veel onderzoek wordt gedaan naar de relatie tussen patiénten en zorgverleners,
worden jongeren in dit soort onderzoeken meestal buiten beschouwing gelaten. De
meeste onderzoeken behandelen de interactie tussen volwassen patiénten en
zorgverleners, of gaan juist over communicatie van artsen met kleine kinderen. Er bestaan
slechts enkele onderzoeken die het ingewikkelde ‘driegesprek’ tussen zorgverlener, kind
en ouder onder de loep nemen, maar ook voor deze onderzoeken geldt dat er geen
specifieke aandacht wordt besteed aan jongeren vanaf 12 jaar. Een overzicht van de
besproken literatuur staat in Tabel 1.
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Auteur / jaar Titel / Tijdschrift Soort studie / design Conclusies
Blgel, P. Communiceren met Literatuurstudie Communiceren met adolescenten is
(2006) adolescenten: valkuilen en tips. niet gemakkelijk. Zorgverleners
dienen op maat te communiceren met
In: Bijblijven jongeren om contact te kunnen
krijgen. Per periode (12-14 jaar, 14-16
jaar, 16-18 jaar, vanaf 18 jaar)
verschilt de aanpak.
Beresford, B. Chronically Il Adolescents’ Kwalitatieve studie. Goede communicatie tussen jongeren
A. & P. Sloper | Experiences of Communicating | Interviews met 63 en artsen wordt bemoeilijkt door:
(2003). With Doctors: A Qualitative jongeren (11-16 jaar) met | onvoldoende
Study. een chronische communicatievaardigheden (van
aandoening. beide kanten), ongelijkheid, vaak
In: wisselen van arts, weinig
Journal of Adolescent Health Groepsdiscussies keuzevrijheid voor jongeren (ten
aanzien van wie er aanwezig zijn
tijdens consult; of ze de arts man of
VIouw is).
Britto, M. T., Health Care Preferences and Mixed-method Jongeren vinden eerlijkheid, goede
R.F.etal. Priorities of Adolescents With Vragenlijsten en aandacht voor pijn en respect de
(2004) Chronic llinesses. interviews afgenomen bij belangrijkste factoren goede kwaliteit
jongeren van 11-19 jaar van zorg. Ook technische aspecten
In: Pediatrics met chronische van zorg vinden ze belangrijk.
aandoening Volgens auteurs laat dit zien dat
jongeren waarde hechten aan zowel
wetenschappelijke, als
interpersoonlijke aspecten van zorg.
Coyne, I. Consultation with children in Kwalitatief: Kinderen vonden dat er niet genoeg
(2006) hospital: children, parents’ and | Interviews, vragenlijsten, geluisterd werd naar hen bij het
nurses’ perspectives. observaties. Afgenomen nemen van beslissingen.
bij kinderen, ouders en Zorgverleners betrokken hen daar
In: Journal of Clinical Nursing verpleegkundigen vaak niet actief bij. Zorgverleners
betrekken kinderen bij keuzes als ze
vinden dat ze genoeg kennis hebben,
maar niet omdat ze vinden dat ze
competent genoeg zijn.
Dulmen, S. Children’s contribution to Analyse van video- Kinderartsen richten zich meer op de
van (1998) Pediatric Outpatient opnames van 302 ouders dan op het kind. Kinderen
Encounters. consulten bij 21 krijgen de mogelijkheid om over
verschillende kinderartsen | sociale en psychologische aspecten te
In: Pediatrics praten, maar kinderartsen bespreken
medische en technische aspecten
vaker met de ouders.
Dulmen, S. Pediatrician-parent-child Analyse van 846 op video | Gedragsproblemen van kinderen
van (2004) communication: problem- opgenomen polikliniek worden meestal op een biomedische
related or not? consulten van kinderen manier besproken. Ervaren
met kinderartsen vragen vaker naar
In: Patient Education and ademhalingsmoeilijkheden | psychosociale aspecten van de
Counseling of gedragsproblemen aandoening.
Kinderartsen moeten leren om met
alle aanwezigen te praten, in plaats
van of alleen met de ouders, of alleen
met het kind.
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Meerman, D.
&M,
Meulmeester
(2006)

Patiént Gestuurde Zorg in het
UMC Utrecht.

In: Verbindend Vernieuwen.
Verantwoorde samenwerking
tussen patiénten en
zorgprofessionals.

Eerste resultaten en
ervaringen met de
interventie Patiént
Gestuurde Zorg

Patiénten met Reuma die langer dan
twee jaar klachten hebben, bepalen
zelf wanneer ze op het spreekuur
komen. Als ze bellen, kunnen ze
vrijwel meteen terecht op de
polikliniek. Ze ervaren meer
autonomie en minder pijn.

met het kind wordt gepraat.

Meurs, A. & C.
Ramaker
(2007)

Herkenning tijdens het
groepsconsult.

In: Kind en Ziekenhuis

Informatief artikel over
Gemeenschappelijke
Medische Afspraak (GMA)
Een interventie op de
diabetespoli van het
Lucas Andreas ziekenhuis
in Amsterdam.

Kinderen, jongeren en ouders met
diabetes doen mee aan een
groepsconsult, waarbij iedereen
samen naar elkaars vragen en
problemen luistert, in het bijzijn van
arts, verpleegkundige en onder leiding
van een psycholoog. Er is volgens
zorgverleners sprake van betere
informatieoverdracht, meer
lotgenotencontact en een verhoging
van de productiviteit. Ouders en
kinderen waarderen het om van elkaar
te leren.

Tates, K. & L.
Meeuwesen
(2002)

Doctor-parent-child
communication. A (re)view of
the literature.

Review van literatuur over
communicatiepatronen die
voorkomen tijdens
consulten bij (huis)artsen

Er is weinig aandacht voor de
communicatie tussen arts, ouder en
kind. De meeste studies richten zich
op de communicatie tussen arts en
patiént. Tates & Meeuwesen achten
het noodzakelijk om meer te weten te
komen over de triade arts-ouder-kind,
om zo de communicatie tussen deze

drie partijen te verbeteren.

Rutishauser,
C. (2003)

Communicating with young
people.

In: Pediatric Respiratory
Reviews

Literatuurstudie

Kinderartsen zouden meer kennis
moeten hebben van de sociale en
emotionele ontwikkelingen van
adolescenten, zodat ze beter met hen
kunnen communiceren. Hierdoor
zullen zij beter begrijpen wat jongeren
bezig houdt en kan therapietrouw
bevorderd worden.

Tates, K.
(2007)

De stem van het kind in
medische gesprekken.

In: Kind en Ziekenhuis

Informatief artikel over
bevindingen doctor-
parent-child
communication

Artsen kunnen ervoor zorgen dat
kinderen meer bij medische consulten
betrokken worden, door te voorkomen
dat de ouder zich opstelt als
woordvoerder van het kind. Dit kan
onder andere door een betere
metacommunicatie.

Tates, K., L.
Meeuwesen,
E. Elbers & J.
Bensing
(2001)

‘'ve come for his throat’: roles
and identities in doctor-parent-
child communication.

In: Child: Care, Health &
Development

Kwalitatieve analyse van
106 op video opgenomen
huisartsconsulten met
kinderen en hun ouder.

Ouders spreken vaak voor hun kind.
De arts laat dit gebeuren. Tijdens het
begin van het consult richt de arts zich
veelal op het kind, maar gaat daarna
steeds vaker met de ouder in gesprek
doordat deze zichzelf op de voorgrond
plaatst.

Artsen vragen kinderen om informatie
over de klacht, maar richten zich bij
het geven van informatie op de
ouders.

Tates, K. & L.
Meeuwesen
(2000)

‘Let Mum have her say’:
turntaking in doctor-parent-child
communication.

In: Social Science & Medicine

Kwantitatieve analyse van
106 op video opgenomen
huisartsconsulten met
kinderen en hun ouder.

Kinderen hebben weinig controle
tijdens gesprekken bij de huisarts.
Hoewel huisartsen kinderen vaker
aanspreken als ze ouder worden,
houden ouders sterk de controle over
het gesprek (onafhankelijk van de
leeftijd van hun kind). De ouder is
degene die over de strategische
controle beschikt tijdens het gesprek,
omdat deze de arts vaak onderbreekt.
Het resultaat is dat er vaker éver dan
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2.1 Communicatie tijdens het consult

Het meeste onderzoek naar de relatie tussen jongeren en zorgverleners, richt zich op de
communicatie tijdens het consult. Communiceren is volgens Beresford & Sloper (2003) de
belangrijkste bezigheid van een arts. De arts moet niet alleen informatie verstrekken aan
de patiént, maar ook uitwisselen. Dit klinkt eenvoudiger dan het in de praktijk is, vooral als
er jongeren bij het consult betrokken zijn. Diverse auteurs concluderen dat er in de
communicatie tussen jongeren en zorgverleners veel mis gaat en geven aan hoe de
communicatie zou kunnen verbeteren (Rutishauser 2003, Bligel 2006, Delfos 2005).
Voordat deze voorstellen tot verbetering worden besproken, zal eerst worden ingegaan
op onderzoeken waarin de communicatie tussen arts, kinderen en ouders wordt
geanalyseerd. Tates & Meeuwesen (2001) vinden het zeer noodzakelijk dat er speciale
aandacht is voor de rol van het kind tijdens medische gesprekken. Door verschuivingen in
de samenleving en daarmee in de (asymmetrische) verhoudingen tussen ouders en
kinderen enerzijds en artsen en patiénten anderzijds, verandert de rol van het kind in de
medische setting:

“Consequently, the child’s role in the medical consultation should be as important as the
parent’s, and it is increasingly acknowledged that children themselves should be involved
in decisions about their health.” (Tates & Meeuwesen 2001, p. 840)

Maar in hoeverre nemen kinderen tijdens een medisch consult een hoofdrol in? Tates et al.
hebben aan de hand van systematische analyse van videofragmenten onderzocht welke
rollen de verschillende aanwezigen vervullen tijdens een huisartsconsult (Tates et al. 2002,
Tates & Meeuwesen 2000). Uit die analyses blijkt dat kinderen (in de leeftijd van 4 tot 12
jaar) vaak een passieve houding aannemen en dat de aanwezige ouders het gesprek
regelmatig overnemen van het kind. De huisarts richt zich in eerste instantie op het kind,
maar gaat na verloop van tijd steeds meer met ouders in gesprek. Ook merken de auteurs
op dat de arts zich bij de ondervraging voornamelijk op het kind richt, maar het medische
advies dat daaruit voort vloeit voornamelijk richting de ouders communiceert. De
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consequentie hiervan is dat er tijdens huisartsconsulten vaak over het kind wordt gepraat,
in plaats van methet kind.

Tates et al. concluderen dat het kind tijdens een consult met huisarts en ouder vaak wordt
gereduceerd tot passieve toeschouwer (2002). Dit heeft niet te maken met een gebrek aan
kennis van de kant van het kind over wat er tijdens het consult gebeurt. Het ligt volgens de
onderzoekers hoofdzakelijk aan “the) particular participation framework within that
institutional setting” (Tates et al. 2002, p. 115). Kinderen raken door de aanwezigheid van
hun ouders gewend aan hun rol op de achtergrond. Ze leren dat de dokter en de ouders
meer met elkaar praten dan met hen. Omdat deze rollen tijdens het consult niet of
nauwelijks hardop ter discussie worden gesteld, wordt het voor kinderen normaal om als
toeschouwer bij hun eigen consult aanwezig te zijn.

Ook in de spreekkamer van de kinderarts wordt er meer tussen ouders en zorgverleners
gepraat dan tussen zorgverleners en kinderen (Van Dulmen 2004). Van Dulmen heeft
videoregistraties van 846 polikliniekbezoeken van kinderen met hun ouders geanalyseerd
die bij 21 verschillende kinderartsen zijn opgenomen. De kinderen hadden
adembhalingklachten 6f gedragsproblemen. In de analyse richtte Van Dulmen zich op
communicatiepatronen tussen de verschillende aanwezigen bij het consult. Hieruit bleek
dat er verschillen zijn de communicatiepatronen die artsen hanteren bij beide
aandoeningen verschillen: artsen communiceren anders met kinderen met
ademhalingsproblemen dan met kinderen met gedragsproblemen. Van de consulten
voltrok de communicatie zich slechts 15% op psychosociale wijze: gedragsproblemen
worden meestal op een biomedische manier besproken. In de overige consulten werd op
een biomedische of een biopsychosociale manier gecommuniceerd. Kinderartsen met
weinig ervaring benaderen de ziekte van het kind vaker op een biomedische manier dan
ervaren kinderartsen (Van Dulmen, 2004).

Hoewel kinderartsen geleerd hebben om met ouders én kinderen te praten, moeten ze er
volgens Van Dulmen nog steeds overtuigd worden van het belang dat er een gesprek
ontstaat tussen alle aanwezigen, omdat het niet wenselijk is dat de arts 6f met de ouder, éf
met het kind praat. In een eerder artikel (1998) heeft Van Dulmen al geconstateerd dat
kinderartsen tijdens het consult ongeveer 60% van de tijd aan het woord zijn. In de studie
van videomateriaal valt het op dat artsen vooral vragen stellen aan kinderen, maar dat
informatie meestal aan de ouders wordt verstrekt. “There would seem to be a
contradiction, in that children are considered capable of providing information, yet not
sufficiently capable of receiving information. Apparently, pediatricians perceive parents as
primarily responsible for education and management.” (Van Dulmen 1998, p. 567). Ook
komt het regelmatig voor dat ouders antwoord geven op een vraag die de arts aan het
kind stelt en dat de arts daar verder niets over zegt.
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Sommige jongeren geven aan dat de kinderarts deze gang van zaken niet alleen tolereert,
maar er zelf ook in mee gaat en vervolgens de vragen aan de ouder stelt (Beresford &
Sloper 2003). Toch wordt de aanwezigheid van ouders ook als positief ervaren. Jongeren
voelen zich bijvoorbeeld zekerder in hun interactie met de arts omdat hun vader of
moeder erbij is. Er zijn echter ook momenten waarop jongeren de aanwezigheid van hun
ouders als een belemmering ervaren. Het weerhoudt veel jongeren ervan om persoonlijke
en gevoelige onderwerpen te bespreken met de zorgverleners. Hetzelfde geldt voor de
aanwezigheid van andere aanwezigen, zoals co-assistenten en studenten. Jongeren willen
dat ze kunnen kiezen wie er tijdens het consult aanwezig is, in plaats van dat het hen
opgedrongen wordt (Beresford & Sloper 2003). Ook uit ander onderzoek naar voorkeuren
van jongeren met een chronische aandoening, blijkt dat ze de wens hebben om te
participeren in hun eigen zorg en dat ze daarin serieus worden genomen door
zorgverleners (Britto et al. 2004, Coyne 2006).

Hoewel artsen onderwerpen steeds vaker op een psychosociale manier benaderen, geven
veel artsen nog steeds de voorkeur voor een biomedische aanpak (Van Dulmen 1998). Dit
past goed bij wat Beresford & Sloper een ‘condiition centered approach’noemen. Hierbij
staat de aandoening centraal en wil de arts zoveel mogelijk informatie verkrijgen van de
patiént over zijn of haar ziekte en niet zozeer over de patiént zelf. Jongeren geven aan dat
ze het idee hebben dat de arts niet zozeer in hen is geinteresseerd, maar vooral in wat er
zich in hun lichaam afspeelt (Beresford & Sloper 2003). Hoewel artsen kinderen de ruimte
geven om over psychosociale dingen te praten, praten ze met kinderen nauwelijks over
biomedische aangelegenheden. Dit bespreken ze met de ouders. Een biomedische
benadering van de patiént en de aandoening kan erin resulteren dat kinderen ervaren dat
ze als een object worden benaderd. Hoewel er veel vragen aan hen gesteld worden, wordt
er geen echt gesprek met hen aangegaan en krijgen kinderen niet het gevoel dat de
zorgverlener daadwerkelijk in hen geinteresseerd is. “/t made me feel (...) like a piece of
machinery actually, they weren't actually talking to me”zegt een meisje van 14 jaar oud,
dat in het onderzoek van Coyne (2006, p.62) aan het woord komt. In dit voorbeeld zijn
zorgverleners voornamelijk geinteresseerd in de aandoening van het kind en niet in de
persoon.

Uit deze onderzoeken blijkt dat de omgang en communicatie tussen arts, ouder en
kind/jongere in veel gevallen verre van optimaal is. Het zou voor de verschillende
deelnemers aan het consult helder moeten zijn wat er van hen verwacht wordt. Hierbij is
het van belang dat de zorgverlener ervoor zorgt dat jongere tijdens het gesprek centraal
staat. Met het oog op de transitie naar de volwassenenzorg, is het wenselijk dat jongeren
tijdens het gesprek actief een bijdrage leveren en de ruimte krijgen, en némen, om zelf
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beslissingen te maken ten aanzien van de zorg die ze krijgen. Toch is het niet gemakkelijk
om jongeren zover te krijgen dat ze de hoofdrol op zich nemen. Communiceren met
jongeren vergt veel inlevings- en aanpassingsvermogen van de zorgverlener én van de
ouders. Volgens Delfos (2005) moeten mensen die met jongeren communiceren zich
bewust zijn van de houding die ze aannemen. Ze moeten er vanuit gaan dat jongeren iets
te vertellen hebben: “De vraag is niet of jongeren een mening hebben of over informatie
beschikken, maar hoe we met jongeren kunnen communiceren om dfe mening te weten
te komen, of de informatie te verkrijgen”(Delfos 2005, p. 119).

2.2 Verbeteren van de communicatie in de spreekkamer

Uit verschillende onderzoeken blijkt dat huisartsen en kinderartsen vinden dat ze te weinig
kennis hebben over de ontwikkelingen die adolescenten doormaken. Daardoor twijfelen
ze of ze de juiste kennis in huis hebben om goede zorg aan adolescenten te leveren
(Rutishauser 2003). Kinderen met chronische aandoening blijven tegenwoordig langer in
leven en halen daardoor ook de pubertijd en de volwassenheid. Maar tegenwoordig duurt
de adolescente periode langer omdat jongeren langer studeren en financieel afhankelijk
blijven van hun ouders (Rutishauser 2003, Biigel 2006, Delfos 2005). Artsen krijgen dus
steeds vaker en langer met adolescenten te maken.

Hoewel communicatie met adolescenten niet altijd gemakkelijk is, is er weinig onderzoek
gevonden over de communicatie van jongeren met chronische aandoeningen met
zorgverleners. Vaker gaat het om studies over communicatie met jongeren in het
algemeen. Als communicatie met zorgverleners al aan bod komt, gaat het meestal over
jongere kinderen (tot 12 jaar).

Biigel (2006) meent dat bij de verschillende fasen van adolescentie (naar Delfos 2005) een
andere manier van communiceren hoort. In de leeftijd van 12 tot 14 jaar begint de jongere
zich af te zetten tegen zijn ouders en is deze niet geinteresseerd in gesprekken met
volwassenen, omdat die meestal gaan over regels. In deze fase is het stellen van open
vragen niet geschikt, omdat de jongere niet weet wat er van hem wordt verwacht. Tussen
14 en 16 jaar maken jongeren zich los van hun ouders. Er is veel verzet tegen ouders en
andere vormen van autoriteit. De enige manier om aansluiting te vinden is door praten
over onderwerpen waarover “de jongere beter is geinformeerd dan de oudere: computers,
muziek, kleding en mobieltjes” (Bugel, 2006, p.35). Vanaf 16 jaar valt er volgens Blgel weer
te praten met jongeren. In deze tijd is het essentieel dat zorgverleners laten merken dat ze
de jongere als gelijkwaardig beschouwen en zijn denkproces te waarderen. Alleen op die
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manier is het voeren van een langer gesprek mogelijk en kunnen er open vragen worden
gesteld. Vanaf 18 jaar dienen zorgverleners er volgens Biigel op te letten dat ze de
volwassenheid van de jongere nog niet overschatten. Volwassenen kunnen in deze
periode lange en serieuze gesprekken voeren met de jongere.

Bugel stelt dat jongeren heel veel lijken op volwassenen en dat de meeste
communicatieregels voor volwassenen daarom ook gelden voor jongeren. Toch zijn er
enkele punten waar extra aandacht aan zou moeten worden besteed door zorgverleners.
Geinteresseerd luisteren is bijvoorbeeld erg belangrijk. De non-verbale communicatie
wordt daarbij nogal eens verwaarloosd, terwijl jongeren hier juist erg gevoelig voor zijn
(Coyne 2006). Als de woorden van de arts in strijd zijn met de non-verbale communicatie,
zal een jongere niet spraakzaam zijn. “De adolescent reageert dan op wat hij ziet in plaats
van op wat hij hoort. Een arts die vraagt hoe het met de patiént gaat en vervolgens zijn
aandacht richt op zijn computerscherm zal geen geinteresseerde indruk maken. Een
adolescent haakt dan af en zal bijvoorbeeld zeggen: Nou, gewoon.’(Bligel 2006, p.33).

De manier waarop een zorgverlener een vraag stelt aan een jongere, bepaalt grotendeels
hoe de jongere zal antwoorden. Een arts moet jongeren niet het idee geven dat er een
kruisverhoor gaande is, maar het stellen van hele open vragen levert ook niet altijd de
gewenste informatie op. Bligel geeft aan dat “als vuistregel kan gelden dat praten tegen
adolescenten niet erg veel effect heeft. De arts moet hen aan het praten zien te krijgen”
(Blgel 2006, p. 34). En daar zit nu juist de moeilijkheid, zeker in de periode van 14 tot 16
jaar.

Volgens Rutishauser (2003) is het erg belangrijk dat jongeren eraan wennen om alléén met
zorgverleners te praten. De meerderheid van de jongeren met een chronische aandoening
komt met ouders naar het consult. Rutishauser benadrukt dat zorgverleners de jongeren
en de ouders hier zorgvuldig op voorbereiden “as young people have learnt not to expect
it and their parents may feel abandoned without explanation and time to adjust”
(Rutishauser, 2003, p.321). Bovendien blijkt uit het onderzoek van Tates (2007) dat de
inmenging van ouders niet af hangt van de leeftijd van de kinderen: “Onafhankeljjk van de
leeftifd van het kind stelden de ouders zich vaak op als woordvoerder”(Tates 2007, p. 5).
Deze situatie zal dus niet vanzelf veranderen als het kind ouder wordt.

Bovendien is het niet vanzelfsprekend dat jongeren precies begrijpen wat er tijdens een
consult gebeurt. De zorgverlener zal daarover duidelijkheid moeten verschaffen, zodat de
jongere zich op zijn gemak voelt. Ook zullen zorgverlener afspraken moeten maken over
wat er wel en niet aan de ouders wordt verteld. Als hierover duidelijkheid bestaat, zijn
jongeren wellicht meer geneigd om ook over gevoelige onderwerpen te praten met de
zorgverleners.

Het is ook belangrijk dat er duidelijkheid bestaat over de gewenste gespreksrollen tijdens
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het consult. Volgens Tates et al. zit de huisarts in een soort spagaat zit, omdat hij enerzijds
dient te bevorderen dat kinderen controle nemen over hun gezondheid, terwijl hij ook het
verantwoordelijkheidsgevoel van ouders serieus moet nemen door hen de ruimte te
geven hun zorgen te uiten (Tates & Meeuwesen 2000). Hoewel huisartsen zich primair op
het kind proberen te richten, blijkt uit hun observaties dat ouders het gesprek vaak naar
zich toe trekken omdat ze zichzelf beschouwen als woordvoerder van hun kind. De
huisarts is in dit geval degene die het proces in de spreekkamer dient te managen en
ervoor kan zorgen dat iedereen tijdens het consult tot zijn recht komt. “7his requires the
GP to provide clarity, for the child as well as for the parent, about the desirable participant
roles in triadic consultations”(Tates & Meeuwesen 2000, p. 161). Ditzelfde geldt ons inziens
sine qua nonvoor kinderartsen.

De arts kan duidelijkheid verschaffen over de rollen van alle deelnemers aan het gesprek
door meer op metaniveau te communiceren (Tates 2007). De arts praat dan over hoe het
gesprek verloopt en geeft bijvoorbeeld duidelijk aan wie er mag beginnen met praten.
Tates doet ook suggesties hoe metacommunicatie van de arts kan bijdragen aan een
actievere houding van het kind als de ouders veel aanwezig zijn: “dat is grappig! Ik stel jou
een vraag en jouw vader geeft antwoord!” (Tates 2007. p. 7). Op hun beurt kunnen ouders
ook bijdragen aan een actievere rol van hun kind door te vragen of hun kind begrijpt wat
de dokter zegt. Of door te zeggen: “volgens mij wilde jij nog iets vragen aan de dokter
(Ibid.), in plaats van het zelf aan te kaarten.

”

2.3 Organisatie van zorg

Communicatie en rolverdeling tijdens het consult kunnen ook veranderd worden door de
spreekuren anders in te richten. De wijze waarop consulten georganiseerd wordt, blijkt
ook van invloed te zijn op de participatie van jongeren. In het Sint Lucas Andreas
Ziekenhuis in Amsterdam bestond er over de organisatie van de diabetespolikliniek veel
onvrede. De polikliniek hanteerde het zogenaamde carrousselmodel, waarbij kinderen en
jongeren samen met hun ouders achtereenvolgens langs de arts, de verpleegkundige en
de diétiste gingen. Dit vergde veel tijd van alle aanwezigen en de spreekuren liepen vaak
uit, wat resulteerde in lange wachttijden in de wachtkamer. Het ziekenhuis besloot daarop
om het Gemeenschappelijke Medische Afspraak (GMA) in te voeren, naar Amerikaans
model (Meurs & Ramaker, 2007).

Tijdens een GMA wordt een groep van jongeren met diabetes en hun ouders begeleid

door een psycholoog. De jongere heeft een consult met de aanwezige zorgverleners,
terwijl de andere aanwezigen hier naar kijken en luisteren. Tijdens de groepsconsulten
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leren de jongeren en ouders van elkaars verhalen en vinden ze steun. Meurs en Ramakers
illustreren dit door middel van enkele voorbeelden. Een jongen met diabetes vertelt aan
een andere bezorgde ouder dat ze haar zoon best op schoolreis kan laten gaan. Bij hem
zelf is het één keer mis gegaan, maar daar heeft hij juist veel van geleerd. Hij zal nooit meer
zijn diabetes verwaarlozen. De moeder besluit daarop haar zoon op schoolreis te laten
gaan. Tijdens een volgend consult blijkt dat de schoolreis prima is verlopen. De meeste
patiénten en hun ouders geven het groepsconsult een hoge waardering, al worden er ook
suggesties voor verbetering gegeven. Sommige patiénten vinden het bijvoorbeeld
moeilijk om heel persoonlijke dingen te vertellen waar anderen bij zijn. Ze stellen daarom
voor om een deel van het consult privé te laten verlopen. Het reguliere consult is overigens
na invoering van het groepsconsult niet verdwenen. De ervaringen van de zorgverleners
zijn ook positief. Ze vinden dat er onder andere sprake is van betere informatieoverdracht
en meer lotgenotencontact. Ook kunnen ze ouders die de Nederlandse taal niet spreken
beter verstaan, omdat andere ouders voor hen vertalen. Er zijn plannen om
groepsconsulten ook in andere specialismen door te voeren.

Een andere manier om de organisatie van spreekuren te veranderen, is om de zorg meer
patiéntgestuurd te maken. In UMC Utrecht is de zorg voor mensen met reuma aanzienlijk
veranderd doordat specialisten zijn gaan werken met zogenaamde Patiént Gestuurde Zorg
(PGZ) (Meerman & Meulmeester, 2006). Mensen die langer dan twee jaar reuma hebben,
krijgen de mogelijkheid om zelf het initiatief te nemen voor het maken van een afspraak.
Ze gaan naar het ziekenhuis op het moment dat daar aanleiding voor is. Omdat er door
PGZ geen lange wachttijden meer zijn, kunnen ze vrijwel meteen in het ziekenhuis terecht.
Ook hier waren de organisatorische beslommeringen de motor voor verandering.
Aangezien reuma een aandoening is met een grillig verloop, kregen de patiénten door de
lange wachttijden de nodige zorg niet op het juiste moment. Op het moment dat de ziekte
opvlamt, moet de patiént lang wachten voordat hij op de polikliniek terecht kan. Dit heeft
ook tot gevolg dat veel patiénten juist op momenten dat ze een afspraak hebben, weinig
te vertellen hebben omdat er geen klachten zijn. Deze aanpak vraagt een verandering in
de rollen van patiént en zorgverleners. De patiént is verantwoordelijk voor de afspraken en
de zorgverleners moeten erop vertrouwen dat de patiént de juiste inschattingen maakt.
Zelfmanagement van patiénten gaat hierdoor verder dan het managen van de ziekte in
het dagelijks leven. Volgens Judy Ammerlaan, die als verpleegkundig specialist betrokken
is bij het PGZ project, moeten zorgverleners en patiénten ervoor zorgen dat er wederzijds
vertrouwen bestaat. “Gegeven vertrouwen wekt vertrouwen. ‘De reumatoloog zei dat ik de
regie zelf wel in handen kon nemen en daarom durf ik het’ zei een patiént. Maar het is een
delicaat proces. ‘Als ik erg ziek ben heb ik liever dat de dokter de regie weer overneemt.”
zei een ander.”(Van der Most 2007, p. 23).

Doordat er wederzijds vertrouwen ontstaat, kunnen patiént en zorgverleners afwijken van
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de traditionele dokter/patiént verhoudingen. Patiénten kunnen hun ziekteproces
zelfstandiger vormgeven, maar kunnen terug vallen op de zorgverleners als het
noodzakelijk is. Op deze manier is meer sprake van samenwerking in plaats van een
afhankelijkheidsrelatie. Wellicht dat PGZ (in een aangepaste vorm) een goede manier is om
jongeren, zorgverleners én ouders aan andere rolverdeling te laten wennen.

2.4 Conclusie

Een korte literatuurverkenning laat zien dat er naar communicatie tussen jongeren en
zorgverleners weinig onderzoek is gedaan. De meeste onderzoeken concentreren op de
communicatie tussen (huis)artsen, jonge kinderen en ouders (Tates et al. 2002, Van
Dulmen 1998, Van Dulmen 2002). Bovendien gaan consulten met huisartsen vaak over
acute, incidentele klachten en het is goed mogelijk dat de communicatie hierover anders
verloopt dan over een chronische aandoening. Er zijn slechts weinig onderzoeken waarin
de communicatie van artsen met jongeren en hun ouders centraal staat (Rutishauser 2003,
Beresford & Sloper 2003). Deze onderzoeken maken duidelijk dat kinderen al snel leren dat
het gesprek in de spreekkamer zich voornamelijk afspeelt tussen de arts en de ouders.
Hoewel de artsen hun best doen om kinderen bij het gesprek te betrekken, richten ze zich
in de loop van het gesprek vaker op de ouders. De verschillende aanwezigen hebben
andere ideeén over de rol die ze vervullen. Omdat er over de rolverdeling weinig op
metaniveau wordt gecommuniceerd, blijft het voor de aanwezigen onduidelijk wat er
precies van elkaar verwacht wordt. Het consult is als het ware een spel waarin iedereen een
andere agenda heeft. Kinderen leren dat ze tijdens het consult achterover kunnen zakken
omdat hun vader of moeder het woord doet

Deze verwachtingen zijn hoogstwaarschijnlijk niet veranderd op het moment dat ze de
adolescentie bereiken. Bovendien zijn er door diezelfde adolescentie nog meer factoren
die een goed gesprek tussen zorgverlener en jongere bemoeilijken. Om de jongere aan de
praat te krijgen, zal de zorgverlener verschillende technieken uit te kast moeten trekken.
De ouders zijn echter ook nog steeds aanwezig en zijn het gewend om hun kind te
vertegenwoordigen. De kans dat de jongere actief aan het gesprek zal deelnemen is
hierdoor klein.

Een manier om de gang van zaken in de spreekkamer te wijzigen, is door de rollen van de
aanwezigen samen te bespreken. Zorgverleners zullen een bijdrage moeten leveren aan
de bewustwording van jongeren dat ze zelf verantwoordelijk zijn voor hun ziekteproces.
Verminderde aanwezigheid van ouders zou hier aan bij kunnen dragen. Uit recente
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innovatieve projecten blijkt dat een rigoureuze wijziging van de structuur van
(poliklinische) zorg de rolverdeling van de aanwezigen kan veranderen. Tijdens een
groepsconsult kunnen patiénten elkaar advies geven en leren van elkaar. Het succes van
een groepsconsult is mede afhankelijk van de bijdrage van de patiénten. Ze kunnen ervoor
zorgen dat er onderwerpen aan de orde komen die zorgverleners zelf misschien minder
snel aansnijden. Patiént Gestuurde Zorg gaat daarin nog een stap verder. De patiént
bepaalt zelf wanneer en waarvoor hij naar het ziekenhuis gaat. Hoewel PGZ voor jongeren
misschien een stap te ver is, zouden ze erbij gebaat zijn om er langzaam aan te wennen
dat ze zelf de regie handen nemen. Toch is het belangrijk dat jongeren vroeg leren dat ze
tijdens het consult het gesprek niet aan de andere aanwezigen kunnen overlaten, maar dat
ze zelf de hoofdrol moeten vervullen. Met het oog op de transitie naar de
volwassenenzorg, is het belangrijk dat jongeren al op de kinderpolikliniek leren dat het
noodzakelijk is om zelfstandig te worden. Om dit te bereiken, moeten bestaande patronen
doorbroken worden. In de volwassenenzorg hebben jongeren immers niet meer hun
ouders om op terug te vallen en moeten ze zelf de regie in handen nemen.
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3 Methoden

In dit hoofdstuk worden de methodes omschreven die tijdens het onderzoek zijn gebruikt.
Allereerst wordt ingegaan op de observaties van de spreekuren (paragraaf 3.1). Daarna
worden de discussiebijeenkomsten met zorgverleners besproken (paragraaf 3.2).

3.1 Observaties polikliniek spreekuren

In deze deelstudie gaat het niet om een nauwkeurige, exacte registratie van de
conversaties die zijn gevoerd tijdens de polikliniekbezoeken. Het gaat ons vooral om een
beschrijving van de ‘natuurlijke’ situatie van een flink aantal consulten, zoals die in de
praktijk van alledag voorkomen. Er is niet gekozen voor video-opnames omdat dit teveel
zou ingrijpen in de setting van het consult. De gedachte is dat op deze manier weliswaar
geen generaliserende uitspraken kunnen worden gedaan, maar er kunnen wel degelijk
opvallende punten kunnen worden aangewezen waarmee in de zorgpraktijk iets gedaan
kan worden.

Verpleegkundig Consulenten als observatoren

Verpleegkundig Consulenten (VC's) participeren in dit onderzoek als medeonderzoekers.
VC's van verschillende afdelingen of poliklinieken observeerden hierbij elkaars spreekuren.
Voor de VC's betekent dit dat zij door het onderzoek ook een kijkje in de keuken van
collega’s krijgen en hiervan kunnen leren. De VC's en verpleegkundig specialisten’ van het
Erasmus — MC Sophia (25 in totaal) ontvingen van de onderzoekers een uitnodiging tot
deelname aan het onderzoek. VC's die niet mee konden / wilden doen als
medeonderzoeker konden ook een bijdrage leveren door het helpen regelen van te
observeren spreekuren. In totaal hebben 10 VC's zich opgegeven voor deelname en
hebben 9 van hen de observatietraining in november 2005 gevolgd. In de loop van het
onderzoek bleek het voor een aantal VC's wat betreft tijdsinvestering niet haalbaar deel te
nemen. Uiteindelijk hebben 6 VC's daadwerkelijk geobserveerd en hebben de 4
onderzoekers waar nodig bijgesprongen. De onderzoekers hebben in totaal 17 consulten
van 10 verschillende jongeren geobserveerd. De VC's hebben 22 consulten geobserveerd
van 20 verschillende jongeren.

"Hoewel er zowel VC's als verpleegkundig specialisten hebben meegewerkt aan de observaties, zullen ze in
het rapport worden aangeduid met 'VC'.
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Observatie- en rapportageprotocol

Voor het onderzoek is in samenwerking met de VC's een observatieprotocol en een
rapportageprotocol (zie bijlage 1) gemaakt. Het protocol bestaat uit verschillende delen,
waarin aandacht is voor de voorbereiding van de jongere op het consult, de houding van
de verschillende aanwezigen tijdens het consult en de mening van de jongere na afloop
van het consult. Tijdens het consult heeft de observator naar aanleiding van het protocol
aantekeningen gemaakt over het verloop van het consult.

Na de observatietraining hebben alle observatoren (VC's en onderzoekers) een
proefobservatie gedaan (december 2005/ januari 2006) waarna het protocol is bijgesteld.
De observaties zijn verricht in de periode januari - april 2006.

De opzet van het onderzoek is goedgekeurd door de Medisch Ethische
Toetsingscommissie (METC) van het Erasmus MC.

Werving Jongeren

Jongeren zijn geworven via de VC's. De VC's ontvingen van de onderzoekers een pakket
voor elke potentiéle deelnemer, bestaand uit: een informatiebrief voor de jongere en
zijn/haar ouders, een toestemmingsformulier, een informatiefolder en een nieuwsbrief van
het project Op Eigen Benen. Wanneer een jongere gepland stond voor een poliafspraak op
een afgesproken observatiedag en voldeed aan de inclusie criteria, dan werd hij/ zij
benaderd door de VC van de eigen polikliniek voor deelname. Bij toestemming werd de
VC-observator ingelicht. Drie jongeren hebben het toestemmingsformulier teruggestuurd
met de mededeling dat ze niet wilden deelnemen aan de observaties. Het is onduidelijk of
er nog meer benaderde jongeren zijn die niet wilden deelnemen, maar het formulier niet
hebben teruggestuurd.

Jongere met chronische ziekte of beperking, afkomstig uit de relevante subspecialismen
van het Erasmus MC - Sophia, werden geincludeerd in het onderzoek. Als er bij jongeren
sprake was van mentale retardatie of ernstige psychiatrische problematiek, werden zij niet
geincludeerd in het onderzoek, omdat ze geen geinformeerde toestemming konden
geven (informed consent.

In deze studie gaat het vooral om een beschrijving van de ‘natuurlijke’ situatie van een
flink aantal consulten, zoals die in de praktijk van alledag voorkomen. Er is dus verder niet
vooraf geselecteerd. Er werd niet ingegrepen in de situatie door te proberen de
omstandigheden ‘gelijk’ te krijgen (zoals in een laboratoriumstudie), maar er werd gezocht
naar maximale variatie, de gebruikelijke ‘bandbreedte’ aan ervaringen.

Deelnemers
In totaal hebben 30 jongeren, variérend in leeftijd van 12 tot 22 jaar, tussen januari en april
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2006 deelgenomen aan het onderzoek. De gemiddelde leeftijd was 15.6 (sd 2.1) jaar. Voor
een overzicht van de schuilnamen van deelnemers, hun leeftijd, hun aandoening, de
polikliniek waar ze onder behandeling zijn en de frequentie van de bezoeken: zie bijlage 2.
Doordat er op de diabetespolikliniek gebruik wordt gemaakt van een carrouselspreekuur,
gaan jongeren achter elkaar naar tenminste twee zorgverleners. Dit verklaart dat er 30
jongeren zijn

In het Erasmus MC - Sophia is op acht verschillende poliklinieken geobserveerd (zie tabel
2). Er zijn grote verschillen in de organisatie van de poliklinieken. Sommige poliklinieken
hebben alleen een medische spreekuur. Andere poliklinieken hebben naast het medische
spreekuur ook een verpleegkundig spreekuur. Op sommige poliklinieken worden het
medische en verpleegkundige spreekuur gecombineerd. Het grootste aantal consulten is
geobserveerd op de polikliniek Diabetes, die volgens het carrousselmodel werkt. De
jongeren gaan zowel naar de arts, als naar de verpleegkundige. Sommigen gaan daarna
ook nog naar de diétiste. Bij sommige spreekuren keek een verpleegkundige mee (die zich
voorbereidde op het houden van een verpleegkundig spreekuur), of een Agiko (Assistent
Geneeskundige In opleiding tot Klinisch Onderzoeker). In een enkel geval was er tijdens
het consult naast de ouders ook een broer of zus van de jongere aanwezig. In één geval
was er naast de moeder ook een buurvrouw mee naar de spreekkamer.

Tabel 2 Soorten spreekuur en aantallen observaties per polikliniek
Jongeren Observaties Soorten spreekuren
Polikliniek Arts VC Arts & VC Diétist
Diabetes 6 15 6* 5 4
Hemofilie 1 1 1
HIV / Aids 6 6 2 3 1
IBD 3 3 3%
Pulmonologie 5 5 5%
Thuisbeademing 5 5 5
Nefrologie 3 3 3
Metabole ziekten 1 1 1
Totaal 30 39 20 8 7 4

*in 1 geval keek een Agiko mee; ** in alle gevallen keek een verpleegkundige mee

De gemiddelde leeftijd van de geobserveerde jongeren is 15.6 jaar (Sd 2.1) en varieert
tussen de 12 en 22 jaar. In totaal zijn 30 jongeren geobserveerd, waarvan 21 jongens en 9
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meisjes. In tabel 3 staat weergegeven hoe de verdeling tussen meisjes en jongens op de
verschillende poliklinieken is.

Tabel 3 Verdeling jongens, meisjes, leeftijd over de poliklinieken
Sekse Leeftijd

Polikliniek Man Vrouw

Diabetes 3 3 16-19
Hemofilie 1 17
HIV / Aids 2 4 13-18
IBD 3 12-15
Pulmonologie 5 14-22
Thuisbeademing 4 1 12-18
Nefrologie 2 1 15-16
Metabole ziekten 1 18

Een consult duurde gemiddeld 19 minuten, maar er bestaat grote variatie tussen de
verschillende spreekuren. Sommige consulten duurden niet eens 10 minuten, terwijl
anderen bijna 40 minuten in beslag namen. In tabel 4 is de duur van de consulten
uitgesplitst naar type spreekuur.

Tabel 4 Gemiddelde duur van consulten in minuten, per type spreekuur.
Type spreekuur Aantal Duur Range
Arts 20 18 9-31
Arts & VC 7 20 8-37
VC 8 18 13-26
Diétiste 4 21 10-35
Totaal 39 19 9-37
Werkwijze observaties

Voor aanvang van de te observeren poliafspraak werden er door de observator enkele
vragen gesteld aan de jongere (zie rapportage protocol, bijlage 1). De ouders of
begeleiders waren hier niet bij aanwezig. Deze gesprekken vonden meestal plaats in de
wachtruimte of in de spreekkamer.

Tijdens de poliafspraak bevond de observator zich zodanig in de spreekkamer dat deze
niet betrokken werd in het gesprek. De observator maakte aantekeningen aan de hand
van het observatieprotocol en lette met name op non-verbale aspecten. Het gesprek zelf
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werd met digitale recorder opgenomen zodat dit later nageluisterd kon worden.

Na afloop van de observatie werd de jongere uitgenodigd voor een kort nagesprek met de
observator. De jongere werd daarbij gevraagd een korte vragenlijst in te vullen (zie bijlage
1.

Van iedere observatie maakte de observator een verslag op basis van de aantekeningen en
het terugluisteren van de geluidsopname. Ook vulde de observator een aantal vragen in
over de besproken onderwerpen, hun indruk van de competenties van de jongeren en de
rollen van de aanwezigen (jongere, vader, moeder, arts, verpleegkundige, anderen) (zie
bijlage 1).

Analyse

Opnames

Alle spreekuren zijn opgenomen op een digitale recorder en zijn ad verbatim
getranscribeerd. De transcripten zijn ingevoerd in het kwalitatieve analyse programma
ATLAS.ti (www.atlasti.com). Op basis van het observatieprotocol werd een voorlopige lijst
van 25 codes aangevuld met nieuwe codes tot in totaal 97 codes (zie bijlage 5). Alle codes
werden voorzien van een definitie en samengebracht in 12 families. Bij de analyse zijn
vervolgens alle fragmenten met gelijke codes onderling vergeleken op
gemeenschappelijke thema’s en onderlinge verschillen. Daarbij zijn ook de
respondentkenmerken (leeftijd, geslacht en aandoening) en spreekuurkenmerken (type
spreekuur, rol van aanwezigen tijdens het spreekuur) betrokken.

Rapportages

Een aantal van de gegevens uit de rapportage zijn ingevoerd in het statistische
programma SPSS voor verdere analyse. Het betreft de antwoorden op gesloten vragen uit
de rapportage. Een samenvatting van de verslagen is bovendien ingevoerd in ATLAS.ti en
als memo opgenomen bij het transcript van de betreffende observatie. Deze memo’s
geven een overzicht van de rapportage, waardoor de transcripten makkelijker
geanalyseerd kunnen worden. Opmerkingen over bijvoorbeeld de houding van de jongere
of de zorgverlener zijn meegenomen bij het interpreteren van het transcript.

3.2 Discussiebijeenkomsten zorgverleners
Naar aanleiding van de eerste resultaten van de analyse van de observaties zijn
discussiebijeenkomsten georganiseerd met zorgverleners uit het Erasmus MC - Sophia. De
discussiebijeenkomsten met zorgverleners dienen twee doelen:

1. Onderzoeken of de voorlopige resultaten van de observaties overeenkomen met
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de ervaringen van de zorgverleners en wat zij hiervan vinden.

2. Inventariseren en bediscussiéren welke ideeén er onder zorgverleners leven over
het voorbereiden van jongeren op de transitieperiode en de uiteindelijke overstap
naar de volwassenenzorg.

Werving zorgverleners
Om zorgverleners voor de bijeenkomsten uit te nodigen is een informatiefolder gemaakt
welke zowel per e-mail als per post zijn verspreid onder:

o Verpleegkundig Consulenten

e Stafartsen
Daarnaast zijn de informatiefolders verspreid op de verschillende afdelingen om
bekendheid aan de bijeenkomsten te geven.

Deelnemers

Er zijn drie bijeenkomsten van ieder twee uur georganiseerd in het Erasmus MC - Sophia
op 13, 21 en 22 september 2006. Naast de drie onderzoekers (Jedeloo, Kuijper, Latour)
hebben in totaal 27 zorgverleners aan de bijeenkomsten meegedaan. Er waren 6 VC's, 5
verpleegkundigen van de klinische afdeling, 4 verpleegkundig specialisten, 5 stafartsen, 1
maatschappelijk werkende, 1 research verpleegkundige en 5 psychologen. De
zorgverleners waren werkzaam in de volgende subspecialismen of teams van het Erasmus
MC - Sophia: CAPD (Continue Ambulante Peritoneaal Dialyse); CF-team; Diabetes;
Hartfalen; Hemodialyse; Hemofilie; Hiv/Aids; Kinderchirurgie; Kindergeneeskunde; Kliniek
Kindergeneeskunde; Oncologie; Psychosociale zorg; Reuma; Spina Bifida-team;
Thuisbeademing en W.L.S (Wondverzorging, Incontinentie en Stoma).

Werkwijze discussiebijeenkomst

Na een korte presentatie van resultaten op basis van de informatie verkregen uit de
voorlopige analyse, volgde een discussie aan de hand van casuistiek. De casuistiek ging
over 3 thema’s: zelfzorg, communicatie en organisatie van het spreekuur. De casuistiek is
samengesteld op basis van de transcripties van de observaties. Per thema werden 2
casussen weergegeven. De casuistiek is opgenomen in bijlage 3.

Na afloop van de casuistiek besprekingen werden deelnemers gevraagd op post-it briefjes
hun tips en aandachtspunten op te schrijven om de transitie van jongeren met chronische
aandoeningen te bevorderen. Deze punten zijn bruikbaar voor het opstellen voor
aanbevelingen en randvoorwaarden voor een generiek transitieprotocol voor het Erasmus
MC - Sophia.
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Analyse

De drie bijeenkomsten zijn opgenomen op een digitale recorder en getranscribeerd en
ingevoerd in ATLAS.ti voor verdere analyse. De tekstfragmenten zijn gecodeerd aan de
hand van 45 codes, die zijn onderverdeeld in drie families. Deze families bestaan uit
dezelfde drie domeinen waarbinnen tijdens de bijeenkomsten gediscussieerd is: zelfzorg,
communicatie en organisatie. Deze drie thema’s dienen ook als structuur voor de
beschrijving van de resultaten.

De tips van de zorgverleners voor een soepelere transitie zijn gerubriceerd naar
verschillende thema’s en opgenomen in bijlage 4.
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4 Jongeren op de polikliniek

Dit hoofdstuk begint met en etnografische impressie van een polikliniekbezoek van een
fictieve jongere, Ruben. Deze etnografische schets geeft een indruk van het Erasmus MC -
Sophia en de setting waarin de geobserveerde consulten plaats vinden. In de rest van dit
hoofdstuk wordt de rol van jongeren tijdens het consult belicht. De jongeren zijn immers
degenen waar het om gaat op de poliklinieken van het Erasmus MC - Sophia. Het
hoofdstuk is gestructureerd aan de hand van de volgende onderwerpen:

U § 4.2 Voorbereiding van jongeren op het consult. Hoe bereiden jongeren zich voor
op het consult? Weten ze wat ze willen vragen? Hebben ze een beeld van wat er
tijdens het consult besproken gaat worden?

. § 4.3 De houding van de jongere tijdens het consult. Welke houding nemen jongeren
aan tijdens het consult? Hoe communiceren ze met de zorgverlener, zowel verbaal
als non-verbaal?

. § 4.4 De wijze waarop jongeren hun competenties tijdens het consult laten zien. Op
welke manier laten jongeren zien wat ze van hun behandeling af weten?

. § 4.5 De mening van de jongeren over het consult. Wat vonden jongeren van het
consult? Wat vonden ze van de rollen van de andere aanwezigen?

In de lopende tekst wordt veelvuldig gebruik gemaakt van citaten uit de transcripten en
uit de observatieverslagen. De citaten zijn herkenbaar aan een kleinere lettergrootte. Op
het moment dat er een jongere aan het woord is, is de tekst schuin gedrukt. De jongeren
worden aangeduid met hun schuilnaam. Achter hun naam staan tussen haakjes de leeftijd
en de naam van de aandoening. In bijlage 2 is een tabel opgenomen met een overzicht
van de geobserveerde jongeren. Hierin is relevante achtergrondinformatie over de
jongeren en hun aandoening opgenomen.

In de lopende tekst wordt zoveel mogelijk aan de hand van citaten beschreven welke
competenties en preferenties jongeren in de spreekkamer laten zien. In kaders zijn ter
illustratie verschillende fictieve situaties geschetst, die kenmerkend zijn voor de
bevindingen. Aan het einde van elke paragraaf staat de conclusie in een kader vermeld.
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4.1 Een etnografische impressie

Het Erasmus MC - Sophia ligt in het centrum van Rotterdam. Het gebouw ligt op het
terrein van het Erasmus MC - Dijkzigt, de centrumlocatie waar volwassenen worden
behandeld. Het eerste wat aan het ziekenhuisterrein opvalt is het hoge witte
faculteitsgebouw en de oude gebouwen van de (poli)klinieken. Het Erasmus MC - Sophia
ligt in de linkerhoek van het terrein en valt niet zo op bij de rest van het ziekenhuis. Op het
terrein van het ziekenhuis wordt verbouwd. De trappen die vanaf de straat naar het
Erasmus MC - Sophia voeren, zijn afgesloten. De bezoekers worden met een omweg door
de parkeergarage naar de ingang van het ziekenhuis geleid. Voor de ingang staan ouders
en werknemers van het ziekenhuis een sigaret te roken of zitten op een bankje in de zon.
Achter hen is de créche van het ziekenhuis te zien. Bezoekers lopen naar binnen door een
grote blauwe draaideur.

Bij binnenkomst valt meteen de levensgrote knuffelbeer op die in de hal van het
ziekenhuis staat. Aan de linkerkant bevindt zich het internetcafé. De meeste computers
zijn bezet door jongeren die via MSN en e-mail contacten onderhouden met hun vrienden
en vriendinnen. Rechts in de hal bevindt zich de afsprakenbalie. Aan de balie maken
ouders vervolgafspraken. De balie is hoog en de meeste kinderen kunnen er niet overheen
kijken. Tegenover de balie staat en groot en kleurrijk kunstwerk met kikkers.

Verderop in de hal bevinden zich twee deuren. Naast de deur hangt touw met een bal
eraan. Twee kinderen rennen er op af en trekken aan het touw. De deuren gaan met een
zoemgeluid open. Achter de deuren ligt een lang gerekte gang. Dit is de polikliniek van het
Erasmus MC - Sophia. Enkele artsen in witte jassen lopen pratend door de gang heen. Van
een arts gaat de pieper af. Hij loopt naar een telefoon en belt een nummer.

In de gang liggen de toiletten aan de linker kant. Verderop zijn twee balies aan de linker-
en de rechterkant van de gang. Tussen de balies staan stoelen en tafeltjes. Achter de balies
zitten verpleegkundigen en poliassistenten. Ze praten met de ouders en zeggen dat ze
nog even mogen gaan zitten voordat ze aan de beurt zijn. De patiénten worden allemaal
gewogen en gemeten in een kamertje achter de balie. Dit gebeurt voordat ze bij een arts
of verpleegkundige naar binnen gaan. De gegevens worden genoteerd in de status van de
patiént.

De balie en wachtruimte worden omringd door andere deuren. Boven de deuren branden
rode lampjes. Achter de deuren bevinden zich de spreekkamers van de zorgverleners. De
muren van de wachtruimte zijn wit geschilderd en op veel plaatsen hangen posters met
foto's van dieren en tekeningen uit kinderboeken.

Door de gang en de wachtruimte fietsen kinderen op kleine fietsjes. Ze zitten elkaar
achterna en lachen. Andere kinderen zitten op de grond en spelen met houten blokken.
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Overal ligt speelgoed. De ouders zitten op houten stoeltjes en lezen een tijdschrift uit de
leesmap. Ruben, een jongen van een jaar of 15 die wacht op zijn consult, zoekt een
tijdschrift om in te bladeren. De een na de ander keurt hij af en legt hij aan de kant. Zijn
moeder leest in haar boek.

Dan komen er twee clowns de wachtkamer inlopen. Ze praten druk met elkaar en pluizen
de hele wachtkamer uit. Ze gaan op de grond liggen om onder de stoelen te kijken en
halen het speelgoed van de kant. Ze zoeken een klein zwart dingetje. Ze vragen een klein
meisje of zij het misschien gezien heeft. Ruben kijkt geérgerd en zegt dat hij het ‘daar’
gezien heeft. Hij wijst naar de uitgang. De ouders van de andere kinderen lachen, maar
halen opgelucht adem als de clowns daarna verder de gang in lopen om bij de volgende
wachtruimte verder te zoeken.

Ruben en zijn moeder zijn gewend om te moeten wachten, voordat ze bij de arts naar
binnen kunnen. Als Rubens naam door de wachtkamer wordt geroepen, staat zijn moeder
als eerste op en geeft de arts een hand. Ruben geeft de arts ook een hand en mompelt
‘hoi’. Ze gaan de spreekkamer in.

In de spreekkamer staat een groot bureau met een computer erop. De arts gaat achter het
bureau zitten en Ruben en zijn moeder gaan aan de andere kant zitten. Rechts van het
bureau staat een onderzoekstafel. In de hoek hangt een gordijn dat om de tafel heen kan
worden getrokken voor privacy. In de andere hoek hangt een wastafel. Boven de wastafel
hangt een plankje waarop dozen met latex handschoenen in drie maten liggen. Naast de
wastafel staat een metalen karretje op wieltjes. Op het karretje ligt een groen vel papier
waarop naalden en ampullen liggen. Ook staan er tubetjes zalf op. Tussen het bureau en
de onderzoekstafel staat een klein tafeltje met twee kleine stoeltjes. Op het tafeltje staat
een plastic theeserviesje. Ernaast staat een plastic kratje met knuffelbeertjes en ander
speelgoed. Aan de muur hangt een grote poster van een bekende tekenfilm. Het raam
biedt uitzicht op een ander gedeelte van het Erasmus — MC Sophia. Ruben zit in zijn stoel
en wacht tot de arts het gesprek begint. Ruben heeft een darmziekte waarvoor hij elke drie
maanden naar het ziekenhuis komt. Soms vlamt zijn ziekte op en moet hij elke maand naar
de polikliniek. Ook wordt hij regelmatig opgenomen voor onderzoeken. De arts vraagt hoe
het met Ruben gaat en bespreekt testuitslagen met hem en zijn moeder.

Bij jongeren met andere aandoeningen kan het bezoek aan de polikliniek heel anders
verlopen. Jongeren met HIV gaan bijvoorbeeld naar een medisch spreekuur en naar een
verpleegkundig spreekuur. Als ze naar de verpleegkundige gaan mogen hun ouders niet
mee naar binnen. Ze praten met de verpleegkundige over hun aandoening en de
gevolgen die dat heeft voor hun dagelijkse leven. Jongeren met diabetes gaan ook naar
twee zorgverleners. Eerst naar de arts en daarna naar de verpleegkundige. Sommige
jongeren moeten daarna ook nog met de diétiste praten. Zo kan het gebeuren dat een
jongen als Ruben in een kwartier klaar is op de polikliniek, maar dat een jongere met
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diabetes een uur achter elkaar met zorgverleners praat en tussendoor moet wachten.
Jongeren met CF komen, afgezien van hun reguliere afspraken met verschillende
specialisten, een keer per jaar naar de CF polikliniek voor een groot onderzoek. Dit duurt
een hele middag, waarbij de specialisten langskomen bij de nieuwe CF-lounge waar de
jongere en zijn ouders de hele ochtend of middag verblijven.

Op de polikliniek Thuisbeademing komen jongeren die thuis worden beademd vanwege
hun aandoening, of die dat in de toekomst nodig zullen hebben. Op deze polikliniek doen
de arts en de verpleegkundige samen het spreekuur. De jongere is tijdens dit spreekuur
dus met twee zorgverleners in gesprek.

4.2 Voorbereiding van jongeren op het consult

Voordat de jongeren bij de zorgverlener naar binnen gaan, voeren de observatoren een
kort gesprekje met hen. De ouders zijn hier niet bij aanwezig. Er is de jongeren gevraagd of
ze zich hebben voorbereid op het consult. De antwoorden van de jongeren zijn door de
observatoren genoteerd in het observatieverslag (zie bijlage 1). In deze paragraaf worden
de resultaten van de gesprekjes behandeld.

De meeste jongeren die geobserveerd zijn in de poliklinieken van het Erasmus MC -
Sophia komen niet voorbereid naar het spreekuur. Slechts vijf van de dertig jongeren aan
hebben zich, naar eigen zeggen, bewust of een beetje voorbereid op het consult. Ze geven
aan dat ze het over specifieke onderwerpen willen hebben, zoals medicijnen, algemene
gezondheid, uitslagen van onderzoeken en de toekomst (niet nader omschreven). Drie van
de vijf voorbereide jongeren kwamen zonder ouders naar het spreekuur (in totaal kwamen
9 jongeren zonder ouders naar het consult).

Het overgrote deel van de geobserveerde jongeren heeft zich dus niet voorbereid. De
meeste van hen zeggen dat ze geen vragen hebben die ze willen stellen aan de arts of
verpleegkundige. Een enkeling denkt dat er waarschijnlijk tijJdens het consult nog wel een
vraag bij hem op komt. De jongeren zeggen zich niet te hebben voorbereid omdat ze
weten wat er gaat gebeuren. Karlijn (18, stofwisselingsziekte) geeft aan dat het een
afspraak is zoals alle andere keren: /k zie het wel. Wiebe (18, ziekte van Duchenne) denkt
dat het vanzelf gaat. De algemene stemming lijkt te zijn dat een controle geen bijzondere
gebeurtenis is waarop men zich moet voorbereiden.

De voorspelbaarheid van het consult is misschien een verklaring waarom jongeren zich
nauwelijks voorbereiden. Doordat de jongeren vaak naar het ziekenhuis komen, lijken ze
goed te weten wat er tijdens het consult besproken gaat worden. De meeste jongeren
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kunnen in duidelijke termen aangeven waar ze denken dat het consult over zal gaan.
Medicijngebruik en uitslagen van onderzoeken zijn onderwerpen die volgens hen vaak
aan bod komen. Verder wordt hoe het met me gaat vaak genoemd. Voor veel jongeren
hangt dit samen met de uitslagen van bepaalde testen. Voorbeelden hiervan zijn de
uitslag van het HbA1c gehalte bij jongeren met diabetes en de uitslag van de longfunctie
bij jongeren met Cystische Fibrose (CF).

Toch blijkt na doorvragen dat niet elke jongere zo duidelijk kan omschrijven wat er tijdens
het consult zal gebeuren. Frits (14, ziekte van Duchenne) heeft zich niet voorbereid, want
het is eigenljjk wel duideljjk. Als hem gevraagd wordt wat er volgens hem tijdens het
consult besproken gaat worden, zegt hij dat hij dat niet weet. Deze afwachtende houding
is typerend voor een groot deel van de geobserveerde jongeren. Jongeren verwachten dat
het initiatief van de zorgverlener komt. Thijs (14, CF) zegt daarover: ik ga het nergens over
hebben, de dokter praat alleen. Daan (19, Diabetes) lijkt met dezelfde instelling naar het
ziekenhuis te zijn gekomen. Nee, ik bereid me niet voor. Ik wil gewoon kijken of alles goed
gaat. Het is gewoon een reguliere controle, ik weet niet waar ik het over wil hebben. Ik wil
mijn recepten en dan naar huis. Verder hoef ik niet zoveel te weten.

De meeste jongeren bereiden hun consult niet voor, maar dat wil niet zeggen dat ze geen
idee hebben van wat er tijdens het consult gebeurt. Juist het routinematige karakter ervan
noemen de jongeren als reden om het consult niet voor te bereiden. Fen klein groepje
Jongeren bereidt zich wel voor op het spreekuur en wil het graag over specifieke
onderwerpen hebben, zoals testuitslagen of het aanpassen van medicijnen. Dit betreft
voornamelijk jongeren die alleen met een zorgverlener spreken. Jongeren zeggen te
weten wat er gaat gebeuren, omdat het consult volgens hen vaak hetzelfde verloopt. Ze
zijn afwachtend en gaan er vanuit dat het initiatief van de zorgverlener komt.

4.3 Houding van jongeren tijdens het consult

De observatoren hebben de jongeren tijdens het consult nauwlettend geobserveerd en
hebben daar achteraf over gerapporteerd in het observatieverslag. In paragraaf 4.3.1
worden de resultaten uit de observatieverslagen beschreven. In paragraaf 4.3.2 worden de
resultaten ten aanzien van de houding van de jongeren uit de letterlijke transcripten van
de opnames weergegeven. In paragraaf 4.3.3 worden de resultaten van de
observatieverslagen en de letterlijke transcripten met elkaar verbonden.
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4.3.1 Houding volgens de observatoren
De observatoren hebben aangegeven welke houding jongeren tijdens het consult hebben
aangenomen. Tevens hebben de observatoren hun mening gegeven over hoe competent
jongeren volgens hen zijn om zichzelf te vertegenwoordigen tijdens het consult.
De observatoren hebben ten aanzien van de houding van de jongeren gelet op de
betrokkenheid van de jongeren en of ze actief waren tijdens het consult. Ook is er gelet op
de mate waarin jongeren vragen stellen aan de zorgverleners. Als laatste hebben de
observatoren aangegeven of jongeren tijdens het consult laten blijken wat voor hen
belangrijk is.
Voor de meerderheid van de consulten is aangekruist dat de jongeren betrokken en actief
waren, of dat ze een beetje betrokken en actief waren (zie figuur 1 & 2).

Figuur 1 Hoe betrokken zijn jongeren bij het consult?

Hoe betrokken zijn jongeren bij het consult?

3%
23%

DOBetrokken
BEen beetje betrokken
DONiet betrokken

74%

Figuur 2 Hoe actief waren jongeren tijdens het consult?

Hoe actief waren jongeren tijdens het consult?

13%

Dactief
26% @ een beetje actief
61% O helemaal niet actief

Ook hebben de observatoren ingevuld in hoeverre jongeren volgens hen het initiatief
namen tot het stellen van vragen. Voor de meerderheid van de consulten wordt
aangegeven dat jongeren nauwelijks of geen enkel initiatief hebben genomen (zie figuur
3). Ook de jongeren die als actief en betrokken worden beoordeeld stellen volgens de
observatoren niet of nauwelijks vragen.
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Figuur 3 Namen jongeren initiatieven tot het stellen van vragen?

Namen jongeren initiatieven tot het stellen van
vragen?

13%

B helemaal niet
49% Been enkele keer

38% O regelmatig

Uit de observatieverslagen blijkt dat jongeren in meer dan 65% van de consulten niet of
een enkele keer laten merken wat belangrijk is voor hen (figuur 4). Het lijkt dus niet

normaal voor jongeren te zijn dat ze aan zorgverleners en ouders laten merken wat hun
wensen zijn ten aanzien van hun behandeling. Preferenties van jongeren komen tijdens
het consult dus niet naar voren.

De observatoren hebben na het consult ook aangegeven of ze de jongere competent
vonden om zichzelf te vertegenwoordigen tijdens het consult. Sommige observatoren
hebben daar een toelichting op gegeven, anderen niet Drie kwart van de jongeren wordt
als competent of een beetje competent aangeduid (zie figuur 5). Hoewel de observaties
een momentopname zijn, is het opvallend dat de jongeren die door de observatoren als
competent worden ingeschat meestal tussen de 16 en 22 jaar zijn. Alle jongeren die als
een beetje competent of niet competent worden ingeschat, zijn jonger dan 16 jaar.

Figuur 4 Hebben jongeren zelf laten merken wat ze willen, of wat belangrijk voor hen is?

Hebben jongeren zelf laten merken wat ze willen, of
wat belangrijk voor hen is?

10%

23% O helemaal niet

B een enkele keer
31% O regelmatig

O missing

36%
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Figuur 5 Hoe competent zijn jongeren om zichzelf te vertegenwoordigen tijdens een consult met een
zorgverlener?

Hoe competent zijn jongeren om zichzelf te
vertegenwoordigen tijdens een consult met een
zorgverlever?

23%

O competent
54% @ een beetje competent

O niet competent

23%

De redenen dat jongeren als niet competent worden beschouwd om zichzelf te
vertegenwoordigen, hebben bij de jongere jongeren meestal te maken de passiviteit van
jongeren en de relatie met de ouders. Ton (12, ziekte van Crohn) heeft volgens de
observator zjin ouders nodlig bij zijn behandeling. Hij neemt zelf geen initiatief. Ook Thijs
(14, CF) /aat veel aan moeder over, heeft geen actieve rol tijjdens consult. Soms hebben
observatoren het idee dat de jongere het wel kan, maar niet doet: Hjj zou het wel kunnen,
maar vind het nog erg prettig om op zijn ouders te leunen.

Een andere reden dat jongeren, volgens de observatoren, niet competent zijn om zichzelf
te vertegenwoordigen, is omdat ze niet de juiste informatie weten te verschaffen aan de
zorgverlener. Richard (14, ziekte van Duchenne) geeft bijvoorbeeld antwoorden waarvan
hij denkt dat het gunstig is. Bij Frits (14, ziekte van Duchenne) is dit ook het geval: Moeder
moest nog wat problemen aangeven. Volgens Frits waren er geen problemen.

Ook heeft het volgens zorgverleners te maken met de aard van de aandoening. Over Niek
(12, ziekte van Duchenne) wordt bijvoorbeeld gezegd: deze jongen is afhankelijk van zijn
ouders door zjjn ziekte. Lijkt zich absoluut niet te interesseren in andere mogeljjkheden,
dan dlie worden aangeboden. Ook Kirsten (15, SMA type 2) is volgens de observator niet
competent om zichzelf te vertegenwoordigen om ze tevee/ beperkingen [heeft] door haar
Zziekte. Is ook afthankelijk van haar ouders door haar ziekte.

Jongeren die volgens observatoren competent zijn om zichzelf te vertegenwoordigen zijn
dit omdat ze bijvoorbeeld vragen stellen en laten merken dat ze betrokken zijn. Over
Khalid (15, diabetes) wordt gezegd: de arts leek erg onder de indruk te zijn van het inzicht
dat Khalid heeft in zijn ziekte en het spuitschema dat hij hanteert.

Soms vinden observatoren de jongere competent omdat hij of zij alleen naar het consult is
gekomen, of dat zou kunnen. Daan (19, diabetes) heeft zijn ouders niet nodig om vragen te
beantwoorden. Is bezig met zijn toestand en begrijpt precies waar de arts het over heeft.
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Ook Koen (22, CF) heeft een actieve houding en is goed op de hoogte van zjn
behandeling, mogeljjkheden en risico’s. Koen komt voor de laatste keer naar het Erasmus
MC - Sophia en gaat daarna over naar de volwassenenzorg.

Jongeren worden soms ook als competent ingeschat, terwijl ze hun ouders tijdens het
consult veel zaken laten regelen. Bob (15, CF) /s gewend om zijjn eigen gezondheid goed
weer te geven aan de arts. Maar hif laat wel het regelen van de afspraken aan zijn moeder
over.

Het beeld dat uit de letterlijke transcripten van consultgesprekken naar voren komt, wordt
grotendeels ondersteund door de bevindingen van de observatoren. Het enige punt
waarop de visie van de observatoren afwijkt sommige bevindingen uit de letterlijke
transcripten, is hoe competent jongeren zijn om zichzelf te vertegenwoordigen tijdens het
consult. In de rest van deze paragraaf zal aan de hand van de transcripten worden
beschreven welke houding jongeren aannemen tijdens het consult en hoe ze zichzelf
vertegenwoordigen tegenover de zorgverlener.

De meeste jongeren zifn volgens de observatoren (een beetje) actief en betrokken
aanwezig tijdens het consult. Toch nemen ze weinig initiatief tot het stellen van vragen en
laten ze nauwelijks merken wat voor hen belangrijk is. De meeste jongeren, die als
competent worden beschouwd om zichzelf te vertegenwoordigen, zijjn voornameljjk
tussen de 16 en 22 jaar oud.

Jongeren van 12 tot en met 15 jaar oud worden iets minder competent geschat.

De relatie met de ouders speelt vaak een belangrijke rol in de vertegenwoordiging van de
Jongeren. Ouders blijken praktische zaken uit handen te nemen en vullen de verhalen van
Jongeren aan. Volgens observatoren is lichamelijke afhankelijkheid die wordt veroorzaakt
door de aandoening een belangrijke reden waarom jongeren met motorische
beperkingen niet competent zjjn om zichzelf te vertegenwoordigen.

Jongeren met diabetes vormen een uitzondering en worden allemaal als competent
gezien..

Over de preferenties van jongeren geven de observatoren aan dat jongeren tijdens het
consult nauweljjks laten merken wat voor hen belangrijk is.

4.3.2 Gesprekken in de spreekkamer

De observatoren hebben na afloop van het consultgesprek aangegeven hoe de rol van de
jongere volgens hen was in de observatieverslagen. Maar ook bevatten de transcripten
van de consultgesprekken ook veel informatie over de houding die jongeren tijdens het
consult aannemen. Sommige conclusies uit de observatieverslagen worden duidelijk
bevestigd in de letterlijke transcripten, andere juist minder sterk.
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Hoewel de meeste jongeren volgens de observatoren actief en betrokken zijn tijdens het
consult, valt dit uit de transcripten niet altijd af te leiden. Wellicht komt dit omdat de
transcripten geen beeld geven van de non-verbale communicatie. Jongeren kunnen
bijvoorbeeld actief luisteren zonder dat ze zelf veel aan het woord zijn. Het lijkt daardoor
alsof de observatoren jongeren over het algemeen als actiever en meer betrokken scoren
dan uit het transcript opgemaakt kan worden. Mark (14, CF) wordt door de observator
bijvoorbeeld als een beetje betrokken en een beetje actief beoordeeld. In de toelichting
schrijft de observator echter dat Mark onderuitgezakt in zijn stoel zit en alleen antwoord
geeft op vragen. Uit het transcript blijkt dat de moeder van Mark het woord doet Als Mark
al antwoord geeft op een vraag, dan bestaan zijn antwoorden meestal uit ‘nee’ of ‘ja’.
Wellicht heeft de observator hier een inschattingsfout gemaakt. Verder zijn er relatief veel
jongeren met diabetes zijn geobserveerd (n=6). Deze jongeren zijn over het algemeen
actiever tijdens het consult en zijn competent om zichzelf te vertegenwoordigen.

Een passieve houding

Uit de letterlijke transcripten blijkt dat jongeren tijdens een consult in de regel niet veel uit
zichzelf vertellen. Ze geven antwoord op vragen, maar stellen ze zelf niet of nauwelijks. De
antwoorden van de jongeren zijn ook vaak erg kort. Niek (12, ziekte van Duchenne) geeft
bijvoorbeeld summiere antwoorden op vragen van de arts:

Arts: Val je wel eens in slaap op school?
Niek: Soms.

A:Ja?

N:Ja, soms.

A: En hoe komt dat dan?

N: Nou, soms ben ik moe of zoiets.
A:Ja?

N:hm, hm.

A: En gebeurt dat vaak?

N:Afen toe.

A: Een keer per maand, een keer per week?
N: Dat weet ik niet.

A: Elke dag?

N: Nou, dat weet ik niet.

De geobserveerde jongeren tijdens het verpleegkundig spreekuur van de HIV-polikliniek
zijn ook weinig spraakzaam als hen vragen worden gesteld over hun persoonlijke situatie.
Bij het verpleegkundige consult van Naomi (13) lijkt er niet zozeer sprake te zijn van een
gesprek, maar eerder van een ondervraging. De observator merkt in het observatieverslag
op: De VC vraagt, Naomi geeft antwoord. Ze wekt de indruk ‘het is dat ik hier moet zijn, ik
laat het wel over me heen komen. Uit het transcript van deze observatie blijkt echter dat
Naomi vooral in het begin uitgebreid vertelt over hoe het op school gaat. Als de VC het
daarna over de aandoening heeft en aan Naomi vragen stelt over hoe de aandoening
werkt en wat de gevolgen zijn, wordt Naomi stil. Ze geeft dan alleen nog korte
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antwoorden (Hm, hm.) en de VC legt uit. Het onderwerp waarover gesproken wordt, lijkt
mede bepalend te zijn voor de spraakzaamheid van de jongeren.

Er lijkt tijdens het consult vaak sprake te zijn van eenrichtingsverkeer. De zorgverlener stelt
een vraag en de jongere geeft antwoord. Ook bij het consult van Richard, (14, ziekte van
Duchenne) is dit het geval. Volgens de observator wilde Richard we/ graag positieve
antwoorden van de arts, maar liet het antwoord geven het liefst aan ouders over. Richard
keek of naar z'n handen, of naar z'n ouders.

Met name jongeren in de leeftijd van 12 tot 16 jaar ondergaan het consult op een passieve
manier. Ze houden hun mond en geven alleen antwoord op de vragen van de
zorgverleners.

Niek (12, ziekte van Duchenne) geeft nauwelijks antwoord op de vragen van de
zorgverleners. Hij antwoordt veel met Am. Ook Mark (14, CF) houdt zich op de achtergrond
en bemoeit zich nauwelijks met het gesprek. Frits (14, ziekte van Duchenne) geeft
mondjesmaat antwoord op de vragen van de zorgverleners. Hij is met zijn moeder op het
gezamenlijke spreekuur van de arts en de VC. Het overgrote gedeelte van het gesprek
speelt zich af tussen de moeder en de zorgverleners. Frits praat pas iets uitgebreider met
de arts, als deze hem expliciet betrekt bij het consult.

Een negatieve houding

Hoewel de meeste jongeren tijdens het consult antwoord geven op de vragen van de
zorgverleners, is er ook een aantal jongeren dat een negatieve houding aanneemt. Tijdens
het HIV-spreekuur laat Linda (15) meteen weten dat ze met tegenzin op het gesprek
verschijnt bij de VC.

VC: Zo, dat is lang geleden.

Linda: Ja.

VC: Ja, hoe komt dat zo?

[Er volgt een stilte van meer dan 15 seconden. Linda klikt met een balpen.]

VC: He?

L:Hm?

VC: Ik zeg, hoe komt dat zo?

L: Ik had geen zin om te komen.

VC: Je had geen zin om te komen. Waarom had je geen zin om te komen? Hoe kwam dat?
L: Ik wou er niet zo over praten.

VC: Je wou er niet over praten? Wil je er nu niet over praten, of wou je er toen niet over
praten?

L: Nu nog steeds ook niet Ik kom alleen omdat ze zeggen dat ik moet gaan.

Linda zet de VC voor het blok door te zeggen dat ze helemaal niet op het consult wil
komen, maar dat ze zich gedwongen voelt.

Ook Jim (16, nierinsufficiéntie) geeft duidelijk aan dat hij geen zin heeft om te antwoorden
op de vragen van de arts, ook niet als de arts hem confronteert met zijn negatieve gedrag.
Hij laat weten dat hij met tegenzin naar het consult is gekomen.
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Arts: Wat is er met je aan de hand?

Jim: Hm?

A:Wat is er met je? Je doet anders dan anders.

J:Hm?

A: Je doet anders dan anders.

J: Ja, ik word het een beetje zat om telkens naar het ziekenhuis te gaan.

A:Ja? Maar nu ben je dus vaak in het ziekenhuis vanwege die hoge bloeddruk.
J:Dat snap ik wel...

Jim reageert tijdens het consult onverschillig op de vragen en opmerkingen van de arts. Hij
heeft bijvoorbeeld weinig interesse in de uitslagen die de arts hem meedeelt en laat dit

duidelijk merken. Als de arts laat weten dat zijn bloeddruk te hoog is, reageert Jim laconiek:

Jim: Ik had er geen last van.

Arts: Nee, maar het is wel hoog.

J: Nee, maar ik heb er geen verstand van of het nou hoog is, of laag, of...
A: Nee maar je weet wel dat hoge bloeddruk niet goed voor je is toch?
J:Ja dat wel.

De arts probeert Jim actiever bij het gesprek te betrekken door te vragen wat Jim zou
willen doen. Hij is sinds kort gestopt met school en geeft aan dat hij zich heel erg verveelt.

Arts: En wat wil je zelf?

Jim: Hm?

A: Wat wil je doen?

J: Weet niet

A: Als automonteur werken? .... Ook niet, of wel? Wat zou je willen?
J: Nou, liever iets met motors of zo

A: Met motors? Maar in een garage werken, of...?

J: Ja, zoiets.

A: En je kan niet naar een garage gaan en vragen of ze je een beetje klussen willen laten
doen? Zodat je daar langzaam in verder gaat.

J: Ik zou het kunnen proberen.

Een negatieve houding kan worden uitgelegd als onverschilligheid van de jongere over
zijn aandoening, maar in het geval van Daan is het wellicht bezorgdheid. Daan is tijdens
het consult met de arts betrokken bij het bespreken van zijn bloeddruk. Hij laat merken dat
hij geinteresseerd is in de oorzaak en de gevolgen. Toch heeft hij tijdens een het consult
een negatieve houding. Hij laat merken dat hij goed op de hoogte is van zijn aandoening,
maar dat hij niet van plan is om de manier waarop hij met zijn behandeling omgaat, te
veranderen. Als de arts even weg loopt om naar zijn HbA1c uitslag te informeren, laat hij
aan zijn moeder weten dat hij niet van plan is om zijn leven te veranderen als de uitslag
slechtis.

Daans houding wordt ook passiever naarmate hij langer op de polikliniek is. Hij gaat eerst
naar de arts, daarna naar de VC en als laatste nog naar de diétiste. De VC vraagt onder
andere aan Daan wat hij bij de arts heeft besproken. Ze hebben het over zijn HbA1c, zijn
bloeddruk en zijn spuitplaatsen. Daarna ‘overhoort’ ze Daan over symptomen van een te
lage en een te hoge bloedsuikerspiegel. Daan reageert hierop geirriteerd.
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VC: Ehm, waar heb je last van als je een te lage bloedsuiker hebt?

Daan: Alweer?

VC: Ja

D: Daar vragen jullie echt elke keer om.

VC: Nee, nee. Ik wil het nu echt weten. Want ik ben heel benieuwd.

Moeder: Hebben we de vorige keer gedaan hoor.

VC: Dat hebben we niet gedaan, de vorige keer. Ik heb het namelijk nagekeken. Dus, ja.....
D: Voor mijn gevoel wordlt dat elke keer gevraagd.

De VC geeft aan het einde van het consult aan dat Daan nog naar de diétiste moet Ze heeft
tijdens het consult naar zijn eetgewoontes gevraagd en is van mening dat hij dat moet
bespreken met de diétiste. Hij geeft aan dat hij daar geen zin in heeft, maar de VC regelt
toch een consult voor hem. Daan vertelt tijdens het gesprek bij de diétiste bepaalde
dingen voor de derde keer, bijvoorbeeld over wat hij op een dag zoal eet en of hij goed
ontbijt. Daan wordt steeds ongeinteresseerder en negatiever naarmate hij langer op de
polikliniek is. Aan het einde van het consult bij de diétiste geeft hij nauwelijks meer
antwoord en zit hij opzichtig te gapen. Het is duidelijk dat hij naar huis wil.

Een actieve houding

Er zijn ook jongeren die veel actiever betrokken zijn bij het gesprek met de zorgverlener.
Deze jongeren zijn meestal tussen de 16 en 19 jaar oud. Jongeren die actief vragen stellen
aan zorgverleners, willen meestal antwoord op een concrete vraag. Ze willen voornamelijk
uitslagen van onderzoeken weten, hebben vragen over aanpassing van de medicatie, of
willen een nieuw recept hebben.

Touria (16, niertransplantatie) is benieuwd naar de uitslag van een botmeting. Hij vraagt
zelf om de uitslag.

Touria: Ik wou nog vragen over de botmeting, wat de uitslagen waren.
Arts: Ik zal het eens even opzoeken.

Vader: Een week geleden was dat, he?

T: Twee weken.

Een enkele keer vraagt een jongere iets ter verduidelijking omdat deze bijvoorbeeld niet
snapt wat de zorgverlener bedoelt.

Vooral jongeren met diabetes en de ziekte van Crohn hebben een actieve houding tijdens
het consult. Ze laten zien dat ze kunnen meedenken over hun behandelingen en zelf
beslissingen kunnen nemen. Ook spreken ze vaker hun zorgen uit over hun gezondheid en
spreken ze in medische termen met de zorgverleners.

De meeste jongeren met diabetes blijken ook uitgesproken mening te hebben over hun
bloedsuikerwaardes. Khalid (15) is bijvoorbeeld niet zo tevreden over zijn
bloedsuikerwaardes.

Arts: Wat vind jij zelf van die avondwaarden?
Khalid: De avond heb ik vaak hoog.
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A: Ja, dat valt mij ook op. Tussen de 9 en 17 zeg maar, he?

K:Ja.

A: En een keer zeven. Maar verder zit ‘ie nooit onder de 9 of 10. Wat...waar streef je naar?

K: Het hoger spuiten in de middag denk ik.

A: Ja, dat kan. Ja, precies. Dat kan een oplossing zijn. Waar...wat voor waardes zou jij het
liefste zien voor je avond?

K:Acht of lager.

Khalid wordt niet alleen gevraagd naar zijn mening, maar ook naar zijn ideeén om betere
bloedsuikerwaardes te verkrijgen. Doordat hij samen met de arts nadenkt over een
oplossing voor het probleem van de hoge waardes, wordt Khalid actief betrokken bij het
consult. Khalid stelt zelf een vraag over het veranderen van zijn insulinegebruik als hij met
school op reis gaat.

Khalid: Dan had ik ook nog een vraag. Hoe moet ik mijn insuline aanpassen, want daar is
het een stuk warmer dan hier.

Arts: ..Sorry, wat zeg je?

K: Hoe ik mijn insuline moet aanpassen in B?

A:Ja.

K: Het is daar warm en we lopen veel.

A: Ja, precies.

Khalid vraagt actief naar de manier waarop zijn behandeling moet worden aangepast en
de arts overlegt daarna met hem wat het beste is om te doen. Keleb (16) is tijdens het
consult met de arts ook actief betrokken bij het gesprek. Ze bespreken de waarde van haar
HbA1c.

Arts: Ja. Oké, luister. Eerst wil ik weten wat jij van je HbA1c vindt.

Keleb: Hij is een stuk gedaald, maar hif is nog steeds hoog.

A: Ja. Dat klopt, ja. Maar dat eerste wat je zegt, dat vind ik nu het belangrijkste. Want je
kan...hij is inderdaad een stuk gedaald. En meer dan dat kan je op dit moment niet
verwachten. Je kan niet verwachten dat ie in een keer helemaal normaal wordt.

K:Ja.

A: Dus dit is eigenlijk, dit is voor ons eigenlijk voor ons een teken dat jij inderdaad iets...

K: Dat ik goed bezig ben.

A: Ja, inderdaad, dat je goed bezig bent.

Uit het consult blijkt dat het HbA1c van Keleb de afgelopen tijd erg hoog was, maar dat er
inmiddels een daling is geconstateerd. Keleb is kritisch over de waarde, maar interpreteert
de daling als een positieve ontwikkeling. De arts vraagt waarom het nu beter gaat dan
voorheen. Keleb is daarover eerlijk tegen de arts: De /aatste paar weken heb ik gewoon
mijn bloedsuikers gemeten en het nodige eraan gedaan. Dat is het eigenljk. De arts
bevestigt dat het goed gaat en complimenteert Keleb met de goede uitslag.

Ook de geobserveerde jongeren met de ziekte van Crohn zijn actief betrokken bij het
consult. Ze doen dit niet door vragen te stellen, maar door zelf onderwerpen ter sprake te
brengen zonder dat de zorgverlener er expliciet om vraagt. De arts vraagt aan Ton (12,
ziekte van Crohn) of hij nog last heeft gehad van zijn aandoening. Ton geeft aan dat dit
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mee valt, maar snijdt gelijk een onderwerp aan waarover hij minder tevreden is.

Arts: En, maar hoe, wat eigenlijk nog veel belangrijker is. Hoe is het met jou in de
tussentijd? Heb je nog veel last?

Ton: Nou, ik heb niet veel last, maar ik eet niet goed.

A: Het eten is nog steeds een groot probleem hé?

T:Ja.

Ton had voor het consult al aangegeven dat ze het waarschijnlijk over zijn eetgedrag
zouden gaan hebben. Hij wacht niet tot de arts of zijn vader over het onderwerp beginnen,
maar brengt het zelf na enkele minuten ter sprake.

Ook Bram (12, ziekte van Crohn) brengt zelf een onderwerp ter sprake nadat de arts vraagt
of hij nog vragen heeft. Hij wil weten of zijn medicatie wordt afgebouwd.

Arts: Heb jij nog dingen te vragen?

Bram: Ja, m'n medlicijnen word't dat nog afgebouwd, of...?

A: Nee.

B: Ja, het wordt niet helemaal afgebouwd, dat begrijp ik. Maar iets minder?

A: Nou deze medicijnen hebben niet zoveel zin als je er minder van neemt. (...)

De arts legt uit dat het geen zin heeft om zijn medicijnen te verlagen, omdat ze anders niet
meer werken. Bram geeft aan dat hij het snapt. Hoewel zijn wens om minder medicijnen te
nemen niet wordt ingewilligd, heeft hij aan de arts laten merken wat voor hem belangrijk
is.

Bij zowel Bram als Ton lijkt hun jonge leeftijd geen rol te spelen in de mate waarin ze actief
deelnemen aan het consult. De houding van de zorgverlener naar de jongere toe speelt
een belangrijke rol in het al dan niet bevorderen van de spraakzaamheid van jongeren. In
hoofdstuk 6 zal hier verder op in worden gegaan.

Alléén naar het spreekuur

Sommige jongeren komen alleen op het spreekuur van de VC of de arts. Bij de HIV
polikliniek is het gebruikelijk dat de jongeren al vanaf jonge leeftijd zonder de ouders bij
de VC komen.?

Van de geobserveerde jongeren bij de HIV polikliniek zijn er vijf jongeren die het gesprek
met de VC alleen voeren. Bij het consult van Naomi (13) wacht haar vader in de
wachtkamer. Julia (14), Linda (15), en Dana (18) komen zonder ouders naar het
verpleegkundige consult. Deze jongeren zijn volgens de observatoren redelijk tot goed in
staat om zichzelf te vertegenwoordigen. De meeste nemen een actieve houding aan, maar
bij het verpleegkundige consult gebeurt het ook enkele keren dat de jongeren weinig
zeggen en de VC vaak het woord doet

Er is één gesprek geobserveerd waar de ouders bij zijn en één waarbij zowel de arts als VC

2De HIV-verpleegkundige vertelt tijdens de discussiebijeenkomsten dat het beleid is dat jongeren vanaf
ongeveer 10 jaar zonder hun ouders naar de verpleegkundige gaan. Ze hebben hierin geen keuze, maar
ouders hebben bijna nooit bezwaar.
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aanwezig zijn. Wellicht heeft dat ermee te maken dat Mustafa (14) voor de laatste keer op
consult komt voordat hij met zijn ouders naar Frankrijk verhuist. Carlo (16) komt in zijn
eentje naar het consult waarbij zowel de arts als de VC aanwezig zijn.

De jongeren met HIV moeten alleen op het verpleegkundige consult verschijnen, maar
jongeren met diabetes hoeven die keuze niet te maken. Naima (16), Keleb (16) en Khalid
(16) komen alle drie alleen naar het ziekenhuis en spreken de zorgverleners zonder dat
hun ouders erbij zijn. Deze jongeren worden door de observatoren allemaal omschreven
als competente jongeren. Ze kunnen zichzelf goed vertegenwoordigen tijdens het consult
en hebben een inhoudelijk gesprek met de zorgverleners.

Wellicht komt dit omdat ze elk kwartaal naar het ziekenhuis komen en goed weten wat er
van hen verwacht wordt. Het is opvallend dat deze drie jongeren alle drie van allochtone
afkomst zijn. Misschien komen hun ouders niet mee vanwege taalproblemen, of zijn de
jongeren gewend om op jonge leeftijd zelfstandig te functioneren.

Een andere jongere die alleen op het consult komt is Koen (CF). Hij is al 22 en komt deze
keer naar het consult om afscheid te nemen van het kinderziekenhuis. Hoewel Koen
tijdens het consult regelmatig laat merken wat voor hem belangrijk is, neemt hij tijdens
het gesprek weinig initiatief. De observator schrijft op: Arts stelde de vragen. Koen zelf
kwam nauweljjks met vragen. Toch beoordeelt de observator hem wel als actief omdat hij
duidelijke antwoorden geeft op vragen en een geinteresseerde houding aanneemt.

Uit de transcripten van de consultgesprekken bljjkt dat de meeste jongeren een
afwachtende houding hebben en het stellen van vragen aan de zorgverleners overlaten.
Dit geldt met name voor jongeren van 12-16 jaar. Ze hebben een passieve houding tijdens
het consult en laten het voeren van het gesprek aan andere aanwezigen over. Sommige
Jongeren nemen een negatieve houding aan tijdens het gesprek. Hierbij lijkt leeftijd geen
bepalende rol te spelen.

De jongeren dlie tijdens het consult een actieve houding aannemen zijn over het algemeen
fiets ouder. Het gaat hier onder andere om jongeren die zonder hun ouders naar het
consult komen en dus alleen het woord voeren. Deze jongeren zijn in staat een inhoudeljjk
gesprek met een zorgverlener te voeren en hun expertkennis te tonen.

Andere jongeren die tijdens het consult actief aanwezig zifn, zijn jongeren met diabetes
mellitus en de ziekte van Crohn. Hierbif ljjkt niet de leeftijd de bepalende factor te zijn
waarom jongeren betrokken zijn bij het consult, maar de aandoening en de manier|
waarop de zorgverleners hen aanspreken.

In de volgende paragraaf worden enkele factoren die van invioed zijn op de manier|
waarop jongeren zichzelf tijdens het consult vertegenwoordigen, nader beschreven.

Juli 2007 49

Op Eigen Benen - Rapport 5

4.3.3 Factoren die de houding van jongeren beinvioeden
Uit de observatieverslagen en de letterlijke transcripten van de consulten blijkt dat
verschillende factoren van invloed zijn op de betrokkenheid van jongeren bij het consult.
Leeftijd en aandoening spelen een belangrijke rol. Jongeren die ouder zijn, nemen eerder

het woord, terwijl jongere jongeren het gesprek eerder aan de andere aanwezigen
overlaten. Jongeren met een aandoening als diabetes, weten hoe ze zelfstandig hun
behandeling moeten uitvoeren en praten hier actief over met zorgverleners. Jongeren die
lichamelijk sterk beperkt worden door hun aandoening, zijn echter passiever tijdens het
consult en laten hun ouders het woord doen.

Als derde bepalende factor voor de betrokkenheid van jongeren, kan de organisatie van de
verschillende poliklinieken worden aangewezen. De manier waarop poliklinieken
georganiseerd worden, speelt een belangrijke rol in de houding die jongeren tijdens het
consult aannemen. Bij de diabetespolikliniek gaan jongeren achtereenvolgens naar de arts,
de VC en soms ook nog naar de diétiste. Zo kan het gebeuren dat een jongere een uur lang
verschillende zorgverleners achter elkaar ziet Soms kan de jongere niet meteen door naar
het volgende spreekuur en moet er tussendoor gewacht worden. Bovendien moeten
jongeren vaak meerdere keren achter elkaar hun verhaal doen. Soms wordt door drie
zorgverleners dezelfde vraag gesteld!

Tijdens de HIV-polikliniek krijgen jongeren met behulp van een Cd-rom informatie over
hun aandoening. Sommige jongeren worden hierdoor spraakzaam. Andere jongeren
worden hier echter passief van en laten de VC het verhaal vertellen.

Jongeren die alleen naar het spreekuur komen, zijn over het algemeen actiever tijdens het
consult dan jongeren die samen met hun ouders komen. Jongeren met HIV komen alleen
naar het verpleegkundige spreekuur. Tijdens het diabetes spreekuur komen de jongeren
van allochtone afkomst vaak alleen naar het spreekuur. Deze jongeren doen allemaal zelf
hun verhaal en zijn gewend om zelf een gesprek te voeren met zorgverleners.

Hoewel de jongeren de hoofdrol horen te spelen tijdens het consult, kruipen zij snel in de
rol van figurant. Ze nemen afstand van wat er tijdens het gesprek gebeurt en laten de
andere aanwezigen de belangrijkste rollen vervullen. Uit de transcripten van de
observaties blijkt dat ouders en zorgverleners deze hoofdrollen snel op zich nemen als het
gesprek stil valt. De zorgverlener zou het consult wellicht beter kunnen regisseren door de
aandacht in eerste plaats op de jongere te richten en omstandigheden te scheppen waarin
de jongere tot zijn recht komt.

Juli 2007 50



Op Eigen Benen - Rapport 5

4.4 Competenties van jongeren ten aanzien van de behandeling

Tijdens het spreekuur komen niet alleen competenties ten aanzien van gespreksvoering
en houding aan bod, maar ook de competenties van jongeren ten aanzien van de zelfzorg.
Het is het moeilijk om uitspraken te doen over wat jongeren van hun aandoening afweten,
als ze korte antwoorden geven en hun ouders het woord laten doen. Toch wordt een
enkele keer, zoals met het noemen van medicatie, duidelijk dat een jongere bepaalde
dingen niet goed kan verwoorden, of over onvoldoende kennis beschikt. In andere
gevallen zijn de ouders zoveel aan het woord, dat de competenties van de jongere niet
beoordeeld kunnen worden.
Wel kan er iets gezegd worden over de competenties die jongeren laten zien ten aanzien
van de behandeling. Hierover wordt tijdens het consult namelijk veel gepraat.
In deze paragraaf wordt besproken hoe jongeren omgaan met de behandeling van hun
ziekte. In paragraaf 4.4.1 wordt beschreven hoe competent jongeren volgens de
observatoren zijn om voor hun behandeling te zorgen. In het overige gedeelte van de
paragraaf komen de volgende onderwerpen aan de orde:

e Kennen van (de gevolgen van) de ziekte en de behandeling (paragraaf 4.4.2).

e Uitvoeren en aanpassen van de voorgeschreven behandeling (paragraaf 4.4.3).

e Omgaan met de beperkingen die aandoening veroorzaakt in het dagelijks leven

(paragraaf 4.4.4).
e De eigen grenzen kennen en omgaan met het nemen van risico’s / risicovol gedrag
(paragraaf 4.4.5).

4.4.1 Competenties volgens observatoren

In deze paragraaf staan de competenties van jongeren ten aanzien van zelfzorg centraal.
De observatoren hebben na afloop van het consult aangegeven of de jongere naar hun
mening competent is om voor zijn of haar eigen behandeling te zorgen. Deze gegevens
zullen eerst besproken worden (zie figuur 6). Daarna staan de gegevens uit de letterlijke
transcripten van de consulten centraal.
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Figuur 6 Hoe competent zijn jongeren om voor hun behandeling te zorgen?

Hoe competent zijn jongeren om voor hun
behandeling te zorgen?

33%

O competent
20% M een beetje competent
O niet competent

47%

Van de 30 jongeren worden 14 jongeren (47%) als competent ingeschat, 10 (33%) als een
beetje competent en 6 (20%) als niet competent. Het is niet met zekerheid te zeggen of
leeftijd een bepalende factor is bij de inschatting van hoe competent jongeren zijn om
voor zichzelf te zorgen. Het valt wel op dat van de zes niet competente jongeren, er vier
een spierziekte hebben en tevens tussen de 12 en de 15 jaar zijn. De jongeren die als
competent worden ingeschat, zijn allemaal tussen de 16 en 22 jaar. De jongeren met
diabetes worden allemaal als competent beschouwd. Het is moeilijk om naar aanleiding
van de uitspraken van de observatoren te concluderen of leeftijd en aandoening
bepalende factoren zijn bij het inschatten van de competenties van jongeren.

Uit de toelichting van de observatoren blijkt dat zij het ziektebeeld vaak als een bepalende
factor zien met betrekking tot zelfstandigheid van de jongeren. Van Niek (12, ziekte van
Duchenne) wordt bijvoorbeeld gezegd dat hij niet competent is omdat dit niet kan
vanwege zijn ziekte. Ook over Kirsten (15, SMA type 2) maakt de observator dergelijke
opmerkingen: Jongere is niet competent om voor haar eigen behandeling te zorgen. Dit is
niet mogeljjk in verband met haar ziekte. De observator van Richard (14, ziekte van
Duchenne) vindt ook dat de ziekte afhankelijkheid met zich mee brengt, waardoor hij niet
competent is om voor zichzelf te zorgen. Ook zijn jongeren volgens de observatoren niet
competent om voor hun behandeling te zorgen als ze de praktische zaken door hun
ouders laten regelen.

Van jongeren die een beetje competent zijn, wordt onder andere gezegd dat ze wel inzicht
hebben in hoe hun aandoening werkt, maar dat ze nog niet genoeg initiatief tonen om
daadwerkelijk iets met die kennis te doen. Naomi (13, HIV) moet volgens de observatoren
nog meer leren over haar aandoening en Bob (16, CF) geeft aan de controle op
therapietrouw van zijn ouders nodjg te hebben.

De competente jongeren zijn volgens de observatoren zelfstandig in het regelen van
vervolgafspraken en medicatie. Ook zijn ze op de hoogte van wat wel en niet goed voor
hen is. Dit wil echter niet zeggen dat zij zich ook altijd aan hun therapie houden. Alle
geobserveerde jongeren met diabetes worden door de observatoren competent
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gevonden. De observator vindt Keleb (16) competent om voor haar behandeling te
zorgen, ook al heeft ze wat problemen met het stabiel houden van haar
bloedsuikerwaardes: Ze kent haar valkuilen, kan hier alleen nog niet altijd op anticiperen
(maar ook volwassenen kunnen dit niet altijd).

De meeste jongeren zijn volgens de observatoren competent, of een beetje competent
om voor hun eigen behandeling te zorgen. De jongeren die competent zijn, zijn allemaal
tussen de 16 en de 22 jaar. De jongeren die als niet competent worden ingeschat, zijn op
één na jonger dan 16 jaar.

Jongeren dje als niet competent worden beschouwd hebben voornamelijk aandoeningen
waardoor ze lichameljjk sterk beperkt worden. Observatoren beschouwen de aandoening
(zoals bijvoorbeeld een spierziekte) als de belangrijkste reden dat de jongere niet
zelfstandig is. Ze kunnen volgens hen niet zelf voor hun behandeling zorgen vanwege de
aandoening.

Jongeren die als een beetje competent worden beschouwd, hebben volgens de
observatoren nog niet genoeg kennis over hun behandeling, of tonen te weinig initiatief
om de zorg voor de behandeling op zich te nemen.

Jongeren met diabetes worden allen als competent beschouwd door de observatoren. Ze
kunnen hun afspraken zelf regelen en zijn ook actief in het regelen van hun behandeling.

4.4.2 Kennen van de ziekte en de behandeling

In spreekkamer wordt over het algemeen weinig aandacht besteed aan het mechanisme
van de aandoening. Het is de vraag of jongeren hier alles van moeten afweten, om te
weten hoe hun behandeling eruit ziet Wellicht veronderstellen zorgverleners ook dat
jongeren bekend zijn met de werking van hun aandoening. Er wordt tijdens de meeste
spreekuren wel veel aandacht besteed aan de behandeling van de aandoening en de
knelpunten die daarbij optreden.

Op de HIV-polikliniek wordt er wel veel aandacht besteed aan hoe het virus ontstaat en
werkt.

Jongeren leren met behulp van een Cd-rom waarom het erg belangrijk is dat ze hun
medicijnen elke dag op hetzelfde tijdstip in nemen. Julia (14) weet het hele verhaal zonder
veel moeite te reproduceren aan de hand van de plaatjes op de Cd-rom. Sommige termen
zijn moeilijk om te onthouden, maar daar helpt de VC mee.

VC: Ja, hoe heet dat ook alweer?

Julia: Oh, ehm....

VC:Re ..si .. stentie.

J: Oh ja, resistent. Ja, klopt.

VC: Ja en wat houdt dat eigenlijk in?

J: Dat, dat je niet meer, zeg maar, dat de medicifnen niet meer helpen.

Juli 2007 53

Op Eigen Benen - Rapport 5

VC: Ja, heel goed. En wat moet je dan doen als je resistent bent?
J: Ehm, nieuwe medlicijnen.
VC: Ja.

Julia snapt dat resistentie kan optreden doordat ze haar medicijnen niet elke dag op
hetzelfde tijdstip inneemt.

Tijdens het HIV-spreekuur wordt niet alleen aandacht besteed aan medicatie, maar ook
aan hoe andere mensen geinfecteerd kunnen raken met het HIV-virus en wanneer infectie
absoluut niet mogelijk is. De VC vraagt Julia naar de manieren waarop infectie kan
plaatsvinden. Julia hoeft ook hier niet lang na te denken over haar antwoorden.

Julia: Door bloed van een ander

VC: Ja, kan dat nog in Nederland?

J: Volgens mij niet meer.

VC: Nee kan niet meer, klopt. Maar er zijn wel kinderen, ook nog in de jongerengroep die
door bloedtransfusie geinfecteerd geraakt zijn. Wat nog?
J: Door een andere spuit te gebruiken.

VC: Ja.

J: Door met elkaar naar bed te gaan.

VC:Ja.

J: En door eh...moeder volgens mij.

VC: Ja.

J: En ook borstvoeding.

VC: Ja, heel goed.

Tijdens het verpleegkundige spreekuur op de HIV-polikliniek wordt dus veel aandacht
besteed aan de werking van het virus, de manier waarop het onder controle kan worden
gehouden en hoe anderen ermee geinfecteerd kunnen raken. De verpleegkundige
benadrukt keer op keer dat het belangrijk is om medicijnen op tijd in te nemen omdat het
virus anders resistent kan worden.

Op andere poliklinieken wordt meer nadruk gelegd op de behandeling van en het
beheersen van de aandoening. Bij de IBD-polikliniek wordt soms gevraagd aan de
jongeren waarom ze bepaalde medicijnen moeten slikken, of waarom het belangrijk is dat
ze gezond en regelmatig eten. Ton (12) heeft de ziekte van Crohn en heeft problemen met
eten. De arts vraagt hem waarom het belangrijk is dat hij regelmatig eet.

Arts: Weet je wel, weet je wel waar je het voor doet?

Ton: Ja.

A:Vertel eens.

T: Voor m'n ziekte.

A: Maar waarvoor?

T: En, voor een beetje bij te, aan te komen.

A: Hm, hm. Want het is inderdaad die twee dingen. Het is goed voor je darmziekte. Want
we weten dat die ontsteking in je darm, waar hij ook zit, hij zal er heus wel zitten nog.
Vader: Ja.

A: He, want die foto zien we alleen de grove afwijkingen, maar er kunnen best wel wat
ontstekingen in je dunne darm zitten. En die zullen daar heel goed op reageren, op die
extra voeding. En aan de andere kant voor je conditie, hé?
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Vooral jongeren met diabetes mellitus lijken goed te kunnen uitleggen hoe hun medicatie
werkt en wat er gebeurt als ze zich daar niet aan houden. Dit komt misschien doordat de
arts en de VC er regelmatig naar vragen en de jongere van jongs af aan leert om zijn ziekte
te managen. Als een jongere met diabetes zich niet goed aan zijn of haar spuitschema
houdt, zijn de gevolgen snel merkbaar. Om een evenwichtige bloedsuikerspiegel te
houden, moet een jongere weten hoe de bloedsuikerwaardes onder controle kunnen
worden gehouden. Alleen dan kan er adequaat gereageerd worden.

Jongeren met diabetes worden regelmatig uitgenodigd om te onderbouwen waarom hun
bloedwaardes er op een bepaalde manier uitzien, of waarom ze hun insulinegebruik
aanpassen.

VC: En hier is het zondag en heb je 9,6 en ga je 15 spuiten. Wat deed je dan besluiten om
dan 15 te gaan spuiten?

Laura: We gingen daarna nog voetballen.

VC: Ja, ja. Dan zit je ook weer op 12,7.

L:Ja, en normaal als ik dat, als ik dat niet zou doen, dan zit ik op eh...]

VC: [Ja]

L:[...laag normaal gesproken. Maar ja, je weet het maar toch nooit.

VC: Nee, maar is het niet zo dat je ehm, bang bent om te laag te komen zitten.

L: Nee, dan stop ik en dan ga ik gewoon thuis even zitten.

De meeste jongeren met diabetes kunnen goed verwoorden wat ze van hun
bloedsuikerwaardes vinden en weten wanneer ze extra insuline moeten spuiten, of juist
minder. Ze weten ook wat er gebeurt als ze zich niet aan hun spuitschema houden. Marijn
(16) kan moeiteloos de symptomen van een hypo opnoemen als daar naar wordt
gevraagd:

Arts: En voel je die aankomen?

Marijn:Jja.

A:Wat voel je dan?

M:Ehm....Klam, koud, hart gaat sneller eh....

A:Oké.

M:Ja, een beetje duizelig......Soms een beetje, ga ik raar kijken. Eh, slap....
A:Hm, je hebt wel even het hele spectrum verteld.

Hij zegt niet dat hij zich dan niet lekker voelt, maar noemt specificke problemen die
ontstaan naar aanleiding van een te lage bloedsuikerwaarde.

De fragmenten uit de observaties die tot nu toe zijn besproken gaan allemaal over
jongeren die veel kennis van hun aandoening hebben. Natuurlijk zijn er ook jongeren
geobserveerd die veel minder van hun aandoening en behandeling af lijken te weten.
Meestal weten jongeren de namen van hun medicijnen niet te noemen, maar weten ze wel
hoeveel pillen ze op welk moment moeten innemen. Het lijkt soms alsof jongeren niet
precies weten waarom ze bepaalde medicijnen moeten innemen of waarom ze
voorschriften moeten volgen. Ze volgen adviezen op omdat de dokter het van hen

Juli 2007 55

Op Eigen Benen - Rapport 5

verlangt, maar ook omdat de gevolgen groot kunnen zijn als ze hun medicijnen niet
slikken.

Hoewel de VC veel aandacht besteedt aan de inname van medicijnen, is Naomi (13, HIV)
nog niet in staat te vertellen waarom ze haar medicijnen met regelmaat moet innemen.

VC: Nou als je dan, eh, nou waarom is het dan zo belangrijk om die pillen altijd, dat je het
op tijd moet innemen?

Naomi: Eh,

VC: Weet je dat?

N: Dat weet ik niet

Jim weet ook niet precies welke medicijnen hij tegen zijn hoge bloeddruk inneemt. De arts
vertelt hem daarna welk medicijn hij slikt.

Arts: Hé en de bloeddrukpillen. Weet jij nou wat je aan bloeddrukpillen krijgt?
Jim: Cyvezen, eh... Die naam weet ik niet meer.

A: Amlodipine hebben we erbij gegeven, hé?

J:Ja.

Ook Koen (22), die ten tijde van de observatie voor de laatste keer in het kinderziekenhuis
is, weet niet precies hoe zijn medicijnen heten.

Arts: Ja, ehm, even denken. Pulmozyme heb je.
Koen: Ja.

A: En andere puffers?

K: Steroide.

A:Inhalatiestereoiden.

K:Ja, hoe heten dlie ook alweer?

A: Q-var?

K:Ja en nog eentje, een met een gele dop.

A: Foradil?

K:Ja.

Er zijn veel jongeren die niet precies weten welke medicatie ze nemen. Vooral namen en
dosering zijn vaak onbekend bij jongeren. Hoewel artsen vaak vragen naar de medicatie,
hoeven jongeren de namen zelf niet actief paraat te hebben. Meestal noemen
zorgverleners en ouders de namen van de medicijnen op en bevestigen jongeren dat ze
inderdaad die medicijnen nemen. Als het gesprek tijdens het consult over medicatie gaat,
mengen ouders zich vaak in het gesprek. Aan de rol van ouders wordt in hoofdstuk 5
aandacht besteed.

Tijdens het consult wordt vaak gepraat over de kennis die jongeren hebben van hun
behandeling. Op de HIV-polikliniek wordt daarnaast ook veel aandacht besteed aan de
medische kennis die jongeren hebben van hun aandoening. Sommige jongeren kunnen
het aangeleerde verhaal reproduceren, anderen ljjken er minder waarde aan te hechten.

Vooral jongeren met diabetes hebben veel ervaringskennis ten aanzien van hun
behandeling. Zij kunnen, desgevraagd, moeiteloos ook medische feiten over hun
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aandoening opnoemen.

Als het innemen van medicatie aan de orde komt, weten jongeren vaak niet de precieze
benaming en de dosering van de medicijnen. Ook jongeren die ouder zjjn weten dit vaak
niet Vaak weten ze wel de kleur van de mediicatie en het tijjdstip waarop ze hun medjcatie
moeten innemen.

Jongeren met diabetes vormen hierop een uitzondering. Zij weten vaak precies welke
soort insuline ze gebruiken en welk effect hun medicatie heeft.

4.4.3 VUitvoeren en aanpassen van de behandeling

Als het in de spreekkamer gaat over de kennis van jongeren ten aanzien van hun
behandeling, komt de uitvoering van de therapie ook vaak ter sprake. Zorgverleners
willen weten of jongeren de therapie opvolgen, of dat ze daar problemen mee hebben.
Tijdens de spreekuren komt regelmatig het onderwerp ‘therapie(on)trouw’ aan de orde.
Meestal wordt het niet met die term aangeduid, maar vraagt de zorgverlener hoe het gaat
met het innemen van medicijnen, of het opvolgen van andere behandelingen.
Therapieontrouw wordt meestal ter sprake gebracht door ouders.

Ton (12, ziekte van Crohn) heeft grote moeite met het opvolgen van de eetadviezen van
de zorgverleners. Hij weet dat het belangrijk is dat hij goed eet, maar vindt het lastig om
dit in de praktijk te brengen. Daarom krijgt hij drankjes uit een pakje zodat hij
voedingsstoffen binnen krijgt. Als de arts vraagt of hij die neemt, zegt Ton dat het lukt. Zijn
vader heeft daar andere ideeén over.

Arts: Lukt het nog om die pakjes te drinken?

Ton:Ja

A: Ja? De vorige keer hebben we het daar heel uitgebreid over gehad. Ik hoor je vader weer
een beetje zuchten.

Vader: Ik word er een beetje moe van.

A: Je vader wordt er moe van.

V: Je moet alles tegen hem zeggen, je moet alles voor hem klaar zetten. En ja, Dat is
moeilijk. Het gaat gewoon moeizaam bij hem.

A: Ja, je denkt er uit jezelf niet aan?

V: Nee.

Ton denkt volgens zijn vader niet aan het nemen van zijn pakjes. Hij moet hem er
regelmatig aan herinneren, anders gebeurt het niet

Zorgverleners besteden veel aandacht aan het innemen van medicijnen en vragen vaak of
dat lukt. Op de polikliniek pulmonologie wordt altijd gevraagd hoe vaak het gelukt is om
medicijnen te inhaleren.

Arts: Van de een keer per dag inhaleren. Nou van de afgelopen twee weken, hoe vaak is het
je gelukt om het te inhaleren? Of hoe vaak ben je het vergeten, zou ik ook kunnen vragen.
Thifs: Eh, altijd.

Arts: dus dat betekent van de Q-var, van de 14 keer dat je die de afgelopen zeven dagen
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hebt moeten nemen, hoe vaak ben je daarin geslaagd om het te nemen?
Bob: Eens even kijken, 12 keer of zo.

Zorgverleners willen ook vaak weten of ouders helpen met het innemen van medicijnen.
Bob (16, CF) vertelt dat zijn ouders hem daar regelmatig aan herinneren, want anders
vergeet hij het.

Arts: Dus je ouders zijn streng en wat voor effect heeft dat gehad?
Bob: Dat ik m'n medicijnen innam.

Bij de HIV polikliniek vraagt de VC aan jongeren hoe laat ze hun medicijnen slikken. Als ze
hun medicijnen elke dag op hetzelfde tijdstip nemen is de kans kleiner dat het virus
resistent wordt voor de medicatie. Naomi (12) blijkt moeite te hebben met het aanhouden
van een vast tijdstip. De VC vraagt wanneer ze haar medicatie inneemt en of ze het
tegelijkertijd met haar vader doet.

Naomi: Nou ik neem al tijdens het eten in, het is mijn gewoonte.

VC: Oké. En papa neemt ze voor het eten?

N: Ehm, weet ik niet. Gewoon dat....kom ik naar beneden en dan staat het eten op tafel

met daarnaast m’n medicijnen.

VC: Oh ja. En zet papa ze klaar voor je?

N:Ja.

VC: En zelf zou je daar niet aan denken om ze te pakken?
N: Ik ben eraan gewend.

Naomi neemt haar medicijnen als haar vader ze voor haar klaar zet Ze denkt er niet uit
zichzelf aan. Ze geeft zelf aan dat ze aan deze gang van zaken gewend is geraakt.

Ook aan Mustafa (14) wordt gevraagd hoe het met de medicatie gaat en of hij zelf aan zijn
medicijnen denkt. Mustafa vindt zelf dat het goed gaat, maar bij navragen van de arts blijkt
dat zijn ouders hem er altijd aan herinneren.

Arts: (...) En je medicijnen, hoe lukt het daarmee?

Mustafa: Ja, goed hoor.

A: Doe je het nou helemaal zelf? Of wordt er nog wel achteraan gekeken of het wel
ingenomen wordt? Of is het helemaal je eigen ...

Mustafa: Soms toch?

Moeder: Soms nog.

A: Hoe doen jullie dat? Hoe doen jullie dat thuis?

Mustafa: Gewoon om zeven uur heb ik de klok staan en dan moet ik het innemen om zeven
uuren als ik het vergeet dan, eh, komen jullie langs.

Moeder: Er is altijd iemand die zegt van...hé?

A: Oh. Je hebt wel iemand die even vraagt van ‘heb je ze wel ingenomen’ of zo.

Mustafa: Ja.

Uit het consult blijkt dat Mustafa zijn medicijnen soms vergeet in te nemen. De arts vraagt
of dit vaak voorkomt. Moeder geeft aan dat zij het Mustafa uit handen neemt, omdat ze
dat zo gewend zijn. De arts benadrukt dat de ouders daar uiteindelijk een minder
belangrijke rol in moeten gaan spelen.
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Arts: hoe vaak moet er nog aan gedacht worden door je ouders? Zo af en toe? Of doe je het meestal
zelf?

Mustafa: Nou, hoe vaak? Eén keer?

Moeder: Nou, je doet het vaak wel zelf, maar het is mijn... Het is eigenlijk mijn ding dat ik denk van
‘oh, oh'.

Vader: Ja we zijn het zo gewend.

A: En uiteindelijk moet het jouw ding worden he?

De moeder van Mustafa geeft aan dat ze het moeilijk vindt om het innemen van de
medicatie volledig aan hem toe te vertrouwen. Ook al neemt Mustafa zelf zijn medicijnen
in, zijn ouders vragen altijd of hij het wel gedaan heeft, omdat ze bang zijn dat hij het
vergeet.

Als er geen ouders zijn die met de medicatie kunnen helpen, denkt de VC mee over een
oplossing. Carlo (16) vindt het moeilijk om zijn medicijnen op tijd in te nemen en soms
vergeet hij het helemaal. Het gebeurt ook dat zijn medicatie ineens op is zonder dat hij
nieuwe heeft besteld.

VC: Oké, want wat zou een handige tijd zijn om je medicijnen in te nemen? Als je aan de
avond denkt?

Carlo: Half acht.

VC: Half acht? Oké en wat voor de ochtend? Omdat je het nu de eerste tijd 's ochtends
moet innemen.

C: Ehm, zeven uur.

VC: Oké dat lijkt me prima, om dat af te spreken. Dat lijkt me heel goed. En wat ik dan ook
wil doen is dat ik, heb je wel eens van apotheekzorg, heb ik dat wel eens met je besproken?
(...) Die maken de medicijnen klaar, maar die doen dat in een plastic rol en die doen daar
de datum op en de tijd waarop je het moet innemen. En ze bezorgen dat aan huis op een
tijd dat het jou uitkomt en als het recept bijna op is, dan bellen ze zelf van we hebben een
recept nodig voor Carlo. En dan bezorgen ze dat aan huis op een tijd die jou uitkomt.

De VC vertelt Carlo ook dat er van zijn medicijnen nieuwe tabletten op de markt komen
met een hogere dosering. Dat zou betekenen dat Carlo minder vaak op een dag tabletten
hoeft te slikken. Hij denkt zelf dat dat prettiger is en dat hij het dan minder snel zal
vergeten.

Op de diabetespolikliniek wordt regelmatig duidelijk dat zorgverleners en jongeren hele
andere ideeén hebben over hoe een therapie wordt opgevolgd. Zorgverleners hanteren
hiervoor andere standaarden dan jongeren. Ze hebben bijvoorbeeld ideeén over wat
acceptabele bloedsuikerwaardes zijn en hoe die stabiel kunnen worden gehouden. Deze
ideeén komen niet altijd overeen met de visie van jongeren met diabetes.

Door zorgverleners wordt veel aandacht besteed aan het testen van medische kennis van
jongeren en de conclusies die ze daaruit trekken. Voor jongeren is hun ervaringskennis erg
belangrijk. Ze doen veel op gevoel en pakken niet op elk moment van de dag hun
bloedsuikermeter erbij. Jongeren zijn in eerste instantie met hun leven bezig, daarna komt
de aandoening. Zorgverleners zetten de aandoening op de eerste plaats. Dit geldt
overigens niet alleen voor jongeren met diabetes, maar voor de meeste jongeren met een

Juli 2007 59

Op Eigen Benen - Rapport 5

chronische aandoening. Het bij elkaar komen van deze twee werelden in de spreekkamer
zorgt soms voor ingewikkelde situaties.

Tijdens de spreekuren van de diabetespolikliniek ligt de nadruk vooral op de behandeling:
het spuiten of bolussen van insuline. Jongeren hebben veel kennis over de therapie en het
medicijngebruik. Ze kennen hun spuitschema veelal uit hun hoofd en kunnen de
zorgverleners meestal precies vertellen wanneer ze wat spuiten. Ook wordt ze regelmatig
gevraagd wat ze van hun bloedsuikerwaardes en HbA1c vinden. Dit resulteert soms in vrij
specialistische gesprekken tussen de arts en de jongere. Daan (19) weet precies wat hij
spuit, maar soms haalt hij de namen van de soorten insuline door elkaar. Hij weet echter
wel aan de hand van de werking van de insuline te vertellen wat hij wanneer spuit.

Daan: Want Actrapid, werkt dat niet zo snel als Novorapid?

Arts: Nee, werkt trager.

D: Dan heb ik Novorapid ja.

A: Ja, Novorapid werkt heel snel. En dan nacht, 14 eenheden Lantus. Dus die spuit je dan
niet samen eigenlijk, die Novorapid en die Lantus?

D: Nee, nee ik doe, hoe heet dat, viak voor het avondeten of iets daarna, dan doe ik die
Novo.

A:Hm, hm.

D: En eh, half tien, half elf, half twaalf, half een, dan die Lantus.

Moeder: Haha.

A: Ja, ja. Ik snap het

Hoewel Daan precies weet hoeveel insuline hij spuit, meet hij nooit zijn
bloedsuikerwaardes van tevoren. Hij houdt dus ook geen dagboekje bij waarin de waardes
worden opgeschreven. Hij vertelt dit aan het begin van het consult.

Daan: En ik heb geen, ehm, boekje met suikertjes bij. Ook niet bijgehouden.

Arts: Ook niet bijgehouden, dus het had geen zin om het mee te nemen dacht je bij jezelf?
D: Ja, je hebt er niets aan.

A: Nee, heb je wel je metertje bij?

D: Ehm, ook niet Ik kijk alleen maar als ik me echt niet goed voel.

A: Oké, dan denk ik dat we klaar waren. Dan kunnen we er verder niets. ..

Daan zegt dat hij de waardes niet opschrijft omdat het al een tijd lang goed gaat. Met
‘goed’ bedoelt hij dat de hoogte van zijn HbA1c acceptabel is. Zodra het minder goed gaat
zal hij zijn waardes gaan meten. Op het moment van de observatie vindt hij dat nog niet
noodzakelijk omdat hij het gevoel heeft dat het goed gaat.

VC: Maar ehm, hoe weet je dat... Stel je voor dat je 's avonds gewoon hartstikke veel
gegeten hebt, doe je dat ook uit de losse pols?

Daan: Ja

VC: Eh, twee tot drie meestal? {de VC bedoelt twee tot drie eenheden insuline}

D: Ja, niet eh... Ik ga niet eh, als ik eh, meer dan twee bij ga spuiten dan kijk ik wel, dan kijk
ik wel...

VC:Ja, oké (...)

De zorgverleners laten allebei merken dat ze niet blij zijn met de manier waarop Daan het
aanpakt. Ze willen dat hij beter bijhoudt wat zijn bloedsuikerwaardes zijn, zodat hij een
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nauwkeurige inschatting kan maken van het aantal eenheden insuline dat hij moet
bijspuiten. Zolang hij dat niet doet, kunnen ze hem niet adequaat helpen, aldus de
zorgverleners. Daan laat met zijn houding merken dat hij geen probleem ziet in zijn
aanpak.

De arts probeert met hem te onderhandelen en afspraken te maken over zijn gedrag. Ze
wil dat hij zijn bloedsuikerwaardes gaat opschrijven als zijn HbA1c hoger wordt.

Daan: ja als het niet goed gaat, dan ga ik geljjk kijken wat er aan de hand is.

Moeder: Ga je dat dan ook gelijk opschrijven? Want willen ze graag weten.

D: Ja, als het niet goed gaat.

Arts: Als het niet goed gaat, ja. Dan gaan we afspreken van boven de 8. Want jij kan
duidelijk beter.

D:Ja, ehm...

A:Ja?

D: Boven de 8?

Ook Naima (16) zegt dat ze goed op gevoel kan inschatten of het goed of slecht gaat. Ze
voelt het bijvoorbeeld duidelijk als ze een hypo heeft. Tijdens het consult komt echter ook
ter sprake dat ze een keer een hypo gehad terwijl ze daar niets van merkte. Ze geeft tijdens
het consult met de arts aan dat haar gevoel haar ook wel eens in de steek kan laten.

A:Vanaf welke waarde voel je het ongeveer?

Naima: Ehm, vanaf 15, zoiets, 14. Maar soms dan heb ik ook, dan voel je bijvoorbeeld dat
het echt 18 is of zo, maar dan is het 9. Dat soort momenten heb ik ook, dat ik denk dat ik
hoog zit, maar...

A: En andersom de hypo's?

N: Ja, dat had ik laatst nog echt. Ik voelde er helemaal niks van en toen ging ik mijn bloed
meten, toen was het 3.8. Dat was echt heel verrassend.

A: En je voelde het niet?

N: Nee, ik voelde het echt helemaal niet En normaal gesproken wel, ik voel het altijd de
hypo's.

De arts bespreekt met Naima haar HbA1c gehalte, dat aan de hoge kant is. De arts komt er
tijdens het consult niet achter waarom dit gebeurt. Naima heeft een insulinepomp die
constant insuline afgeeft. Ze kan zelf regelen of ze op bepaalde momenten de hoeveelheid
insuline kan verhogen. Dit heet ‘bolussen.” Er wordt geopperd dat de pomp misschien
verstopt is, waardoor er te weinig insuline wordt afgegeven.

Als Naima bij de VC is blijkt dat ze al een tijd lang te weinig bolust als ze extra eet Naima is
bang dat haar bloedsuikerspiegel te laag komt doordat ze teveel insuline binnen krijgt. Ze
is bang om een hypo te krijgen. De VC besluit samen met Naima dat de basaalstand van de
pomp iets omhoog wordt gezet en dat Naima beter moet opletten dat ze genoeg bolust.
Keleb (16) heeft ook een insulinepomp. Ze vertelt bij de diétiste hoe ze bolust.

Diétiste: Dus het tellen doe je ook niet zo vaak meer. Maar je doet op gevoel, dan denk je
"oké ik heb dat gegeten, en dan moet ik dat bolussen".

Keleb: Ja, het gaat echt meer op gevoel.

D: Ja, ja. En zo zie je maar, dat als je altijd op gevoel doet, dat je gevoel niet altijd klopt.

K: Dat is waar ja.
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De diétiste wijst Keleb erop dat het niet altijd verstandig is om op je gevoel af te gaan en
raadt haar aan om in een boekje op te zoeken hoeveel ze moet bolussen als ze iets
gegeten heeft.

Marijn (16) heeft moeite om zich aan zijn spuitschema te houden. Hij zegt zelf dat hij te
weinig discipline heeft. Hij herhaalt dit enkele keren tijdens het consult. Uit zijn verhaal
blijkt echter dat er in het dagelijks leven allerlei dingen spelen waardoor het voor hem
moeilijk is om zich aan het spuitschema te houden.

Arts: En... en hoe vaak vergeet je te spuiten?

Marijin: Ehm, dat ligt eraan of ik moet hockeyen. Ja, dinsdag eigenlijk, want dan moet ik
geljjk weer door. Uit school moet ik in één keer door naar hockey en dan. Ja, daarna eet ik
bijna eigenlijk niet Na het hockeyen. En eh... ja.. op school soms ook. Ja, dat probeer ik
tenminste nu beter te doen op school.

Marijns moeder beaamt dit en geeft aan waarom het volgens haar voor Marijn moeilijk is
om regelmatig te spuiten.

M: Ik weet hoe moeilijk het is dat hij zich aan alle regels houdt. (...) En als wij hem daar een
klein beetje op aanspreken dan is het natuurlijk niet zo, en dan is het lastig. Maar dat is
natuurlijk op zich een normaal verschijnsel (...)

A: Ja, zeker

M: Maar ik denk dat daar het probleem ligt. Ik denk dat er meer koolhydraten ingaan dan
dat er weggespoten worden. En dan baalt hij op dat moment natuurlijk van ‘waarom mag
ik niet’, he? ‘Waarom moet ik stoppen met de chips, waarom moet ik stoppen met dit?
Want jullie mogen het ook’. En dat zijn gewoon de moeilijke momenten.

Marijns moeder geeft aan dat de vorige arts zijn spuitschema heeft veranderd van vier keer
per dag naar drie keer per dag spuiten, in de hoop dat dit beter zou gaan. Marijn heeft
echter zelf besloten om toch weer vier keer per dag te spuiten. De arts wil weten waarom
hij dit heeft gedaan.

Arts: En wat maakt nou dat je toch liever op vier keer daags weer terug ging, dan op de drie
keer daags?

Marijn:Nou, dat is makkelijker te manipuleren.

A:Ja, nou wat is er nou makkelijker aan, want voorheen vond je het dus vervelend op
school?

M:Ja, dat is inderdaad zo, maar ja ik vond die Mixtar gewoon niet werken. Ik had het idee
dat het niet echt goed werkte gewoon.

Marijn legt uit aan de arts dat het makkelijker is om zijn spuitschema aan te passen als hij
vaker op een dag spuit.

Opvallend is dat de zorgverleners ervaringskennis van jongeren met diabetes vaak niet als
waardevol en betrouwbaar beschouwen. Ze vragen de jongeren niet waarom ze hun
behandeling meer vanuit hun gevoel vormgeven, maar laten op sommige momenten
merken dat dit niet wenselijk is.
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Het uitvoeren van de behandeling wordt regelmatig besproken tijdens consultgesprekken.
Zorgverleners willen weten of jongeren hun medicijnen op tijd innemen of dat ze hun
therapie volgen. Het stipt innemen van medicifnen, of adequaat opvolgen van therapie is
voor veel jongeren minder urgent. Ook voor jongeren die veel van hun aandoening en
behandeling afweten, geldt dat ze niet altijd therapietrouw zijn. Veel jongeren hebben
hun ouders nodig om hen te herinneren aan het innemen van de medjcatie.

Jongeren met diabetes passen zelf regelmatig hun behandeling aan. Dit krijgt niet altijd
goedkeuring bij de zorgverleners. Ervaringskennis is een belangrijk uitgangspunt voor
Jongeren met diabetes, maar wordt door de artsen als minder waardevol gewaardeerd dan
het medische vertoog (meten = weten). Dit leidt soms tot meningsverschillen tussen de
Jjongere en de zorgverlener.

4.44 Omgaan met de aandoening

Uit de letterlijke transcripten van de consulten blijkt dat er tijdens het consult regelmatig
aandacht wordt besteed aan het managen van de aandoening. Er wordt gesproken over
hoe jongeren omgaan met de uitdagingen die in het dagelijks leven ontstaan door hun
aandoening. Vaak komen praktische bezwaren aan de orde en soms wordt er gesproken
over psychosociale aspecten van het hebben van een chronische ziekte.

Bij jongeren met diabetes is het managen van de aandoening vrijwel altijd gerelateerd aan
het spuiten van insuline. Naima (16) heeft het met de VC en de arts over de levering van
haar medicijnen en de rol die ze daar zelf in speelt. Ze is ontevreden over de communicatie
met de apotheek, die haar ampullen vult. Soms heeft ze daarom te weinig medicijnen op
voorraad. Ze vertelt daarover aan de observator:

Naima: (...) Ik heb ook vaak problemen met mijn insuline, die ik moet afhalen bij de
apotheek. Dan ontstaat er een communicatiestoornis tussen de apotheker en mij. Dan ga ik
naar de apotheker en dan hebben ze de insuline niet De apotheek zelf maakt niet die
ampullen, maar een andere apotheek. En dan zitten ze altijd weer met de levering. Dan heb
ik een afspraak gemaakt op 6 maart. Dan kom ik op 6 maart terug en dan zeggen ze: ‘ja, het
is vandaag pas besteld".

De VC vraagt of ze de ampullen zelf kan vullen. Naima zegt dat ze onhandig is en het
waarschijnlijk niet kan. De VC geeft aan dat ze het wel kan leren.

VC: Wat dat aan gaat... Daar gaan we het de volgende keer over hebben, dat het toch een
idee is dat we eens leren hoe je die ampullen moet vullen.

Naima: Ja.

VC: Of dat toch niet makkelijker is om het zelf te doen. Want het is toch niet moeilijk?
Naima: Nee?

VC:Het is meer het idee.

Naima is wel tevreden met het systeem dat ze gebruikt. Ze vertelt hier iets meer over
tijdens een kort gesprekje met de observator als de arts even weg is. Ze vertelt dat ze
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zelfstandig haar medicatie regelt, maar dat ze vroeger hulp nodig had van haar ouders:

Naima: Ja, ik doe het helemaal op mezelf. Dat is best wel lang geleden dat ik alles zelf doe.
Toen ik nog jong was deden mifn ouders het altjd. Eigenlijk is dat beter.

Observator: Ja, is dat zo?

N: Ja, want zij, ja vooral als kind, dan heb je meer zeg maar.... ja soms dan vergeet je het ook.
En dan ben je druk bezig. En als je dan ouders hebt dlie je eraan herinneren dan heb je
zolets van ja, o ja. (...) Nu doe ik het helemaal voor mezelf.

Naima geeft aan dat het een bewuste keuze was om een pompje te nemen in plaats van te
spuiten.

Observator: Waarom ben je naar die spuit, of die pomp overgegaan?

Naima: Ehm, ja ik vond het beter. Het was niet iedere keer weer spuiten. Dat was
voornamelijk de reden dat ik deze had gehouden. Want ja, met spuiten ben je wel toch
ledere keer bezig met spuiten, spuiten. Dit is wel handiger.

Door het pompje hoeft Naima zich in het dagelijks leven minder bezig te houden met haar
medicatie.

Keleb (16) spuit insuline met een pen en vertelt aan de VC dat de spuitplaatsen op haar
benen er volgens de arts goed uit zien. De VC vraagt aan Keleb waarom ze nooit in haar
buik spuit. Ze zegt dat ze dat liever niet doet Als ze op die plekken spuit dan doet ze het
nooit lang achter elkaar, omdat dit vooral in de zomer voor problemen zorgt. Keleb wil
liever niet dat andere mensen de plekken kunnen zien.

Keleb: (...) Ook als ik een bikini aanheb, dan vind ik het heel fijner dan...dan zie je het ook
niet

VC: Ja. Daarom. En dan kan je heel de zomer in je billen prikken en dan kan je de volgende
keer weer naar je benen. Oké, prima.

Het spuiten van insuline kan soms voor problemen zorgen omdat jongeren het vervelend
vinden om de handeling uit te voeren als er andere mensen bij zijn. Laura (17) heeft daar
geen last van.

Moeder: Nee maar toch ga je het wel steeds meer zien. Ik werk natuurlijk in het restaurant
en toch zie ik heel veel, ja omdat je nu weet wat het is natuurlijk. Heel veel mensen die
gaan voor eten gewoon in het openbaar zitten spuiten.

VC: Ja.

M: En toch zijn er gewoon ook nog zat mensen die het echt eh... verdoezelen.

Laura: Nou dat ga ik echt niet doen hoor.

VC: Ja

L: Maakt mij echt niet uit. Ik ga niet op de wc zitten.

Voor jongeren met HIV kan het innemen van medicijnen soms ook lastig zijn omdat ze niet
altijd kunnen voorkomen dat andere mensen dit merken. Linda (15) zegt tegen de VC dat
ze geen medicijnen wil slikken omdat mensen dan aan haar zullen vragen waarom ze
medicijnen neemt. Tegelijkertijd zegt ze dat ze zich daar niets van aan trekt.

Linda: Mensen zullen ook aan mij vragen waarom ik medicijnen slik.
VC: Ja.
L: Dat vind ik ook niet leuk.
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VC: Nee.

L: En ik vind het ook niet leuk voor mezelf.

VC: Nee. Maar wat vind je dan.. Wat vind je het ergste? Dat mensen het aan jou gaan
vragen, of dat je het gewoon niet leuk vind voor jezelf?

L: Ik vind niet. Ik vind het niet leuk voor mezelf, niet alleen om de mensen. Want ik heb
schijt aan wat de mensen zeggen.

VC: Ja. Ja, want kijk als mensen iets aan jou vragen, dat is iets heel praktisch hé. Ik bedoel je
kan het gewoon innemen als je even op het toilet bent. Dus niemand hoeft het te zien. En
je hoeft maar één keer per dag te slikken. Dus dat is niet echt de reden. Het is meer dat je
het zelf gewoon heel vervelend vind.

L:Ja.

Uit het gesprek van Linda met de VC blijkt dat ze bang is voor het slikken van medicijnen.
Ze is er heel negatief over en denkt dat het niet uitmaakt of ze wel of niet medicijnen slikt.

VC: Je houdt niet van medicijnen. Maar waar ben je dan bang voor? Wat gebeurt er dan als
je medicijnen gaat slikken?

Linda: Ik weet niet, er gaat toch niks gebeuren, maar ik wil gewoon niet medicijnen slikken.
Ik wil dat niet mifn hele leven. Liever dat ik dood ga dan medicijnen slikken.

VC: Je wilt liever dood gaan?

L:Ja.

Uit het gesprek met Linda wordt duidelijk dat zij niet accepteert heeft dat ze HIV heeft. Ze
wil niet dat anderen weten dat ze medicijnen slikt en heeft het idee dat de medicijnen niet
zullen helpen. De VC vraagt of ze nog wel eens praat met de psycholoog. Linda zegt dat ze
niet meer met hem wil praten. De VC kiest er voor om Linda te confronteren met haar
gedrag.

L: Ik wil er ook met hem niet over praten.

VC: Nee. En wat dan?

L: Niks.

VC: Gewoon doen alsof het er niet is? Dan gaat het wel weg? Hm?

L: Ik weet niet

VC: Dat is eventjes een oplossing. Dat lijkt een oplossing. Maar dat is natuurlijk geen

oplossing he? Want je virus gaat niet weg.

L: Dat weet ik.

De VC gaat daarna verder met het bespreken van praktische zaken en geeft aan dat ze het
de volgende keer weer over de behandeling zullen hebben.

De arts vraagt aan Carlo (16) of hij het ook vervelend vindt als mensen weten dat hij HIV-
medicatie slikt.

Arts: Heb je wel eens dat het lastig is? Doordat je naar vrienden gaat of zo, of dat je je pillen
niet mee wil nemen? Of dat je niet wil laten zien dat je het daarom niet neemt?

Carlo: Nee.

A: Oh, dat valt wel mee?

C: Dat, m'n vrienden weten het, dus...

A: Ja, meeste vrienden ja. Nou dat is wel heel makkelijk. Maar er zijn misschien gewoon ook
mensen die je nog niet zo goed kent of zo, die je dan eh...

C: Deed ik het meestal stiekem.
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Afgezien van het regelen van de medicatie zijn er nog meer aspecten van de aandoening
die het dagelijks leven soms ingewikkeld maken.

Ton (12, ziekte van Crohn) heeft vanwege zijn aandoening bijna geen eetlust. Zijn vader
vertelt dat het voor het gezin erg moeilijk is om hiermee om te gaan.

Arts: En je moet voorkomen dat je, dat het een, dat het gewoon een hele vervelende...
Vader: ...situatie wordt. Dat is nu al zo.

A: En dat elke keer, dat jullie allemaal tegen de maaltijd gaan opzien.

V: Je krijgt op een gegeven moment bijna een gevecht. Of tenminste, bijna een gevecht
aan tafel. Op een gegeven moment word je dat zat.

Tons aandoening heeft dus ook grote gevolgen voor de verhoudingen binnen de familie.
Het avondeten is vanwege de afwezigheid van Tons eetlust een activiteit geworden waar
niemand naar uit kijkt.

Wiebe (18) heeft ook problemen met eten omdat hij dat nog maar moeilijk zelf kan. Hij
heeft daar steeds meer hulp bij nodig. Hij geeft aan dat hij ook ideeén heeft hoe hij ervoor
kan zorgen dat hij in het dagelijks leven iets minder last heeft van zijn ziekte:

Wiebe: Nee, want ik ga binnenkort naar de supportbeurs en daar kan ik heel veel vragen. En
heel veel bekijken wat aanpassingen zifn.

Arts: Ja, perfect, heel goed.

Vader: Ja, hij zit een beetje te peinzen op zo'n robotarm.

Rustig slapen is voor Wiebe ook niet vanzelfsprekend. Als Wiebe in bed ligt kan hij niet te
lang in een bepaalde houding liggen. Zijn ouders draaien hem elke nacht enkele keren om.
Er is ook een alarm dat af gaat als Wiebe op houdt met ademen.

Wiebe: Nou, ik word niet echt uit mezelf wakker, maar als dat alarm afgaat dan
schudden ze me wakker en dan ga ik weer ademen zelf.

A: Ja.

W: Dan denk ik van ‘ademen.’

A: Ja.

VC: Ja, ja.

W: En dat draaien dat is één uur en vier uur. En als ik extra wil draaien dan roep ik
gewoon.

Wiebe is erg afhankelijk van zijn ouders, maar geeft aan dat hij hun hulp inroept als hij dat
nodig vindt. Hoewel hij zichzelf niet kan omdraaien is hij wel in staat om aan te geven dat
hij omgedraaid wil worden. Tijdens het consult wordt ook aan hem gevraagd of hij het
moeilijk vindt dat zijn lichaam steeds meer achteruit gaat:

VC: Vind je dat moeilijk, dat je merkt dat het minder wordt?

W: Dat weet ik, dus ja.

VC: Ja, maar goed. Tussen weten en vinden, hé.... Dat is best wel moeilijk toch denk ik, hé?
W: Je weet het, dus ja, dan ga je er zo mee om.

VC: Nou, dat vind ik knap van je.

Arts: Maar lig je er ook wel eens wakker van?
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W: Afen toe.
A: Ja, dat je een beetje ligt te piekeren.
W: Ach, niet vaak hoor. Dat doe ik ook liever niet

Wiebe geeft aan dat hij er niet teveel over wil nadenken. Hij vertelt dat hij dat te
confronterend vindt: Nou, we hebben met al mijn klasgenoten een presentatie gehouden.
Over je eigen handicap. Alleen dat wilde ik niet Dat vond ik nogal confronterend, dus ik
heb het over vrije tijd gedaan. De VC vraagt of hij het met andere mensen wel eens over
zijn aandoening heeft: £A, ja. Ik heb één iemand op school, een vriend van me, daar kan ik
heel goed mee opschieten. En daar praat ik heel veel mee. Maar echt niet over zulke
dingen, over leuke dingen. Het is duidelijk dat Wiebe niet graag over de gevolgen van zijn
aandoening praat met anderen. De zorgverleners wijzen hem nog op het bestaan van
enkele websites voor mensen met spierziekten en vragen of ze voor hem de gegevens
moeten opschrijven. Wiebe reageert niet echt geinteresseerd, maar zegt dat hij er wel eens
naar zal kijken.

De arts vraagt op de IBD-polikliniek aan Bram (12, ziekte van Crohn) of hij wel eens iets
over zijn ziekte opzoekt op internet:

Arts: Kijk je wel eens op internet, of ehm?
Bram: Ja, soms.

A: Ja? Het interesseert je wel, of...?
Vader: Specifiek de ziekte he, bedoelt ze.
A: Ja.

B: Oh. Soms ja. Ik weet niet. Best wel,

Bram denkt in eerste instantie dat de arts het over surfen op internet heeft. Als blijkt dat ze
bedoelt of hij informatie opzoekt, blijkt dat hij dat nauwelijks doet De arts wil weten of hij
wel eens met vrienden over zijn ziekte praat. Uit het antwoord van Bram blijkt dat hij dat
niet doet.

Arts: Praat je wel eens met je vrienden over wat je hebt?

Bram: Nou nee, eigenlifk niet zo heel vaak.

A: Wanneer wel?

B: Eh, ja eigenljjk nooit.

A: (lacht). Niet zo heel vaak, eigenlijk nooit. Heb je het idee dat je, zeg maar... Je slikt
gewoon de medicijnen, maar wordt je dan dagelijks doordat je de medicijnen slikt eraan
herinnerd dat je de ziekte hebt? Of denk je ‘nou ik neem ze gewoon en denk er verder niet
bij na'? Hoe zie je dat? Denk je erover na?

B: Ik neem ze eigenlijk gewoon in. En verder eh...

A:Ja.

B: Ja, ik bedoel. Ik denk er niet zoveel aan.

A: Oké, ja. En het gaat goed met je?

B: Ja.

A: Dat is het allerbelangrijkste, he?

B: Ja.

Bram zegt dat hij niet zoveel aan zijn ziekte denkt. Misschien bedoelt hij hiermee dat hij
probeert om er niet teveel aan te denken. Het is duidelijk dat hij er moeite mee heeft om te
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formuleren hoe en of hij over zijn ziekte nadenkt.

De arts van Bram is een van de weinigen die expliciet vraagt hoe het is om met de ziekte te
leven. Tijdens consulten wordt er vaker op een impliciete manier aandacht aan besteed,
maar er wordt vooral over de praktische bezwaren gesproken. Zorgverleners vragen niet
snel naar de alledaagse ervaringen van jongeren met hun aandoening. Soms willen
zorgverleners weten in hoeverre jongeren hun aandoening geaccepteerd hebben en of ze
met anderen over hun aandoening praten. De jongeren laten dan meestal merken dat ze
het niet prettig vinden om het over dit soort onderwerpen te hebben. Ze praten er niet
graag over tijdens het consult en ook niet met vrienden en klasgenoten.

Als tijdens de consulten wordt gesproken over hoe jongeren omgaan met hun
aandoening en de beperkingen die daardoor ontstaan in het dageljjks leven, gaat het
gesprek meestal over het innemen van medicatie en de gevolgen daarvan.

Op de diabetespolikliniek zijn de praktische problemen meestal gerelateerd aan het
spuiten van insuline. Een enkele jongere geeft aan dat het vervelend is dat de spuitplekken
zichtbaar zifn voor anderen. Op de HIV-polikliniek komt een enkele keer de angst voor het
openbaar slikken van medicijnen aan de orde en de angst dat andere mensen erachter
komen dat de jongere geinfecteerd is met HIV. Bjj jongeren met een spierziekte komt de
achteruitgang van hun lichaam vaak aan de orde. Meestal worden ook hier praktische
zaken besproken, maar een enkele keer wordt er aan de jongere gevraagd wat hij er van
vindt dat zijn lichaam steeds minder kan.

De meeste jongeren kunnen zelf aangeven met welke problemen ze te maken hebben in
het dagelijks leven. De nadruk ligt hierbij ook op de medische aspecten van de
aandoening. Jongeren geven uit zichzelf niet aan dat ze het er moeilijk mee hebben dat ze
een chronische aandoening hebben. Het komt ook maar een enkele keer voor dat een
zorgverlener hier expliciet naar vraagt. Als dit wel gebeurt, blijkt dat jongeren er, zowe/
tijdens het consult als daarbuiten, niet graag over praten.

4.4.5 Grenzen en risico’s kennen

Jongeren met een chronische aandoening willen net als hun leeftijdgenoten zonder
aandoening op een ‘gewone’ manier meedoen aan het dagelijks leven. Daarbij hoort
experimenteren met alcohol, roken en drugs, maar ook met de behandeling van de
aandoening.

Jongeren met een chronische aandoening moeten dagelijks aan hun behandeling denken
en zorgen dat ze hun aandoening onder controle houden. Ze kunnen daardoor minder
risico’s nemen dan hun gezonde leeftijdsgenoten. Hoewel er tijdens de consulten niet
vaak over risicogedrag wordt gepraat, komt het in de transcripten enkele keren aan de
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orde. Op deze momenten wordt duidelijk dat het voor zorgverleners moeilijk is om
jongeren op risicogedrag aan te spreken.

Koen (22, CF) geeft bijvoorbeeld aan dat hij het soms best verantwoord acht als hij iets
meer alcohol drinkt dan eigenlijk goed voor hem is. Zijn arts vraagt expliciet naar hoeveel
hij drinkt. Blijkbaar is dit een onderwerp dat vaker ter sprake is gekomen.

A:(...) En hoe zit het met je alcoholintake? Vertel, het is per week hoeveel consumpties?
Koen: Eh, nu ben ik het weer aan het afbouwen, maar ja.

A: Sinds vandaag of eh?

K: Nee, sinds januari, 1 januari weer. Maar, nu heb ik een maandje in Belgié gezeten en daar
gaat het net iets harder. Daar ging het wel hard, nu maar weer even minder.

A: Minder, oké

K: Per week viff biertjes, dat moet wel kunnen.

De arts neemt hier niet zomaar genoegen mee en vraagt aan Koen hoeveel hij dronk toen
hij in Belgié was. Koen bouwde daar mee aan een ijsbaan.

Arts: En die in die weken dat je aan die ijsbaan bezig was?
Koen: Ja?

A: Nul erachter of zo?

K: Ah, nee. Nul erachter, dat is wel heel veel!

A: Ik weet niet hoe dat gaat, maar...

K: Nee, ongeveer twintig denk ik.

A: Vijfentwintig per week?

K:Ja.

De arts kijkt naar de uitslagen van testen en zegt dat hij zich een beetje zorgen maakt. De
longfunctie van Koen blijkt achteruit te zijn gegaan, terwijl deze altijd heel stabiel was. De
arts wil wat onderzoeken bij Koen laten doen en het gesprek eindigt met het maken van
een telefonische afspraak om de uitslagen door te spreken.

Ook tijdens het consult van Jim (16, nierinsufficiéntie) komt risicogedrag aan de orde. Jim
heeft een hoge bloeddruk en de arts maakt zich daar zorgen over zijn gezondheid. Ze
vraagt Jim naar zijn rookgedrag.

Arts: En hoe is het met minder roken?

Jim: Ik heb vandaag alleen nog niet gerookt.

A:Nou, dat is al heel wat. En gisteren?

J: Het is best wel vervelend.

A:Ja?

J: Word je een beetje duf van.

A: Word je er duf van als je niet rookt?

J:Ja.

A: Ja, is dat zo? Als je rookt, dan word je weer wakker?

J:Ja, nou ja. Ze zeuren allemaal en ik verveel me dan heel erg en zo.

Blijkbaar hadden Jim en de arts de afspraak gemaakt dat Jim minder zou gaan roken. Hij
geeft echter aan dat hij roken als afleiding gebruikt. Hij verveelt zich anders en ‘ze zeuren'.
De arts vraagt of hij wel geprobeerd heeft om minder te roken.

A: Ja? Maar, probeer je het wel minder?
Jim: Ja.
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A: Want, hoeveel heb je dan gisteren gerookt?

J: Heb ik eigenlijk niet bijgehouden.

A: Maar, gaan er uren voorbij dat je niet rookt?

J: Gister was er wel heel lang dat ik niet rookte.

A: Wat zeg je?

J: Gister was het wel zo dat ik heel lang niet rookte. Gisteravond.

De antwoorden overtuigen de arts niet echt. Ze probeert Jim alsnog op het hart te drukken
dat roken erg slecht voor hem is en dat hij minder zou moeten roken.

A: Hm ja, maar je snapt hoe belangrijk het is, hé?
Jim: Wat?

A: Je snapt hoe belangrijk het is?

J: Ja.

(Stilte)

A: Oké.

De arts vraagt daarna aan Jim wat hij zoal doet op een dag. Hij is gestopt met school en hij
heeft overdag niets te doen. Jim zegt dat hij veel slaapt en computert en dat hij het
vervelend vindt om thuis te zijn. Zijn moeder zegt dat Jim veel op straat rond hangt en dat
hij heel laat naar bed gaat. Ze zegt dat hij vanwege zijn hoge bloeddruk de hele tijd maar
blijft doorgaan. Ze vertelt dat hij nauwelijks sliep toen zijn bloeddruk nog hoger was. De
arts vraagt daarop aan Jim of hij drugs gebruikt.

Arts: Hé en je gebruikt geen andere drugs? Geen coke?

Jim: Hm?

A: Geen coke? Of andere dingen?

J: Nee.

A: Echt niet hé? Ik bedoel, geen pep of hoe heten die pillen?
Moeder: XTC.

A: XTC.

Moeder: Wel eerlijk zeggen hé?

Ji(Lacht) Dat zeg ik!

M: Maar waarom moet je erbij lachen?
J: Omdat ik opeens zo'n stomme vraag krijg, die ik normaal nooit krijg.

Jim vindt het erg onprettig om vragen over drugs te krijgen van de arts terwijl zijn moeder
naast hem zit. De arts legt uit dat ze dat vraagt omdat ze het vreemd vindt dat hij ‘s nachts
soms weinig slaapt. Jim zegt dat hij geen drugs neemt omdat hij dat niet durft.

Jim: Ik zou het niet eens durven om zo'n pilletje te slikken.

Arts: Dat is heel goed. Dat moet je ook vooral niet doen, want het is ook echt gevaarlijk.
J: Ik heb de gebruiksaanwijzing daarvan gelezen, dus ik durf niet

A: Nee.

Hiermee eindigt het gesprek over drugs en gaat de arts door met een volgend onderwerp.
Het is duidelijk dat Jim wel iets van risico’s af weet en zich realiseert dat hij bepaalde
dingen beter niet kan doen. Toch lijkt het alsof hij voor zichzelf geen grenzen kan stellen.
Zijn moeder heeft geen grip op hem omdat hij vaak buitenshuis is. De arts probeert het
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risicovolle gedrag van Jim ter sprake te stellen, maar Jim geeft duidelijk aan dat hij het
‘stomme vragen'’ vindt en geeft nauwelijks antwoord.

Tijdens sommige consulten komt het risico op overgewicht aan de orde. Dit gebeurt een
enkele keer op de diabetespolikliniek en een keer op de HIV-polikliniek.

Tijdens het consult van Naomi (13, HIV) komt haar gewicht en haar cholesterolgehalte ter
sprake. Ze heeft het daar tijdens het medische consult met de arts over gehad.

VC: Hé en de dokter zei ook wat over dat je een beetje moet oppassen met eten?

Naomi: Ja, met m'n cholesterol of zoiets.

VC: Ja, ja. Maar ook dat je een klein beetje te zwaar werd al, zei hij.

N:Ja ik denk het wel. Ik hou een beetje van eten.

VC: Nou weet je, het gaat er niet om dat je minder eet. Het gaat er ook om dat je kijkt wat je
eet

De VC bespreekt met Naomi hoe ze ervoor kan zorgen dat ze andere voedingsstoffen
binnen krijgt. Naomi geeft zelf al aan dat ze eerst veel vette dingen at en alleen witbrood.
Ze zegt dat ze al wat veranderingen heeft gemaakt in haar eetpatroon. De VC vraagt wat
ze zoal eet op een dag en of ze ook sport. De VC zegt dat ze de volgende keer gaan
bespreken of ze extra aandacht moeten besteden aan het eetpatroon.

VC: Dan kunnen we even kijken of we daar wat extra aandacht aan gaan besteden of ehm,
of niet

Naomi: Mja.

VC: Je hoeft niet gelijk naar een diétiste of zo hoor, zo erg is het niet Maar soms help het als
je er samen gewoon even naar kijkt van wat eet je nou en hoeveel beweeg je nou, en zo.

Verder hebben ze het niet meer over het onderwerp.

Tijdens het diabetesspreekuur wordt ook aandacht besteed aan het eetpatroon van
jongeren. Meestal gebeurt dit in relatie tot het spuiten of bolussen van insuline. Soms is er
extra aandacht voor het eetpatroon, bijvoorbeeld als er sprake is van overgewicht. Laura
(17) wordt steeds iets zwaarder, waardoor ze op de rand van overgewicht zit. De arts vindt
dat ze hierover met de diétiste moet praten.

Arts: Daar moet je een beetje mee gaan uitkijken. Want je zit eigenlijk nu op de grens van
overgewicht.

Laura: OKé.

A: Ja? Dus die beweging en dat wandelen met de hond kan ik alleen maar toejuichen.

L:Ja.

A: En ik denk dat je er nog eventjes met de diétiste over moet hebben.

L: /s goed hoor.

De diétiste vraagt aan Laura waarom ze denkt dat ze is aangekomen. Laura zegt dat ze
geen idee heeft. Ze hebben het samen over wat ze overdag eet. Daarna vraagt de diétiste
of Laura genoeg beweegt. Ze zegt dat ze op volleybal zit en elke week anderhalf uur traint.
De diétiste geeft haar een compliment over het bewegen.

Diétiste: Nou, dat zeker, maar weet je, je bent dus al met bewegen. Dat is al heel goed wat
je doet
Laura: Ik fiets natuurljjk niet meer, maar. ..
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D: Nee, waarom niet? Want?
L: Ik heb een scooter.
D: Oh, oh. Een scooter, hé. Dat is natuurlijk wel leuk, maar ja...

De diétiste zegt tegen Laura dat ze wel moet blijven bewegen omdat haar gewicht anders
nog hoger zal worden. Daan (19) komt ook bij de diétiste om zijn eetgedrag te bespreken.
Hij heeft geen last van overgewicht, maar hij geeft aan dat hij op sommige momenten heel
veel eet. Bijvoorbeeld als hij een hypo heeft. De diétiste is benieuwd wat hij dan allemaal
eet. Daan vertelt dat hij alles eet wat hij tegen komt.

Daan: Wat ik tegenkom. Veel cola, veel suiker.

Diétiste: Je drinkt dan een hoop, maar eet je ook nog koeken, brood, snoep, ehm?
Daan: Alles wat ik tegenkom.

Diétiste: Heb je dit ook met de VC besproken?

Daan: Ja.

Diétiste: En?

Moeder: Goed. Hij heeft een goed HbA1c.

Moeder en Daan reageren op de vraag van de diétiste. Deze wil dat Daan zich realiseert dat
hij op zich veel mag eten, maar dat hij dan wel extra insuline moet spuiten. Of dat hij iets
moet eten waarvan de koolhydraten langzamer opgenomen worden door het lichaam.

Diétiste: Kijk je HbA1c is netjes, daar gaat het niet om. Wat we altijd als advies geven als je
sap of cola drinkt, neem dan daarbij iets te eten wat ook wat langer doorwerkt. Dat kan een
boterham of een stuk fruit zijn. Nou ja, bij fruit zal niet de voorkeur liggen. (...) Hoe zijn
jouw bloedsuiker daarna? Zijn ze hoog? Zijn ze goed? Zie je daar iets aan?
Daan: Normaal. En als ik echt heel veel doe, dan spuit ik soms nog wat bjj.

Daan lijkt zich niet druk te maken om zijn eetgedrag. Hij vertelt de diétiste dat zijn
bloedsuikerwaardes normaal zijn, terwijl hij bij de arts en de VC heeft verteld dat hij de
waarde nooit meet. Misschien is hij zich niet bewust van de risico’s, of kiest hij ervoor om er
niet te lang bij stil te staan.

Risicogedrag komt tijdens de consulten weinig aan de orde. Jongeren praten uit zichzelf
niet over het verkennen van grenzen ten aanzien van hun behandeling. Zorgverleners
brengen risicogedrag soms ter sprake. Soms gaat het gesprek over het nemen van alcohol
of drugs. Fen andere keer gaat het over eetgedrag en overgewicht. Zorgverleners
proberen jongeren er van te overtuigen dat risicogedrag niet wenselijk is. Jongeren
reageren hier meestal gelaten op en ljjken bevestigend te antwoorden om de zorgverlener
en/of ouders tevreden te stellen.
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4.5 Wat vinden jongeren van het consult?

4.5.1 Het nagesprek

Na het consult vragen de observatoren aan de jongeren hoe ze vinden dat het gesprek
gegaan is. De meest gehoorde antwoorden zijn: goed, gewoon, normaal, niets bijzonders,
zoals altijd. Een enkeling is iets uitgebreider. Koen zegt bijvoorbeeld dat het prima [is]
gegaan. Zoals ik had verwacht. Ik laat mifn leven niet teveel beinvioeden door mijn ziekte.
Ik heb nog veel plannen voor de toekomst.

Ook bij de nabespreking met de observatoren blijken jongeren korte antwoorden te geven.
Observatoren melden: Geeft korte antwoorden op de vragen. Geeft mij de indruk het
allemaal wel best te vinden. Over Carlo wordt gezegd: is man van weinig woorden. De
meeste jongeren hebben geen uitgesproken mening over het verloop van het consult.
Bijna alle jongeren zeggen dat het consult is gegaan zoals ze hadden verwacht en dat het
gesprek niet afweek van voorgaande consulten. De voorspelbaarheid waar jongeren het
tijdens de voorbespreking van het consult over hebben wordt achteraf door hen bevestigd.
Uit de nabespreking blijkt ook weer dat jongeren naar het consult gaan met de instelling
dat de zorgverlener de agenda bepaalt. Karlijn (18, stofwisselingsziekte) zegt bijvoorbeeld:
Het ging goed. Niet veel nieuwe dingen gehoord. Informatie was duidelijk. [Ik] wil snel
naar huis. Karlijn wekt de indruk dat ze voor de zorgverlener naar het ziekenhuis is
gekomen en niet voor zichzelf. Ze heeft de informatie van de zorgverlener tot zich
genomen en wil daarna weer snel naar huis.

Hoewel de meeste jongeren tevreden zijn met hoe het gesprek gegaan is, zegt een enkele
jongere dat het anders ging dan dat hij gedacht had. Soms is er kritiek op de gang van
zaken tijdens het consult. Thijs (14, CF) had bijvoorbeeld liever gezien dat het gesprek
anders was verlopen: Thijs houdt er niet van als er veel vragen aan hem gesteld worden.
Ook Jim (16, nierinsufficiéntie) vond bepaalde dingen vervelend: De dokter stelde vreemde
vragen. Hoe vond je het dat je moeder emotioneel werd? Moet ze zelf weten, voor mij is
het ook moeilijk. Leo (15, ziekte van Crohn) vindt het jammer dat zijn medicijnen niet naar
beneden zijn bijgesteld (zoals hij hoopte), maar hij heeft wel antwoord op zijn vraag
gekregen: Ben je teleurgesteld dat je nog je medicijnen moet blijven slikken? £en beetje.
Maar ik weet nu in ieder geval dat het niets met die vermoeidheid te maken heeft.

Bijna alle jongeren vinden dat ze tijdens het consult hebben kunnen vertellen wat ze
wilden vertellen. Zijn vinden dat de zorgverleners precies genoeg met hen en met hun
ouders praatten. Dit werd ook ingevuld als een verpleegkundige er bijvoorbeeld bij zat en
zich niet met het gesprek bemoeide. Verder zijn ze van mening dat hun ouders hun goed
aanvullen. Een paar jongeren vinden dat hun ouders teveel aan het woord zijn geweest en
een enkele jongere vertelt dat hij bepaalde dingen liever zelf had willen vertellen. Ton (12,
ziekte van Crohn) vindt dat zijn vader dingen aan de arts heeft verteld die hij liever zelf

Juli 2007 73

Op Eigen Benen - Rapport 5

wilde meedelen: Wat had je liever zelf willen zeggen? Over het eten.Vond je het vervelend
dat je vader daarover begon? Nee, niet echt. Maar ik had het toch liever zelf willen zeggen.
Slechts een paar jongeren voelden zich tijdens het gesprek niet op hun gemak. Dit werd
door de jongeren niet nader toegelicht. De meerderheid voelde zich goed of redelijk op

zijn gemak.

4.5.2 De Q-methodologie

Na afloop van het consult hebben zowel de jongere als de observator een Q-profiel van de
jongere ingevuld (zoals ontwikkeld tijdens de eerste fase van Op Eigen Benen, zie Jedeloo
et al. 2006). Door middel van korte beschrijvende teksten vier beelden geschetst van een
bepaald soort patiént. De jongere kan vervolgens voor elke beschrijving aangeven of hij
het de beschrijving helemaal, niet, een beetje, goed of heel goed bij hem vindt passen (zie
bijlage 1). Profiel A beschrijft een jongere die betrokken en therapietrouw is en graag
problemen met de ziekte vermijdt. Profiel B beschrijft de ‘achterbankpatiént’ die
onvolwassen overkomt, weinig betrokken is en niet zelfstandig is. De eigenwijze en
onverschillige patiént wordt in profiel C beschreven. Deze patiént is zelfstandig, maar
weinig betrokken bij het ziekteproces en zoekt de confrontatie op. Profiel D beschrijft een
patiént die bezorgd en onzeker is over zijn aandoening. Deze patiént is betrokken bij zijn
aandoening, maar is niet zelfstandig en tobt over zijn toekomst.

De profielen zijn door 30 observatoren over 30 jongeren en door 28 jongeren over zichzelf
ingevuld. Er kunnen geen uitspraken worden gedaan over de verdeling van de profielen in
de populatie. Wel kan er iets gezegd worden over de verschillen tussen de score van
jongere over zichzelf en van de observator over de jongere. De gemiddelde verschillen
blijken relatief klein te zijn, zie tabel 5. Het Q-verschil is het gemiddelde verschil in score
tussen observator en jongere over alle vier profielen. In meer dan de helft van de gevallen
scoren jongere en observator dezelfde score, of wijkt deze slechts weinig af.

Tabel 5 Gemiddeld verschil in Q-scores tussen observator en jongere (alle 4 profielen)
Frequentie Percentage
0,00 6 15,4
0,25 18 46,2
0,50 7 10,3
0,75 4 17,9
1.00 1 2,6
1,25 1 2,6
Missing 2 5,1

De visie van de observatoren op de jongeren en de visie van jongeren op zichzelf komt dus
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grotendeels overeen. Jongeren zien zichzelf dus niet erg anders dan de observatoren ze
inschatten. Ook kunnen verpleegkundig consulenten, zonder jongeren te kennen, door
middel van dit instrument snel en accuraat inschatten met wat voor type jongere zij te
maken hebben.

Bijjna alle jongeren geven aan dat het consult is gegaan zoals ze dachten. Een enkele
Jongere geeft aan dat het consult anders is gelopen dan verwacht. Jongeren zijn over het
algemeen niet kritisch en vinden dat het ‘goed’ is gegaan en dat ze alles hebben kunnen
zeggen wat ze wilden. Ze voelen zich bijna allemaal goed op hun gemak en vinden dat de
zorgverleners precies genoeg met hen en met hun ouders hebben gepraat. Enkele
Jongeren vinden dat hun ouders teveel aan het woord zjjn geweest of dingen hebben
verteld waar ze het liever niet over wilden hebben.

De jongeren geven tifdens de nabespreking korte antwoorden en sommigen geven
duidelijk aan dat ze snel naar huis willen.

4.6 Conclusie

Jongeren komen meestal onvoorbereid naar de polikliniek. Ze vinden het niet nodig om
zich voor te bereiden omdat het consult volgens hen erg voorspelbaar is. De jongeren die
zich wel voorbereiden hebben specifieke vragen die ze willen stellen.

De meeste jongeren nemen een afwachtende houding aan en gaan er vanuit dat het
initiatief vanuit de zorgverlener komt. Dit blijkt zowel uit de observatieverslagen als uit de
letterlijke transcripten van de consulten. Jongeren geven wel antwoord op vragen van
zorgverleners, maar stellen ze zelf nauwelijks. Jongeren laten volgens de observatoren
tijdens het consult nauwelijks merken wat voor hen belangrijk is.

Met name jongeren van 12-16 jaar zijn tijdens het consult op een passieve manier
aanwezig. Ze geven korte antwoorden op vragen van zorgverleners, stellen nauwelijks
vragen en laten het voeren van het gesprek aan andere aanwezigen over. Sommige
jongeren nemen een negatieve houding aan tijdens het gesprek. Hierbij speelt leeftijd
geen bepalende rol. Het betreft hier voornamelijk jongeren die veel problemen
ondervinden met het accepteren van hun aandoening en de behandeling die daarbij
hoort.

De jongeren die tijdens het consult een actieve houding aannemen zijn over het algemeen
iets ouder. Het gaat hier onder andere om jongeren die zonder hun ouders naar het
consult komen en dus alleen het woord voeren. Deze jongeren zijn in staat een inhoudelijk
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gesprek met een zorgverlener te voeren. Dit betreft jongeren met HIV die het
verpleegkundige consult gedwongen alleen bezoeken en jongeren met diabetes die
vrijwillig zonder ouders naar het spreekuur komen.

Andere jongeren die tijdens het consult actief aanwezig zijn, zijn jongeren met diabetes
mellitus en de ziekte van Crohn. Hierbij lijkt niet de leeftijd de bepalende factor te zijn
waarom jongeren betrokken zijn bij het consult, maar de aandoening. Jongeren met
diabetes zijn in staat in medische termen een gesprek te voeren met de zorgverleners.
Tevens geven ze vaak hun mening over de behandeling. Ze laten tijdens het consult
duidelijk merken wat voor hen belangrijk is. De geobserveerde jongeren met de ziekte van
Crohn zijn hier minder bedreven in, maar zijn actiever in de spreekkamer dan hun
geobserveerde leeftijdgenoten.

De wijze waarop de poliklinieken georganiseerd worden is ook bepalend voor de
betrokkenheid van de jongeren bij het gesprek. Bij sommige consulten is het makkelijk
voor jongeren om achterover te leunen en andere aanwezigen het gesprek te laten voeren.
Andere keren komt het voor dat jongeren erg lang achter elkaar gesprekken moeten
voeren of telkens hetzelfde verhaal opnieuw moeten vertellen. Vermoeidheid en verveling
kunnen toeslaan, waardoor jongeren minder praten en minder actief aanwezig zijn.

Toch schatten de observatoren de meeste jongeren in als competent om zichzelf te
vertegenwoordigen tijdens het consult. Jongeren die als competent worden aangemerkt
zijn bijna allemaal 16 jaar of ouder. Jongeren onder de 16 worden minder competent
ingeschat. Ook jongeren met een lichamelijk zeer beperkende ziekte, zoals een spierziekte,
worden als incompetent ingeschat vanwege hun aandoening. Verder spelen de ouders
van jongeren onder de 16 vaak een belangrijke rol tijdens het consult. Ze nemen jongeren
dingen uit handen, waardoor ze als minder competent worden ingeschat.

De rol van de zorgverlener is ook belangrijk in de interactie van de jongeren met de andere
aanwezigen. De manier waarop zorgverleners communiceren met jongeren, bepaalt in
belangrijke mate hoe spraakzaam jongeren zijn en bereid zijn om verantwoordelijkheid
voor hun aandoening en de behandeling op zich te nemen. In hoofdstuk 6 wordt de rol
van de zorgverlener tijdens het consult uitgewerkt.

Op de poliklinieken wordt aandacht besteed aan de competentie van jongeren om voor
hun eigen behandeling te zorgen. Observatoren hebben hierover ook hun mening
gegeven. De meeste jongeren zijn volgens hen competent, of een beetje competent om
voor hun eigen behandeling te zorgen. De jongeren die competent zijn, zijn allemaal
tussen de 16 en de 22 jaar. De jongeren die als niet competent worden ingeschat, zijn op
één na jonger dan 16 jaar. Jongeren die als niet competent worden beschouwd, hebben
voornamelijk aandoeningen waardoor ze lichamelijk sterk beperkt worden. Observatoren
beschouwen de aandoening als de belangrijkste reden dat de jongere niet zelfstandig is.
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Jongeren die als een beetje competent worden beschouwd, hebben volgens de
observatoren nog niet genoeg kennis over hun behandeling, of tonen te weinig initiatief
om de zorg voor de behandeling op zich te nemen. Jongeren met diabetes worden allen

als competent beschouwd door de observatoren. Ze kunnen hun behandeling zelf regelen.

Uit de letterlijke transcripten blijkt dat zorgverleners vaak controleren of de jongere in
staat is voor zijn of haar behandeling te zorgen. Ze vragen tijdens de consulten hoe het
gaat met het innemen van medicijnen en het volgen van de behandeling. Veel jongeren
blijken hier problemen mee te hebben en vertrouwen op hun ouders om hen eraan te
herinneren dat ze hun medicijnen moeten innemen. Veel jongeren weten ook niet precies
de namen en de dosering van de medicatie. Vaak weten ze wel wanneer ze de medicijnen
moeten innemen.

Jongeren met diabetes weten precies hoe hun behandeling eruit ziet Ze kennen hun
spuitschema goed en weten wanneer ze dat moeten aanpassen. Vaak passen ze hun
behandeling naar eigen inzicht aan. Jongeren met diabetes vinden het vaak moeilijk om
zich aan strikte regels te houden en vinden dat ze genoeg kennis hebben om daar soms
van af te wijken. De ervaringskennis van jongeren met diabetes is een belangrijke
raadgever. Zorgverleners hebben liever dat jongeren consequent meten en zich aan de
schema’s houden die de artsen hen hebben gegeven. Dit leidt soms tot
meningsverschillen tussen zorgverleners en jongeren. Jongeren die tijdens het spreekuur
actief aanwezig zijn en veel van hun aandoening en behandeling afweten volgen dus niet
automatisch de aanwijzingen van zorgverleners op. Ze vertrouwen eerder op hun ervaring
en gevoel en schatten daarmee in hoe ze op een bepaald moeten handelen. Zorgverleners
laten duidelijk blijken dat zij dit niet wenselijk vinden.

Tijdens de spreekuren wordt veel aandacht besteed aan de behandeling van de
aandoening. Meestal gaat het over ‘wat moet’, maar er wordt ook gesproken over de
bijkomende moeilijkheden van het hebben van een chronische aandoening. Vaak worden
praktische problemen besproken, zoals het innemen van medicatie als er andere mensen
bij zijn; de angst voor medicatie; de angst dat andere mensen kunnen zien dat je ziek bent;
hulp nodig hebben van anderen vanwege lichamelijke afhankelijkheid. Hoewel deze
onderwerpen vaak op een praktische manier worden besproken, blijkt uit de transcripten
dat het achterliggende thema, acceptatie van de aandoening, vaak niet besproken wordt.
Slechts enkele keren vraagt een zorgverlener hier expliciet naar. Jongeren geven meestal
aan dat ze het liever niet over hun ziekte en de consequenties hebben, zowel tijdens het
consult als daarbuiten. Zorgverleners laten het onderwerp meestal snel rusten. Een enkele
keer wordt er door de zorgverlener aangedrongen op het zoeken van contact met
lotgenoten.
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Een ander aspect van het omgaan met de behandeling is het kennen van grenzen en
risico’s. Risicogedrag hoort bij de puberteit, maar in de spreekkamer komt het weinig aan
de orde. Tijdens een enkel consult vraagt een zorgverlener naar alcoholgebruik en roken.
Ook overgewicht en ongezond eetgedrag komt een paar keer aan de orde. Aan de
jongeren wordt niet gevraagd waarom ze risico’s nemen. Er wordt hen vooral op het hart
gedrukt dat hun gedrag gevaarlijk is voor hun gezondheid en daarom onwenselijk.

De jongeren hebben na afloop van het consult meestal geen uitgesproken mening over
hoe het is gegaan. Bijna alle jongeren vinden dat het consult goed is gegaan en dat de
verwachtingen die ze van tevoren hadden, zijn uitgekomen. Ze voelden zich goed op hun
gemak en vinden dat de zorgverleners precies genoeg met hen en met hun ouders
hebben gepraat. Sommige jongeren hebben kritiek op de gang van zaken en vinden
bijvoorbeeld dat hun ouders teveel aan het woord zijn geweest of dingen hebben verteld
waar ze het liever niet over wilden hebben. De meeste jongeren geven tijdens de
nabespreking korte antwoorden en sommigen geven duidelijk aan dat ze snel naar huis
willen.

Jongeren vinden het consult ‘niets bijzonders.” Ze komen voor de zorgverlener naar het
ziekenhuis en niet voor zichzelf. De manier waarop spreekuren zijn georganiseerd, dragen
er aan bij dat van jongeren geen actieve houding wordt verwacht. Door het vaste patroon
is het voor hen uitnodigend om achterover te leunen en de ouders en zorgverlener het
woord te laten doen. Ook de aanwezigheid van ouders zorgt ervoor dat jongeren
makkelijk op een passieve manier aanwezig kunnen zijn. Deze problematiek komt in het
volgende hoofdstuk aan de orde.
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5 Ouders op de polikliniek

De meeste jongeren komen met hun ouders naar het ziekenhuis. Van de geobserveerde
jongeren komt 70% met één ouder, of beide ouders naar de polikliniek. Negen jongeren
kwamen zonder ouders naar het ziekenhuis (zie figuur 7).

Figuur 7 Begeleiding van jongeren door ouders

begeleiding jongeren

O Jongeren die alléén naar
het spreekuur gaan

@ Jongeren die met één
van hun ouders gaan

Tijdens de meeste consulten zijn ouders van jongeren dus aanwezig. De manier waarop
ouders aanwezig zijn tijdens het consult is zeer wisselend. Sommige ouders laten hun kind
het woord doen, anderen vullen hun kind regelmatig aan, terwijl er ook ouders zijn die
hun kind het gesprek uit handen nemen. De manier waarop ouders tijdens het consult
aanwezig zijn, heeft gevolgen voor de gang van zaken. Uit het vorige hoofdstuk bleek al
dat hoewel de jongere de hoofdrol zou moeten spelen tijdens het consult, dit lang niet
altijd gebeurt. Soms vervullen de ouders deze rol door het gesprek met de zorgverlener te
voeren. In dit hoofdstuk zal worden beschreven welke verschillende rollen de ouders
tijdens het gesprek aannemen. Hierbij worden zowel de resultaten uit de
observatieverslagen, als de resultaten van de letterlijke transcripten beschreven.

De rollen van de ouders zullen worden besproken aan de hand van de rollen die
aanwezigen bij een toneelstuk kunnen innemen. Ouders blijken als toeschouwer aanwezig
te kunnen zijn, maar ook als iemand met een bijrol, een hoofdrol, of als recensent van de
zorg. In het volgende kader wordt dit aan de hand van een casus beschreven.
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Een wisselende rol voor de ouder

Ton is 12 jaar en heeft de ziekte van Crohn. Hij komt samen met zijn vader naar de polikliniek voor
chronische darmziekten (IBD). Ton is een verlegen jongen en niet erg spraakzaam. De arts krijgt
hem een beetje aan de praat door te vragen naar een onderzoek dat bij hem is uitgevoerd. Ze
vraagt niet alleen naar de resultaten van het onderzoek, maar ook naar hoe Ton het vond gaan.
Ton vertelt wat er goed ging aan het onderzoek en wat hij vervelend vond.

Daarna gaat het gesprek verder over de conditie van Ton. Hij vertelt dat hij wel sport, maar dat hij
iets rustiger aan doet dan voorheen. Als de arts vraagt hoe het met zijn buik gaat, antwoordt Ton
dat hij weinig pijn heeft. Ton geeft aan dat het op zich goed met hem gaat, maar dat hij nog steeds
niet goed eet

Tijdens deze gesprekken houdt de vader van Tom zich afzijdig. Hij observeert en luistert. Hoewel
de vader van Ton hem heel veel ruimte geeft om zelf zijn verhaal te doen, vindt hij het op sommige
momenten noodzakelijk om zijn kant van het verhaal te vertellen.

Als de arts doorvraagt over het eetgedrag van Ton, mengt de vader zich in het gesprek. Hij vertelt
dat Ton niet wil eten en laat merken dat hij daar gefrustreerd over is. Ton trekt zich op dat moment
even terug uit het gesprek. De arts hoort de klachten van Tons vader aan en koppelt dit terug naar
Ton. Ze vraagt aan hem waarom het zo moeizaam gaat. Ton vertelt dat hij geen trek heeft en dat
hij soms vergeet om energiedrankjes te nemen. De arts legt uit aan Ton dat het heel belangrijk is
dat hij deze drankjes neemt als aanvulling op zijn gewone eten en dat hij daar zelf aan moet
denken. Vader mengt zich weer in het gesprek door te vertellen dat Ton niets zelf doet Hij moet
overal aan herinnerd worden.

Uit het gesprek blijkt dat Ton zijn drankjes wel inneemt, maar geen gewoon eten meer neemt. Dat
is volgens de arts niet de bedoeling. Tons vader legt uit dat hij het goed vindt dat Ton een drankje
neemt in plaats van een maaltijd. Zo krijgt hij tenminste nog iets binnen. Uit dit verhaal blijkt dat
vader geirriteerd en vooral bezorgd is over het eetgedrag van Ton. Hij snapt niet dat Ton geen
avondeten wil eten, maar bij wel moeiteloos een hamburger op eet als ze bij Mc Donalds zijn. Ook
wordt de thuissituatie volgens de vader van Ton steeds vervelender. Het avondeten is een activiteit
geworden waar iedereen tegenop ziet

Vader: Hij zal misschien wel zijjn best doen. Maar die indruk hebben we dan ook vaak weer niet
Omdat hij zijjn pakjes niet op tijd neemt.

Arts: Ja.

V- En zjjn medicijnen moet je voor hem kiaar zetten. Dus dat zijn allemaal dingetjes die aan elkaar
vast gekoppeld zitten. (...) En dat avondeten dat duurt ook. Dan eten we bijvoorbeeld kip met rijst
en daar neemt ‘e dan een heel klein beetje van. Een half uur, drie kwartier, zit ie dan gewoon dat
wegq te krijgen.

A: Ja.

V: Hij wordt daar misseljjk van, zegt hjj.

A:Ja.

De arts richt het gesprek weer tot Ton en probeert met hem een afspraak te maken. Ze wil zeker
weten dat Ton zijn best heeft gedaan voordat ze zwaardere onderzoeken bij hem wil laten
uitvoeren. Ze legt dingen uit over onderzoeken en praat voornamelijk tegen Ton. Vader luistert
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aandachtig. De arts stelt voor dat Ton vier weken lang heel erg zijn best gaat doen met eten. Ze wil
graag dat hij twee keer per dag een energiedrankje neemt en dat hij ‘s avonds iets eet. Dat hoeft
geen warm eten te zijn, het mogen ook boterhammen zijn. Ze vraagt aan Ton of hij dit kan. Ton
zegt dat hij zijn best zal gaan doen. De arts praat daarna nog even met vader over bloeduitslagen
en vertelt Ton dat hij alweer een centimeter gegroeid is.

Daarna wordt het consult afgesloten en vertelt de arts wanneer Ton weer terug moet komen op de
polikliniek.

5.1 Ouders als toeschouwer

Observatoren geven aan dat de meeste ouders bij de groep van 12-15 jaar proberen hun
kind de ruimte te geven om tijdens het consult te laten zien wat hij of zij kan. De meeste
ouders proberen tijdens het gesprek op de achtergrond te blijven, zodat hun kind het
gesprek kan voeren. Dit is bijvoorbeeld goed te merken aan de lichamelijke houding die
ouders aannemen als ze in de spreekkamer zitten. De moeder van Niek (12, ziekte van
Duchenne) zit volgens de observator achterover in de stoel en luistert naar het gesprek.
Ook van andere ouders wordt aangegeven dat ze duidelijk achterover gaan zitten.
Hiermee geven ze aan dat ze aanwezig zijn, maar zich niet actief bemoeien met wat er
gaande is in de spreekkamer. Ze luisteren en kijken toe.

Bij het consult van Bram (12, ziekte van Crohn) geeft de observator aan dat de vader zich

niet actief met het gesprek bemoeit: Hjj /aat Bram vertellen over zjjn medicijnen. Hij

onderbreekt hem niet Hoewel Bram moeite heeft om een gesprek te voeren met de
zorgverlener, concludeert de observator dat dit niet kwam door de rol van de vader: Bram
liet niet zien wat hij wil, maar het is niet zo dat zijn vader hem daar geen ruimte voor gaf.
Over de moeder van Frits (14, ziekte van Duchenne) wordt door een observator
opgemerkt: ze /ging] in eerste instantie achterover zitten en liet Frits het woord doen en
de moeder van Thijs (14, CF) wachtte een enkele keer af of Thijs zelf antwoord wilde geven.
Van de ouders van de jongeren tussen de 12 en 15 jaar wordt door observatoren
regelmatig aangegeven dat ze zich op de achtergrond proberen te houden. Dit geeft aan
dat dit niet altijd lukt. Dit blijkt ook uit de letterlijke transcripten. Hierover zal in paragraaf
5.2 meer worden gezegd.

Bij de oudere groep (16-22 jaar) houden ouders zich volgens de observatoren vaak op de
achtergrond. Het lukt hen ook beter om deze toeschouwerrol vast te houden gedurende
het consult. Er wordt bijvoorbeeld opgemerkt dat ouders aandachtig luisteren tijdens het
gesprek, dat ze nauweljjks aanvullen en dat er sprake is van weinig bemoeienis. Een enkele
keer bemoeit een ouder zich helemaal niet met het consult vanwege taalproblemen, maar
bij de meeste ouders lijkt het alsof ze zich bewust op de achtergrond houden. Wel blijkt uit
de observatieverslagen dat ook ouders van oudere jongeren nog steeds bepaalde taken
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verrichten zoals bellen voor labuitslagen en het maken van nieuwe afspraken, want het /s
waarschijnlijk al jaren zo.

De moeder van Daan is een van de weinige ouders die tijdens het consult meerdere keren
[aangeeft] dat het Daans verantwoordeljjkheid is als hij bepaalde adviezen niet wil
opvolgen. En hoewel ze tijdens het consult weinig zegt, blijkt volgens de observator it de
non-verbale communicatie (...) dat ze het wel vervelend vindt dat Daan de regels aan zijn
laars lapt Ouders kunnen zich dus ook op een non-verbale manier met het gesprek
bemoeien. Er is alleen niet altijd uit de observatieverslagen op te maken in welke mate dit
gebeurt.

Als de ouder als toeschouwer aanwezig is, wil dit niet zeggen dat deze zich op geen enkel
moment met het gesprek bemoeit. Ook zonder woorden kan een toeschouwer zijn of haar
mening uiten. Uit de transcripten blijkt dat ouders tijdens het consult overigens vaak van
rol wisselen. Ze proberen bijvoorbeeld op de achtergrond te blijven, maar plaatsen zich in
de loop van het consult toch meer op de voorgrond. Aan de hand van onderstaande casus
wordt geillustreerd hoe een ouder tijdens het consult van rol kan wisselen.

Uit de observatieverslagen blijkt dat veel ouders zich tijdens het consult op de
achtergrond proberen te houden. Ze geven door middel van lichaamshouding aan dat ze
luisteren naar het gesprek, maar dat ze zich er niet actief mee bemoeien. Vooral bij de
Jongeren van 12-15 jaar bljjkt het voor ouders moeilijk te zijjn om de rol van toeschouwer
tijdens het consult vast te houden. Ouders van jongeren van 16-22 jaar hebben hier
minder moeite mee. Ze vullen hun kind tijjdens het gesprek nauwelijks aan en er is sprake
van weinig bemoeienis.

5.2 Ouders in een bijro/

Het komt vaak voor dat ouders de rol van toeschouwer proberen aan te nemen, maar deze
meestal niet kunnen vasthouden. Ze veranderen na verloop van tijd van toeschouwer in
een speler met een bijrol. Hoewel ze proberen om niet te vaak in te grijpen, voelen ze toch
regelmatig de noodzaak om dat te doen. Observatoren geven aan dat ouders zich meer
met het gesprek gaan bemoeien naarmate het consult vordert. Dit komt bijvoorbeeld
omdat ouders het niet eens zijn met wat hun kind vertelt, of omdat het gesprek stil valt. De
moeder van Niek (12, ziekte van Duchenne) ging bijvoorbeeld toch vragen stellen, omdat
Niek zelf geen initiatief nam.

Uit de letterlijke transcripten van de consulten blijkt dat het geven van aanvullende
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informatie de meest voorkomende manier is waarop ouders ingrijpen in het gesprek
tussen de jongere en de zorgverlener. De ouder geeft aan dat bepaalde onderwerpen
uitgebreider besproken moeten worden. Soms gaat het om heel praktische zaken zoals
het vragen om nieuwe recepten. Jongeren vergeten dit vaak te doen, ook als de arts er
expliciet naar vraagt. Bram (12, ziekte van Crohn) zegt dat hij niets nodig heeft, maar zijn
vader denkt daar anders over.

Arts: Heb je van mij nog iets nodig?

Bram: Nee, eigenlijk niet

Vader: Een receptje.

A: Een receptje.

V:Voor de bovenste twee. (Vader wijst op een papiertje)

Bij het voorschrijven van recepten weet de arts niet altijd in welke dosering een medicijn
wordt voorgeschreven. De jongeren zelf blijken hier vaak ook geen antwoord op te
hebben. Vooral namen en doseringen blijken een probleem te vormen. Ouders geven de
arts vaak de benodigde informatie, zoals de vader en moeder van Mustafa (14, HIV).

Moeder: En dan graag ook nog wat calciumnitraat, krijgt ie ook.
Arts: Ja ehm, hoeveel had je daarvan?

Mustafa: Een keer

M: Hoeveel is dat?

Mustafa: Gewoon eentje volgens mif

M: Ja, dat snap ik, maar...

Vader: 250 of 500?

M: Nee geen 500. 250 dacht ik maar dat weet ik niet zeker.
Mustafa: Zit er zoveel in eentje?

Soms weet de ouder zelf ook niet de naam van een medicijn, bijvoorbeeld omdat het een
medicijn is dat de jongere niet regelmatig inneemt. Met een beetje doorvragen van de arts
komen ze er samen meestal wel uit. Frits (14, ziekte van Duchenne) geeft aan dat hij niet
weet hoe de antibiotica heet die hij krijgt. Zijn moeder probeert het medicijn te
omschrijven.

Arts: Oké, ehm... En weet je nog hoe die heette, die antibiotica die je gehad hebt?
Frits: Ik zou het niet weten.

A: Nee, oké.

Moeder: Hij moest er toen één per dag van.

A: Citromax?

M: Ja.

A:Ja.

M: Van die grote witte pillen.

Zorgverleners vragen niet alleen naar de dosering van medicijnen, maar ook hoe het gaat
met het innemen ervan. De moeder van Iris (15, niertransplantatie) corrigeert haar dochter
als de VC vraagt hoe het gaat met het innemen van de medicijnen.

VC: Oké, en hoe is het met de pillen?
Iris: Goed.
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M: Half vier, dat wordt af en toe nog wel eens vergeten, maar...
VC: Welke is dat?

M: De Procraft.

VC: De Procraft van half vier, ja.

M: Maar het gaat.

VC: Het gaat wel. Want ‘wel eens vergeten'is niet zo erg vaak?
M: Nou, we slaan 'm niet over hoor maar...

VC: Dan komt ‘ie iets later.

M: Ja, dan komt ‘ie iets later.

De moeder van Iris bevestigt dat ‘het gaat,” maar laat de VC weten dat de medicijnen soms
vergeten worden. Door te zeggen ‘we slaan ‘m niet over’ geeft ze aan dat ze het innemen
van medicijnen als een gedeelde verantwoordelijkheid ziet

De reden dat ouders hun kind vaak aanvullen of corrigeren, zijn de korte of onvolledige
antwoorden van de jongeren. De moeder van Daan (19, diabetes) moet hem aanvullen als
de diétiste vraagt of hij wel eens vis eet.

Diétiste: Oké. Eten jullie ook wel eens vis?

Daan: Ja, soms.

Diétiste: Komt dat wekelijks voor?

Moeder: Twee keer per week, zo'n beetje.

Diétiste: Oh, dat is niet soms. Bij soms denk ik aan één keer in de maand of zo.
Daan: Oh.

Omdat de diétiste een inventarisatie wil maken van wat Daan in een week eet, heeft
weinig aan zijn antwoord. Ook op andere vragen van de diétiste antwoordt hij vaak niet
eenduidig. Zijn moeder voelt zich genoodzaakt om later in het consult nogmaals in te
grijpen.

Diétiste: Hoe vaak eet je patat? Is dat iedere week? Of drie keer in de week? Ik zeg maar

wat...

Daan: Ja, valt mee, niet zo vaak. Soms.

Diétiste: En kan je aangeven hoe vaak? Is het ehm, elke woensdag?

Daan:Niet zo vaak. Ja, soms.

Moeder: Daar kan ze niks mee, Daan.

Daan: Eén of twee keer in de week.
Diétiste: Ja precies, één of twee keer in de week. Oké.

Op het moment dat zijn moeder hem laat weten dat zijn antwoord ontoereikend is, wordt
Daan concreet. Daarna gaat het gesprek tussen Daan en diétiste weer verder, zonder dat
Daans moeder zich in het gesprek mengt.

Soms komt het voor dat ouders bepaalde onderwerpen graag willen bespreken, terwijl de
jongere laat merken dat hij of zij het daar niet over wil hebben. De moeder van Leon (15,
ziekte van Crohn) wil graag dat hij iets bespreekt met de arts, maar Leon heeft daar zelf
geen behoefte aan.

Moeder: Moet de dokter nog even kijken naar dat plekje? Dat bobbeltje?
Leon: Daar heeft Van der Ven toch al naar gekeken?
M: Ja, maar omdat je laatst zei van ‘nou het wordt een beetje dikker’ en...
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Arts: Zal ik even kijken? Naar je buik?

M: Nu ben jeer.

L:Ja, ik heb er nou geen last meer van dus.
M: Nee, oké.

A: Oké, dan niet

Leon houdt voet bij stuk en het consult wordt afgesloten. De moeder van Marijn (16,
diabetes) maakt zich ook zorgen over bepaalde klachten die haar zoon heeft. Tijdens het
gesprek over zijn therapietrouw komt ook een uitslag van een test ter sprake die is tegen
gevallen. Marijns moeder geeft aan dat ze zich zorgen maakt.

Moeder: Hij heeft wel één keer nu een tintelende vingertop gehad, toen dacht ik ‘oh jee'.
Arts: Oké.

Marijn: Dat kwam door de jjskoude.

Moeder: Ja, maar goed. Dat zijn toch allemaal nare dingen. Dat zijn toch allemaal kleine
waarschuwinkjes.

A:Ja.

Marijn: Ja, maar ik had hem gestoten en het was jjskoud. Ja, ik weet het niet hoor.

Net als de moeder van Leon is de moeder van Marijn bezorgd over de gezondheid van
haar zoon en wil ze uit voorzorg dat de arts er vanaf weet. De moeder van Marijn is tijdens
de rest van het consult alleen als toeschouwer aanwezig. Op sommige momenten voegt ze
kleine dingen toe aan het verhaal van Marijn, bijvoorbeeld op het moment dat Marijn niet
lijkt te snappen wat hij met de arts, de VC of met de diétiste moet bespreken. Hij wordt
doorgestuurd naar de diétiste omdat hij niet goed weet hoe hij moet bijspuiten als hij iets
extra’s eet.

Marijn: En ja dan is het ook wel even moeilijk om te spuiten.

Diétiste: Om dan inderdaad dan tussendoor even snel alles te doen. Ja, en dat heb je denk
ik ook met de dokter besproken hé. Ja, en wat heeft de dokter daar over gezegd, heb je
daar bepaalde afspraken over gemaakt?

Marifn: Ja, dat moest ik hier bespreken.

Moeder: Nee, dat gaat over het eten. Het spijt me, maar je moet natuurlijk niet met de
diétiste over het spuiten praten.

D: Nee, nee daarom.

Moeder: Over wat je eet

D:Ja.

Moeder: Over je moeilijke momenten, over het als je niet moet hockeyen het willen
bunkeren natuurlijk als je uit school komt. Dat was toch de vraag?

D:Ja, ja.

Marijn wordt in het observatieverslag beschreven als een actieve jongen die het graag
goed wil doen. De observator geeft aan dat hij bepaalde details van zijn aandoening nog
niet helemaal snapt. Zijn moeder vult hem daarbij aan, maar laat hem over het algemeen
zelf het woord doen. Bij het gesprek met de diétiste verontschuldigt ze zich zelfs op het
moment dat ze even het gesprek over neemt.

In een enkel geval wil een ouder zijn of haar frustratie kwijt over het gedrag van de
jongeren, maar over het algemeen lijken niet zozeer te corrigeren omdat ze hun kant van
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het verhaal aan de zorgverlener kwijt willen, maar vooral omdat zo waardevolle informatie
bij de zorgverlener terecht komt. Er zijn enkele jongens met een spierziekte geobserveerd
die hun situatie tegenover de zorgverleners als erg positief omschrijven. Hun ouders
zwakken dat beeld af. Frits (14, ziekte van Duchenne) schetst een rooskleurig beeld als de
arts vraagt of hij merkt dat hij lichamelijk achteruit is gegaan.

Frits: Het gaat ook wel, naar omstandigheden.
Arts: Ja, ja. Merk je verschil met bijvoorbeeld een jaar geleden? Het is altijd lastig terug te
halen he, iets dat een jaar geleden is.

F: Niet echt heel erg.

A: Nee, oké. Mooi.

Moeder: Er is toch wel één ding?

F:Ja, één ding, maar niet echt heel erg. Wat dan?
M: Na de operatie.

F: Wat dan?

M: Nou, dat je niet meer zelf kan eten.

F:Ja, maar...

Uit bovenstaand voorbeeld blijkt dat Frits niet vindt dat hij achteruit is gegaan. Na
aandringen van zijn moeder blijkt dat hij niet meer zelf kan eten. Frits zegt dat hij dat niet
zo heel erg vindt.

Tijdens het consult van Richard (14, ziekte van Duchenne) wordt hem ook gevraagd of hij
merkt dat hij minder kan dan een jaar geleden. Richard blijkt ook niet meer te kunnen eten,
maar vertelt hier uit zichzelf niet over. Zijn vader brengt het ter sprake.

Arts: Dit is een hele moeilijke vraag. Een jaar geleden, kon je toen nog bepaalde dingen die
je nu niet meer kan?

Richard: Nee... Jawel, voor de operatie kon ik nog wel beter computeren.

Vader: En kon je ook... Waar moeten we je nu bij helpen?

R: Ehm...eten.

Zowel de moeder van Frits, als vader van Richard probeert hun kind zelf te laten vertellen
dat ze niet meer kunnen eten. Richard vindt het erger dat hij minder goed kan computeren
dan dat hij niet meer zelfstandig kan eten.

Een enkele keer nemen ouders het woord om kritiek te geven op hun kind. Ze uiten hun
frustratie over het gedrag in de spreekkamer of thuis. De moeder van Kirsten (15, SMA) laat
bijvoorbeeld duidelijk merken dat Kirsten zelf antwoord moet geven op vragen van
zorgverleners.

Kirsten: Dan ga ik, hoe laat ga ik in het weekend slapen? (kijkt naar moeder)
VC: Nee, niet naar je moeder kijken.

Moeder: Je praat tegen Ineke. En je hebt een eigen wekker, dus ehm...

K:Ja maar... Nee, ik heb geen wekker.

M: En dat dingetje, met dat rode dingetje erop?

VC: Met die cijfers erop?

M: Met die cijfers erop? Hoe noem je dat dan?

K: Een klok.

De moeder van Kirsten reageert geirriteerd op haar en maakt Kirsten belachelijk tegenover
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de zorgverlener. Ze probeert Kirsten aan te moedigen om zelf het gesprek te voeren, maar
de manier waarop dit gebeurt, is niet constructief. Tijdens de rest van het gesprek bemoeit
de moeder zich echter weinig met het gesprek.

Hoewel veel ouders proberen om tijdens het consult als toeschouwer aanwezig te zijn,
gebeurt het toch vaak dat ze tijdens het consult van rol veranderen. Ze vervullen een bijro/
omdat ze het verhaal van hun kind willen aanvullen. Dit gebeurt bijvoorbeeld omdat de
Jongere uit zichzelf weinig vertelt, of omdat deze volgens de ouder onjuiste informatie
verschaft aan de zorgverlener. Een enkele keer komt het voor dat een ouder zijn of haar
frustratie over het gedrag van de jongere, bijvoorbeeld ten aanzien van de zelfzorg of de
houding tijdens het consult.

Vooral de ouders van jongeren van 12-15 jaar vullen hun kinderen tijdens het consult met
enige regelmaat aan. De ouders van de jongeren van 16-22 jaar doen djt minder.

5.3 Ouders als hoofdrolspeler

Hoewel de meeste ouders hun kinderen vooral aanvullen of corrigeren, zijn er ook ouders
die het gesprek tussen de jongere en de zorgverlener domineren. Zij vervullen op dat
moment de hoofdrol en vestigen daarmee de aandacht op het verhaal wat zjte vertellen
hebben. De jongere verdwijnt op die momenten meestal uit beeld.

Uit de observatieverslagen blijkt dat er met name bij de jongeren van 12-16 jaar ouders
zijn die erg sturend optreden tijdens het consult. Ook bij enkele ouders van jongeren die
lichamelijk beperkt zijn en afhankelijk zijn van hun ouders is dit het geval. Ze hebben
tijdens het consult het laatste woord en meestal ook over de behandeling van de jongere.
Dit kan een belemmering vormen voor de jongere om zelf het woord te doen. In deze
gevallen komt het vaak voor dat het gesprek zich vooral afspeelt tussen de ouder en de
zorgverlener en dat de jongere erbij zit, zonder actief deel te nemen aan het gesprek.

De moeder van Mark (14, ziekte van Duchenne) nam de leiding en communiceerde over
Mark met de arts. \lolgens de observator vervult de moeder van Mark een dominante rol:
Alles werd door moeder geregeld. £r werd niets kortgesloten met Mark. Ook de ouders van
Richard (14, ziekte van Duchenne) vinden het moeilijk om Richard zelf aan het woord te
laten. De moeder spreekt Richard aan alsof hij een klein kind is en [spreekt hem] vaak
tegen.

Uit de transcripten van het consult blijkt inderdaad dat Richard weinig bewegingsruimte
krijgt van zijn ouders. Richard geeft aan dat hij het onprettig vindt als zijn ouders vertellen
over moeilijkheden en de achteruitgang van zijn lichaam. Hij reageert bovendien
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tegendraads als de arts vraagt hoe het gaat met ontbijten. Zijn moeder neemt vanaf dat
moment het gesprek over. Richards moeder vindt dat het met ontbijten beter gaat, maar
Richard is het daar niet mee eens.

Arts: En dat ontbijt is het altijd zo geweest dat het moeizaam was, of is dat veranderd?
Moeder: Ja eigenlijk ehm.... beter, maar...

Richard: Beter?

M: Ja.

R: Slechter!

M: Maar hij klaagt natuurlijk, als hij het zelf niet eet dan stop ik het gewoon ehm....

A: Ja. Dus hij klaagt wel, maar het gaat er wel beter in. Ja, oké.

M: En hij was voor de operatie was hij misselijk 's morgens, en nu niet meer.

A: Nee, oké.

M: Dus ik heb nu zoiets van één boterham, dat kan toch geen kwaad.

R: Ja een beetje ben ik wel misselijk hoor ma. k ben nog wel een beetje misselijk. Vooral
zaterdag ben ik misselijk.

M: Niet waar.

R: lets minder.

M: Ik hoor je er nooit over.

De moeder van Richard kiest ervoor om zijn kant van het verhaal niet serieus te nemen.
Hoewel Richard vindt dat het slecht gaat met eten, zegt zijn moeder dat het beter gaat. Ze
geeft aan dat ze het gewoon bij hem naar binnen stopt als hij niet wil eten.

In bovenstaand voorbeeld praten moeder en arts over Richard en niet met hem. Richard
probeert zijn mening te geven, maar zijn moeder spreekt hem tegen. Toch laat Richard
zich niet constant de mond snoeren. Als Richard het ergens niet over wil hebben, laat hij
dit wel merken. Op het moment dat zijn moeder gedetailleerd gaat vertellen over hoe het
met Richard ging na een zware operatie, grijpt hij in.

Moeder: Hij was ook echt helemaal bont en blauw. Ik heb nog nooit zoiets gezien.
Arts: Ach.

M: Dit was helemaal dik en helemaal blauw. En zijn oren.

A:Ja.

Richard: Please, hou op met dje irritante... piep... die irritante praat.

A:Vind je dat irritant gepraat?

R: Ja, ik kan er niet tegen.

Vader: Oh.

VC: Nou, het is nu over. De operatie is klaar. En het gaat gewoon helemaal goed.
R: Ja, gelukkig.

De arts is in dit gesprekje de enige die iets aan Richard vraagt. Het is duidelijk dat Richard
het erg vervelend vindt om over zijn ziekte te praten, maar niemand vraagt hem waarom
hij dat vindt. De aandacht gaat voornamelijk uit naar het verhaal van de ouders.

De observator merkt op dat Richard zich vanwege zijn afhankelijke situatie misschien niet
als puber kan gedragen. Misschien ter compensatie: hij gaat regelmatig in tegen de
antwoorden van zijn ouders. Deze reageren dan alleen door te zeggen dat het niet zo is.
Richard wil alleen leuke dingen horen (...) maar als zijn ouders positief worden gaat Richard
daar tegenin! De observator schrijft in het verlag dat de ouders van Richard hem niet
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behandelen als een 14-jarige. Richard vraagt zijn ouders soms om antwoord te geven op
vragen. Vader zegt tegen Richard dat hij zelf moet antwoorden, maar in de praktijk lukt dit
niet altijd.

Tijdens het consult van Mark (14, CF) speelt zijn moeder ook een dominante rol. Ze valt
volgens de observator met de deur in huis. Ze begint direct met het bespreken van de
longfunctietest met de arts. Deze proactieve houding zet de toon voor de rest van het
consult. De moeder van Mark stelt veel vragen aan de arts. Het gesprek speelt zich
voornamelijk af tussen haar en de arts. Zelfs als de arts een lichamelijk onderzoekje doet bij
Mark, praten moeder en arts over Mark. De observator merkt op: soms werd Mark door arts
en moeder genegeerd en werd er over hem gesproken, niet met hem.

Moeder houdt nauwlettend in de gaten hoe de behandeling van Mark vormgegeven
wordt. Ze is erg beschermend naar Mark toe. Dit heeft tot gevolg dat zij de gesprekken op
de polikliniek domineert. Ze laat Mark in het begin nog antwoorden op de vragen van de
arts, maar naarmate het consult vordert, onderbreekt ze hem vaker. In het begin spreekt ze
dan nog direct tegen Mark, maar ze gaat al vrij snel over hem vertellen tegen de arts.

Als de arts voorstelt om iets te veranderen aan de medicijnen van Mark, staat ze daar
afwijzend tegenover.

Arts: Ja, ehm ja, never change a winning team, dus. Nou, het enige is, ik zou die Ambyzone
toch wel wat willen verminderen.

Moeder: Ja, maar dat hebben ze vorige keer ook gedaan en dat ging continue de fout in.

A: Ja, op een gegeven moment. Het immuunsysteem met die Aspergillus, dat is iets wat
veranderlijk is. We kunnen ehm....

M: Dat hebben nog niet zo lang geleden al geprobeerd hoor.

A: En wat is de laatste keer dan? (bladert in dossier)

Moeder laat duidelijk merken wat ze wel en niet wil als het gaat om de behandeling van
Mark. Ze weet precies welke medicatie goed werkt en wanneer het fout gaat. Na een korte
discussie stemt de arts in met de wens van Marks moeder.

Arts: Goed, dan laten we het zo. Misschien veranderen we voor de zomer.

Moeder: Nee, natuurlijk. Maar ik heb nu zoiets van...we hadden niet meer gedacht dat hij
in die 90 ooit nog terug nog zou komen (moeder heeft het over de longfunctietest).

A: Ja, dus laat hem nu maar genieten.

M: Zoiets, ja.

A: Dan gaan we in de zomer minderen.

M: Laat ons nou ook eens gewoon op wolkjes zitten. Het ging op school goed, het ging hier
goed, ik denk..

A: Ja, ja. Oké. Dan doen we het niet.

Aan Mark wordt niet gevraagd hoe hij over de kwestie denkt. Zijn moeder en de arts
bespreken en beslissen alles voor hem.

Ook laat ze door subtielere opmerkingen weten dat ze vindt dat de zaken niet altijd goed
geregeld zijn in het ziekenhuis, of dat de arts niet alle informatie op een rijtje heeft. De arts
praat inmiddels alleen nog met de moeder van Mark. Hij vraagt aan haar wanneer het
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laatste grote onderzoek was.

A:(...) Wanneer was het grote onderzoek?

M: Ik zeg niets.

A: He?

M: Ik zeg niets.

A: Wanneer? Even kijken, april 2005, dus dat is wel weer tijd. Er is bloed gedaan toen, in
september. En ook thorax in september 2005.

Moeder probeert met haar gedrag op te komen voor Mark en zijn behandeling. Haar
proactieve en soms negatieve houding zorgen er echter voor dat Mark totaal uit beeld
verdwijnt en niets in te brengen heeft in het gesprek.

Ook de moeder van Thijs (14, CF) voert het gesprek voor hem. Thijs is niet spraakzaam.
Volgens de observator /aat [hij] veel aan zijn moeder over en heeft [hij] geen actieve rol
tijdens het consult. (...) Bj viagen wachtte moeder enkele keer af of Thijs zelf antwoord
wilde geven.

De arts stelt in het begin van het gesprek vragen aan Thijs, maar richt zich langzaam meer
op moeder. Moeder neemt het gesprek daarna over. Zij stelt allerlei vragen aan de arts
over de behandeling van Thijs. De arts praat daarom meer met de moeder dan met Thijs.
De laatste tien minuten komt Thijs niet meer aan het woord en het einde van het consult
speelt zich volledig af tussen arts en moeder.

Arts: Hebben jullie alle recepten?

Moeder: Ik heb recepten, ja.

A: Nog vragen? Controle staat? Afgesproken?

M: Nee, nog niet volgens mij.

A: Oké, dat is ehm... Die zetten we dan gewoon over 3 maanden, in principe. En dan
meteen de afspraak daarna ook maken.

M: Ja, ja.

A: En ehm, voor de rest hoefde er niets afgesproken te worden. Ja, een belafspraak hé?
Voor over een week denk ik.

M: Ja, en is het dan nog een vaste tijd dat jullie bellen?

A: Ja, in principe wel.

De moeder van Thijs voert het inhoudelijke gesprek en regelt ook alle praktische zaken
tijdens het einde van het consult. Hoewel de moeder begint als toeschouwer, neemt zij in
de loop van het consult de hoofdrol op zich.

Kees (15, CF) is samen met zijn vader op de polikliniek. Tijdens het consult gaat het gesprek
over de medicijnen die Kees gebruikt. Volgens de observator laat de vader van Kees
merken dat Kees zijn eigen therapie regelt. Toch is de vader nadrukkelijk aanwezig als de
arts aan Kees vraagt wat voor medicatie hij gebruikt.

Arts: Gebruik je Citromax?

Vader: Citromax, ja. Drie keer in de week.

A: En hoe lang doe je dat al?

V: Nou, sinds dat hij met die Toby weer begonnen is.

A: Oké, want dat is ehm. We lassen in de zomer altijd een pauze in. Dus dat is zo'n beetje
zes, zeven maanden op het medicijn, en dan drie maanden eraf.
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V: Oh, dat hebben ze er niet bijgezegd.

Kees komt nauwelijks aan het woord als zijn vader praat. Als de arts aan Kees vraagt of hij
nog recepten nodig heeft, geeft hij zelf antwoord.

Arts: Heb jij nog vragen? Oké, retour 3 maanden. Medicijnen nodig?
Kees: De Flixonase heb ik nog nodig.

Vader: Flixonase?

K:Ja, die neusspray. Die is al heel lang op.

V:Volgens mij zit er nog in.

K: Er zit niks meer in.

V:Nee?

K: Nee.

V: Nou, dan moeten we Flixonase hebben. Waarom zeg je dat dan niet?
K: Geen zin in.

Zijn vader reageert een beetje geirriteerd als blijkt dat de neusspray al een tijd leeg is. Kees
geeft aan dat hij geen zin had om er iets over te zeggen. Misschien komt dit ook door het
beschermende en dominante gedrag van zijn vader.

Uit zowel de observatieverslagen, als de transcripten valt op dat met name ouders van
jongeren die een progressieve aandoening hebben en daardoor lichamelijk sterk beperkt
worden, zich tijdens het consult veel met het gesprek bemoeien. Tijdens deze consulten
staan de ouders vaker centraal dan de jongere. De jongere staat op een passieve manier
centraal, namelijk als gespreksonderwerp. Uit de gesprekken blijkt ook dat de ouders thuis
de touwtjes in handen hebben en bijna alles voor hun kinderen regelen.

Bij de groep van 16-22 jaar zijn er volgens de observatoren nauwelijks ouders die hun kind
tijdens het consult niet de ruimte geven om hun verhaal te doen.

Tijdens het consult van Jim (16, nierinsufficiéntie) is zijn moeder nadrukkelijk aanwezig.
Meteen aan het begin van het consult laat ze weten dat Jim zich volgens haar niet netjes
gedraagt tegenover de arts. Dit is een uitzonderlijke situatie en komt in de overige
observaties niet voor.

Arts: Je moet nog even geprikt worden.

Jim: Een vingerprik?

A: Je wilt liever een armprik?

Moeder: Maar je kan het ook wel eens wat vriendelijker zeggen, hoor.
A: Ja. (lacht)

M: Want je bent een beetje aan het snauwen.

J: Ik snauw helemaal niet!

M: Nou, ik ben niet de enige die dat vindt, hoor.

A: Kom maar hier dan.

J: Het zal wel weer aan mij liggen.

M: Hebben jullie geen antidepressiva of zo? (lacht) (...) Als hij zo is, dan denk ik van ‘mijn
hemel Jim, je bent 16 jaar. Dan kan er geen lach van af.

Jim gaat niet meer naar school en verveelt zich overdag heel erg. Hij wil niet meer naar een
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psycholoog en wil ook niet nadenken over een andere vorm van dagbesteding. Hoewel de
arts Jim aanspreekt, neemt zijn moeder steeds het woord.

Arts: En weer contact opnemen met die psycholoog?

Moeder: Hij wil dat niet Hij ging toen ook al met tegenzin, dat ik zoiets heb van: ja, ik kan

hem wel gaan sturen maar... dan heb het ook weinig zin.

A: Maar je moet je toch dood vervelen?

M: Ja doet hij ook. Dat zegt hij ook zelf. Ik verveel me, ik verveel me, ik verveel me. Dat ik

zeg van ‘nou ga dan bij Effetha hele dagen naar school’. Nou, dat is ook niks.

Jim: Ik ga niet telkens naar Zoetermeer.

M: Nee, maar daar is dus het bijzonder onderwijs voor jouw leeftijd.

A: Oh ja, het moet ook nog in de buurt zijn.

M: Ja.

A: En je hebt een krantenwijk?

M: Ja, dat moest hij van mij.

Zijn moeder geeft tijdens het consult aan dat ze niet meer weet wat ze aanmoet met Jim.
Ze geeft volgens de observator aan dat Jim niet goed voor zichzelf kan zorgen. Ze maakt
zich hier zorgen om, maar weet geen oplossing meer en wordt hierdoor emotioneel. Ze wil
dat hij zelf verantwoordelijkheid neemt voor zijn leven. De arts geeft aan dat de situatie
met Jim niet rooskleurig is.

Arts: Ik hoop dat je iets vindt waar je plezier in kan hebben. Want dit is inderdaad
wel om depri van te worden.

Moeder: Ja.

A: Oké, als ik wat kan doen dan...

M: Ja, ik weet het niet meer (...) laten we het afwachten.

(Moeder huilt)

M: Het houdt ook gewoon niet op. Het gaat maar door en het gaat maar door.

A: Ja (arts geeft zakdoekje)

M: Dankjewel. lk snap het ook gewoon niet Als ik het nou snapte, waarom hij zelf
niets wil.

A: Ja.

M: Maak er nou gewoon wat van. Want hij kan het zo goed, maar je moet zelf ook
wat doen.

Het gevolg van de emoties van Jims moeder is, volgens de observator, dat er tijdens het
consult niet naar voren [komt] wat Jim zelf wil met zijn behandeling. De aandacht van de
arts gaat voornamelijk uit naar de moeder van Jim.

Ouders kunnen tijdens het consult de hoofdrol op zich nemen door de aandacht van de
zorgverlener op te eisen. Er is dan weinig aandacht meer voor de stem van de jongere zelf.
Ouders dlie zichzelf tijdens het consult op de voorgrond plaatsen zjjn voornamelijk ouders
van jongeren die een progressieve aandoening hebben en daardoor lichamelijk sterk
beperkt worden. Deze ouders voeren het gesprek met de zorgverleners en regelen alle
praktische zaken om de consulten heen. Het komt vaak voor dat de ouders met de
zorgverleners over de jongere praten. De jongere is tijdens het consult meer een object

Juli 2007 92




Op Eigen Benen - Rapport 5

waarover gepraat wordt, dan een subject.

Bjj de jongeren van 16-22 jaar komt het minder voor dat een ouder de hoofdrol speelt
tijdens het consult. Toch zijn er ook situaties waarin ouders op de voorgrond treden,
omdat ze bijvoorbeeld hun frustraties over het gedrag van hun kind willen uiten.

5.4 Ouders als recensent van de zorg

Een andere rol die ouders tijdens het consult kunnen vervullen, is die van recensent.
Hoewel het niet vaak gebeurt, voelen ouders soms de noodzaak om ervaringen met het
ziekenhuis te bespreken met de zorgverlener. Soms gaat het om vervelende ervaringen
met operaties of opnames. Ouders zijn vaak kritisch over het ziekenhuis. Dit hangt ermee
samen dat zijn meestal de enige zijn die het totale overzicht hebben over de behandeling
van hun kind. Ze treden daarom op als casemanager van hun kind. Als ze zich kritisch
opstellen, komt dat omdat ze het beste voor hun kind willen.

Leon (15, ziekte van Crohn) is, als hij op de polikliniek komt, kort geleden geopereerd
geweest. Na de operatie zijn er complicaties opgetreden, waardoor hij een tweede keer
geopereerd moest worden. Leon is erg ziek geweest en de arts vraagt aan Leon hoe de
tweede opname is gegaan. Blijkbaar is er bij de eerste opname het een en ander mis
gegaan, want de moeder van Leon geeft aan dat het de tweede keer veel beter ging.

A:ls de opname beter bevallen dan de keer daarvoor?

Leon: Zeker.

Moeder: Zo, we hebben echt een superbehandeling gehad, nu.

A:Terecht

M: Nou, zeker weten terecht.

A:Ja.

M: Ja, er waren eerst wel wat vragende blikken van de verpleging. Want ze kwamen echt na
twee of drie dagen zeggen van ‘nou Leon kan wel naar 1-zuid.’ Ja toch? Ja dat zeg ik goed.
A:Ja.

M: Nou en Leon zegt 'nou dat gaat echt niet gebeuren.’

A: want je was op 1-midden terecht gekomen hé?

M: ja. En toen hadden ze echt zoiets van nou wat is er nou allemaal aan de hand. (...)

Leon heeft zelf niet zoveel toe te voegen aan het verhaal van zijn moeder. De arts geeft de
moeder van Leon groot gelijk dat ze kritisch is. Ze is blij om te horen dat de tweede
opname beter is verlopen.

Ook bij onderzoeken in het ziekenhuis gaat soms wel eens iets mis. Thijs (14, CF) heeft
vervelende ervaringen gehad met een MRI onderzoek. Zijn moeder laat de arts weten dat
ze daar niet tevreden over is.

Arts: Jij bent één van de eerste MRI-klanten geweest, he?
Moeder: Dat vond ik... Mag ik daar een aantekening bijzetten?
A:Ja.
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M: We moesten drie kwartier wachten. De studenten liepen in en uit. En toen zei die arts
ook van ‘het duurt wel even langer’. Toen hebben we drie kwartier tot een uur bijna, heeft
hij bij dat apparaat gelegen en ik denk...

A: Jullie hebben toen nog geen voorlichtingsformulier gekregen.

M: Nee.

A: Inmiddels hebben we, ook naar aanleiding van jullie commentaar, hebben we dus nu
een voorlichtingsformulier opgesteld.

De moeder van Thijs geeft niet heel direct commentaar, maar laat weten dat ze het niet
prettig vond hoe zij en haar zoon zijn behandeld. Blijkbaar waren ze van tevoren niet goed
geinformeerd over wat er tijdens het onderzoek zou gebeuren.
Sommige ouders zijn directer en feller in het uitspreken van frustraties over het ziekenhuis
of de behandeling die hun kind krijgt. De moeder van Mark (14, CF) laat geen mogelijkheid
onbenut om de arts te laten weten dat ze de gang van zaken in het ziekenhuis
nauwlettend in de gaten houdst. In de vorige paragraaf kwam al aan de orde dat ze de arts
niet te hulp wilde schieten toen hij vroeg wanneer het laatste grote onderzoek van Mark
had plaatsgevonden.
Mark moet volgens de arts opnieuw een CT scan van zijn borst laten maken, maar moeder
wil dat pas als de CF-lounge klaar is. Dat is een speciale lounge voor jongeren met CF, waar
de artsen bij hen langskomen.

Moeder: Wij smokkelen wel eens hier en daar. We doen het alleen als de kamer klaar is.

Arts: Nou, die is vrijwel klaar. Op 12 april wordt ‘ie officieel geopend.

M: Dus we zeiden al: we gaan alleen maar als de kamer klaar is.

De moeder van Iris (15, niertransplantatie) is ook kritisch als de arts zegt dat Iris geen recht
heeft op groeihormonen. Op aandringen van de moeder stemt de arts er uiteindelijk toch
meein.

Moeder: Maar dan wou ik nog even. Mag ze nog groeihormonen of niet?

Arts: Oh, vandaar.

Iris: Ja, daarom zei ze het ook. (Moeder heeft eerder opgemerkt dat de groeischijven van Iris
nog open zijn).

(Gelach)

A: Mag ze nog groeihormonen? Ehm. Nou, ik ben bang van niet Omdat ze niet slecht in de
curve zit. Dan moet je namelijk onder de onderste lijn zitten. Sorry, ze zit niet onder de
onderste lijn.

M: Nee, maar dat heeft ze nooit gezeten.

A: 155,3 en het is nu, even kijken. Je bent nu 15 jaar en 3 maanden.

M: Nou, het gaat wel naar het onderste randje toe.

A: Ja, oké. We kunnen het proberen.

De moeder van Iris neemt deze kritische houding aan omdat ze voor haar dochter het
beste wil. Wat Iris er zelf van vindt, wordt tijdens het consult niet besproken. Zonder de
opmerking van haar moeder had Iris geen groeihormonen voorgeschreven gekregen. Haar
moeder heeft ten tijde van het consult een beter overzicht over de behandeling van Iris
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dan de arts.

Een enkele keer komt het zelfs voor dat een ouder een zorgverlener onbeleefd behandelt
omdat deze kritiek heeft op de expertise van de zorgverlener. Daan (19, diabetes) vertelt
tegen de diétiste dat hij erg veel cola drinkt op een dag. De diétiste zegt dat hij dat best
mag drinken, zolang het maar de ‘light’ versie is, zonder suiker. Daan zegt dat je kanker
krijgt van Cola Light en dat hij het daarom niet drinkt. De diétiste vertelt hem dat het wel
meevalt en dat aspartaam niet gevaarlijk is.

Diétiste: Oké, is het gewone cola of light cola?

Daan: Gewone. Light is nog slechter voor je dan ehm....

Diétiste: nou...nou...

Daan: Ja, daar krijg je kanker van en zo.

Moeder: [kortaf] Ja. Daar gaan we niet over discussiéren. Dat is zo. Anders zitten we hier
nog een uur.

Diétiste: Oh jee, hebben jullie daar al eerdere ervaringen mee, of ehm?

M: Nou ja, joh! Het staat overal beschreven! Als jij het nog niet weet over aspartaam en al
die ellende die erin zit, dan zou ik me maar een beetje gaan ehm....

Diétiste: Ja... ho, ho! Het zijn grotere hoeveelheden hoor. Ik bedoel, het gaat niet om kleine
hoeveelheden.(...)

M: Weet je hoeveel hij drinkt?

Diétiste: Hoeveel drink je dan? Anderhalve liter per dag?

Daan: Nee.

Diétiste: Nou, dan valt het wel mee, hoor.

De moeder van Daan twijfelt aan de expertise van de diétiste. Ze doet dit uit bezorgdheid
om de gezondheid van Daan, maar heeft daarbij geen respect voor de kundigheid van de
diétiste.

Ouders hebben soms kritiek op de gang van zaken in het ziekenhuis en lasten dit tijdens
het consult merken. Ze treden op als recensent van de zorg die hun kind krijgt. Soms is er
kritiek op de manier waarop er met de jongere om is gegaan tijdens een opname, of vindt
de ouder dat bepaalde praktische zaken door het ziekenhuis niet goed geregeld worden.
Ouders nemen deze kritische houding vaak uit noodzaak aan, om de kwaliteit van zorg
voor hun kind te waarborgen. Ze treden op als casemanager van hun kind en zorgen er op
sommige momenten voor dat hun kind de behandeling krijgt waar hij of zij recht op heeft.
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5.5 Conclusie

De meeste ouders proberen zich tijdens het consult als toeschouwer op te stellen. Ze
proberen hun kind zoveel mogelijk het woord te laten doen. Toch blijkt dat vooral ouders
van jongeren van 12-15 jaar hier moeite mee hebben. Ze veranderen tijdens het consult
van een toeschouwer in een medespeler en vullen hun kind aan waar ze dat nodig achten.
Ze vinden bijvoorbeeld dat de jongere te weinig vertelt, of dat deze verkeerde informatie
aan de zorgverlener geeft. Een enkele keer uit de ouder zijn of haar ergernis over het
gedrag van de jongere. Ook ouders van jongeren van 16-22 jaar vervullen soms een bijrol
tijdens het gesprek, maar in mindere mate dan bij de jongeren van 12-16 jaar.

Hoewel de meeste ouders zich weinig met het gesprek bemoeien, zijn er ook enkele
ouders die tijdens het consult de hoofdrol op zich nemen. Ze nemen op dat moment
meestal het gesprek over. De ouder voert dat met de zorgverlener een gesprek over de
jongere. Ook komt het voor dat de zorgverlener een vraagt stelt aan de jongere en dat de
ouder begint met antwoorden. Met name ouders van jongeren van 12-15 jaar met de
ziekte van Duchenne en CF bemoeien zich veelvuldig en op een dominante manier met
het consult. De jongeren zelf komen tijdens deze consulten weinig aan het woord. Bij de
groep jongeren van 16-22 jaar zijn ouders bijna niet op een dominante manier aanwezig
tijdens het consult.

Ouders kunnen tijdens het consult ook optreden als recensent van de zorg die hun kind
ontvangt. Ze zijn kritisch over de manier waarop hun kind is behandeld tijdens een
opname of onderzoek. Deze kritische houding vinden ouders noodzakelijk om de kwaliteit
van zorg voor hun kind te waarborgen. De ouders treden op als casemanager en spreken
zorgverleners aan op ongewenste gebeurtenissen. Een enkele keer komt het voor dat een
ouder kritiek heeft op de expertise van een zorgverlener, maar meestal betreft het de gang
van zaken in het ziekenhuis.

Uit dit hoofdstuk blijkt dat ouders van jongeren een belangrijke rol spelen in de interactie
tussen de verschillende aanwezigen tijdens een consult. De rol en houding van zowel
jongeren als ouders zijn in de voorgaande hoofdstukken besproken. In het volgende
hoofdstuk staat de rol van de zorgverlener centraal. Hoe communiceren zorgverleners met
jongeren en hoe gaan ze om met de dynamiek tussen jongeren en hun ouders? Hierbij zal
vooral centraal staan hoe de arts probeert om jongeren bij het gesprek te betrekken en
over welke onderwerpen er gepraat wordt tijdens het spreekuur.
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6 Zorgverleners op de polikliniek

Zorgverleners worden in de voorgaande hoofdstukken voornamelijk belicht in hun rol als
ondervrager van de jongere. In dit hoofdstuk komt de rol van de zorgverlener uitgebreider
aan de orde. Uit hoofdstuk 4 is gebleken dat de meeste jongeren er vanuit gaan dat de
zorgverlener bepaalt wat er tijdens het consult gebeurt. De zorgverlener wordt door
jongeren en ouders dus beschouwd als de regisseur van de spreekkamer.

De spreekuren binnen Erasmus MC - Sophia worden op verschillende manieren
georganiseerd. Tabel 6 bevat een overzicht van de verschillende soorten consulten.
Tijdens het diabetesspreekuur gaan afzonderlijk naar een arts, een verpleegkundige en
een diétiste, terwijl jongeren op de Nefrologiepolikliniek alleen naar een arts gaan. Op de
poliklinieken Thuisbeademing en Metabole Ziekten, voeren de arts en de verpleegkundige
het consult samen uit.

Tabel 6 De verschillende spreekuren binnen de poliklinieken.

Medisch Verpleegkundig Diétist Medisch én
Verpleegkundig
Diabetes X X X
Hemofilie X
HIV / Aids X X
IBD X
Pulmonologie X
Thuisbeademing X
Nefrologie X
Metabole ziekten X

In dit hoofdstuk zal worden beschreven in hoeverre de zorgverlener daadwerkelijk als
regisseur optreedt. Eerst zal in §6.1 aan de hand van de transcripten worden beschreven
hoe consultgesprekken beginnen en eindigen. Vervolgens zal aan bod komen welke
onderwerpen er worden besproken tijdens het consult en op welke manier deze worden
aangesneden (§6.2). Daarna is er aandacht voor de manier waarop zorgverleners met
jongeren communiceren (§6.3). In §6.4 wordt beschreven welke rollen de zorgverlener
tijdens het consult aannemen en wordt besproken of deze daadwerkelijk de regisseur is
die de agenda van het gesprek bepaalt.
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6.1 Opening en afsluiting van het consult

Het eerste contact tussen zorgverlener en jongere vindt meestal plaats buiten de
spreekkamer, op het moment dat de jongere uit de wachtkamer wordt geroepen. Dit
resulteert erin dat het gesprek soms al begonnen is voordat men in de spreekkamer heeft
plaatsgenomen. Een enkele keer komt het tijdens de observaties voor dat de opname
midden in een gesprek wordt gestart. Het begin van het gesprek staat om die redenen niet
in alle transcripten vastgelegd.

In de meerderheid van de consulten kennen de jongere en de arts elkaar. Soms kennen ze
elkaar nog niet en begint een zorgverlener met het voorstellen van zichzelf. Een arts bij het
diabetes spreekuur ziet veel jongeren voor het eerst omdat ze net in het ziekenhuis is
komen werken. Marijn (16, diabetes) ziet haar ook voor het eerst.

Arts: Marijn, wij hebben elkaar nog niet eerder gezien, of wel?

Marifn: Nee, nee.

A: Misschien heb je wel in de nieuwsbrief gelezen dat ik samen met dokter X nu de poli nu
doe.

M:Ja, maar dat is een beetje weggevallen.

A: Oké, dat geeft niet, maar dan weet je het bij deze.

De arts neemt even de tijd om uit te leggen dat ze samen met de oude arts van Marijn de
polikliniek doet Er is tijd om kennis te maken, zodat de jongere weet met wie hij praat.

De meeste zorgverleners vragen bij het begin van het consult hoe het met de jongere
gaat. Deze vraag wordt gesteld om jongeren te laten vertellen hoe ze vinden dat het met
hen gaat in relatie tot hun aandoening. De vraag ‘hoe gaat het?’ betekent meestal ‘hoe
gaat het met jou en je ziekte?' De arts vraagt aan Frits (14, Duchenne) hoe het met hem
gaat, maar wil eigenlijk weten hoe het met zijn spierkracht gesteld is.

Arts: En hoe gaat het verder met je Frits?
Frits: Gaat wel goed hoor.

A: Ja? Hoe is het met de kracht van je spieren?
F: Gaat ook wel. Naar omstandigheden.

Bij Daan (19, Diabetes) informeert de arts hoe het met Daan is, maar laat ook meteen
merken dat ze wil weten of er problemen zijn geweest.

Arts: Ehm, Daan hoe gaat het met jou?

Daan: Ja, wel goed.

A: Ja? Niets bijzonders te melden? Geen problemen geweest? Nooit problemen?

D: Ja eh, niet echt iets bijjizonders.

A: Nee, nee. Oké. En wat me wel opvalt, dat als ik jouw bloeddruk bekijk, dat het wel een
beetje forsiis (...)

Uit de transcripten blijkt dat ook sommige jongeren de vraag ‘hoe gaat het’ beschouwen
als een vraag waarbij om medische informatie wordt gevraagd, ook als deze vraag niet zo
bedoeld is. De arts vraagt aan Iris (15, niertransplantatie) hoe het met haar gaat. Iris geeft
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aan dat ze moe is, maar de arts gaat er verder niet op in en vraagt naar haar vakantie.

Arts: Hoe is het ermee?

Iris: Ja, gaat op zich wel goed, maar ik ben heel erg moe.

A: Ja? Hoe was het in Zwitserland?

I Leuk.

A: Ja? Ook ondanks je gips? Wat je al van tevoren had?

I: Ja, ging wel goed. Ik ben gewoon wezen sleeén. Het is één keer heel erg nat geweest,
maar ik zat er toch al weken mee.

Iris gaat er vanuit dat de arts wil weten hoe zij zich lichamelijk voelt, in relatie tot haar
aandoening. Een paar minuten later komt de arts terug op de vermoeidheidsklachten van
Iris en vraagt hoe het daar tijdens de vakantie mee ging.
Soms wordt er door de zorgverlener bij binnenkomst eerst een gesprekje gevoerd over
hoe het op school gaat of wat de jongere in zijn of haar vrije tijd doet De arts van Bram (12,
ziekte van Crohn) vraagt hem wel eerst naar zijn hobby.

Arts: (...) Wat was jij? Was je nou voetballer, of niet?
Bram: Ja.

A: Naar de wedstrijd gekeken gister?

B: Euh nee, dat niet

VC: Was ook wel een beetje laat, hé?

B:Ja.

Dit soort sociale gesprekjes wordt echter vaker op andere momenten tijdens het consult
gevoerd, als de medische onderwerpen afgehandeld zijn. Zorgverleners brengen
medische onderwerpen vaak meteen ter sprake. Vooral artsen gaan snel over tot het
bespreken van actuele gezondheidsklachten, medische problemen en uitslagen van
testen. Bij het consult van Niek (12, Duchenne) vraagt de arts aan het begin of hij
gezondheidsklachten heeft.

Niek: Nou, niet echt.
Arts: Niet echt, oké. Ben je moe of ben je niet vermoeider dan anders?
N: Nee.

Bij Ton (12, ziekte van Crohn) wordt er meteen naar een onderzoek gevraagd dat de vorige
dag bij hem is uitgevoerd.

Arts: Je bent gister geweest voor het onderzoek.

Ton: Ja.

A:En?

T: Ja, ze zeiden dat ze niks hadden gezien. Er was even later een professor bjj.

In eerste instantie wordt de uitslag van het onderzoek besproken, maar de arts wil ook
weten hoe Ton vond dat het onderzoek ging.

Arts: Maar, nou wil ik wel even weten, hoe ging het onderzoek voor jou? Want het is de
tweede keer dat je dit hebt gehad.

Ton: Nou, dat ging wel. Het onderzoek ging wel goed.

A: Ja? Kon je wel rustig blijven bij het inbrengen van het slangetje enzo?
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T:Ja, in het begin is het best wel irritant, maar...

A: Ja. Maar later wist je een beetje van nou, het slangetje wordt er daarna weer uitgehaald.
T:Ja.

A: Oké, dus je hebt het weer overleefd.

T: Ja.

A: Je was blij dat het weer klaar was?

T:Ja.

De arts heeft aandacht voor het belastende onderzoek dat Ton heeft ondergaan en vraagt
expliciet naar zijn ervaringen.

Bij het diabetes spreekuur neemt de waarde van het HbA1c een centrale plek in. Meestal
wordt door de arts meteen gevraagd naar het HbA1c of de bloedsuikerwaardes. Ook de VC
komt hier meestal snel over te spreken. De zorgverleners vragen aan de jongeren wat zij er
zelf van vinden. Als Keleb naar het spreekuur van de VC gaat het gesprek meteen over het
HbA1c gehalte. Dat is sinds de vorige keer gedaald.

VC: Oké. Nou. Was je een beetje trots?
Keleb: Ja, best wel.
VC: Best wel hé. Goed man! 10.1, oké.

De diétiste van het diabetesspreekuur maakt met de meeste jongeren eerst een praatje
over school of over vrije tijd en vraagt daarna waarover de jongere het heeft gehad met de
arts en de verpleegkundige.

Een enkele keer komt het voor dat een ouder meteen begint te praten, bijvoorbeeld door
de zorgverlener enthousiast te begroeten of meteen over de behandeling van hun kind te
beginnen. De moeder van Frits (14, Duchenne) vertelt, terwijl ze de spreekkamer binnen
loopt, aan de arts dat Frits is geopereerd. De arts neemt daarna het gesprek over.

M: Hij is opgenomen geweest, he?

A: Oké.

M: Hij is aan scoliose geopereerd, hé?

A:Jaen hoe is het gegaan?

Frits: Dat ging wel goed hoor.

A: Ja? Is het je meegevallen uiteindelijk, of tegengevallen?

F: Nou allebei wel een beetje. Ferst viel het wel tegen maar daarna is het wel weer
meegevallen.

Dit is een voorbeeld waarbij de ouder aan het begin van het gesprek bepaalt welk
onderwerp er besproken wordt. Bij de meeste consulten is de zorgverlener echter degene
die het gesprek initieert. Jongeren houden zich op de achtergrond en ouders wachten ook
meestal af tot de zorgverlener begint met spreken.

De afsluiting van het consult wordt meestal gemarkeerd door het maken van een nieuwe
afspraak. De zorgverlener bepaalt daarbij de termijn waarin de jongere weer terug wordt
verwacht. Vervolgens leggen de jongeren en hun ouders de nieuwe afspraak vast bij het
afsprakenbureau. De arts van Leon (15, ziekte van Crohn) geeft aan dat Leon over drie
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maanden terug moet komen, maar dat er altijd de mogelijkheid is om eerder contact op te
nemen als daar aanleiding voor is.

Arts: Zijn er problemen, dan horen we het graag. En anders zie ik jullie over 3 maanden
ongeveer terug.

Moeder: Is goed.

A: Als er geen plek is dan mag het ook ietsje langer zijn

M: Oké.

A: Er komt natuurlijk een rare tijd met vakantie aan enzo.

M: Ja dat is ook zo. Over drie maanden. Dan gaan we kijken of we een plekje kunnen vinden.

Soms vraagt een zorgverlener of het voor de jongere duidelijk is wat er besproken is
tijdens het consult, zoals bij Richard (14, ziekte van Duchenne).

VC: Hé, is dat duidelijk allemaal, Richard? Of had je nog meer vragen?
Richard: Overduidelijk.

VC: Oké.

R: Geen enkele vraag.

De VC vraagt aan Richard of hij nog vragen heeft. Veel zorgverleners stellen deze vraag pas
aan jongeren op het moment dat ze zelf zijn uitgepraat. De vraag komt vrij laat in het
consult en soms geeft een zorgverlener aan dat er eigenlijk weinig tijd is om nog iets te
bespreken. Dit is ook het geval bij het consult van Linda (15, HIV).

VC: Heb je voor nu nog vragen? Of dat je nog iets wil zeggen?

Ja, want je was ook een beetje laat, dus ik heb niet zo heel veel tijd. Ik ga nog even de
dokter bellen, zal die nog even naar jou kijken?

Linda: Ja, dat is goed.

VC: Had je nog klachten? Of niet? Hoe is het met je ogen?

L: Niet goed.

VC: Want heb je nu je bril of niet?

L:Ja. Die draag ik niet

VC: En op school draag je hem wel of niet?

L: Nee.

VC: Want waar had je nog meer last van hoofdpijn?

L:Ja, nu gaat het wel weer.

VC: Nu gaat het wel weer. Nou. Maar moet de dokter nog even naar je komen kijken, of zeg
je ‘ik heb geen klachten, het hoeft niet’

L: Ik heb geen klachten.

De VC vraagt aan Linda of ze nog klachten heeft, maar geeft tegelijkertijd aan dat ze
weinig tijd heeft om het erover te hebben. Linda zegt dat ze geen klachten heeft, terwijl uit
haar verhaal blijkt dat ze haar bril niet draagt en daar soms hoofdpijn van krijgt. Ook geeft
ze aan dat het met haar ogen niet goed gaat. De VC doet op dat moment echter niets met
de informatie die Linda geeft.

Tijdens het consult van Naima (16, diabetes) wordt op het einde ook gevraagd of Naima
nog vragen heeft. De arts stelt deze vraag echter op een ontkennende manier, waardoor
het voor de jongere niet uitnodigend is om een vraag te stellen.

Juli 2007 101

Op Eigen Benen - Rapport 5

Arts: Oké. Nou, verder geen vragen?
Naima: Nee, het belangrifkste is denk ik al besproken.
A: Oké. Dan krijg je zo meteen het boek nog.

Sommige zorgverleners geven aan het einde van het consult aan dat er tussendoor
contact kan worden gehouden. De diétiste wijst Marijn (16, diabetes) erop dat hij altijd
contact met haar kan opnemen via e-mail.

Diétiste: Oké, nou dan zie ik je in ieder geval over zes weken. Als het nou niet duidelijk is, of
als je vragen hebt, laat het even weten. Goed?

Marijn: Oké.

D: Via de mail of even een telefoontje, ja?

M: Dat is goed.

D: Echt doen hé? Oké.

Soms eindigt een zorgverlener het consult met enkele tips voor een betere therapietrouw,
of herinnert de zorgverlener de jongere aan een afspraak die ze tijdens het consult hebben
gemaakt. De arts van Daan (19, diabetes) herhaalt wat ze hebben afgesproken over
wanneer Daan zijn bloedsuikers moet gaan opschrijven (namelijk wanneer het HbA1c-
waarde van Daan boven de 8 uitkomt).

Arts: Maar ehm, ik denk dat we gewoon duidelijk de afspraak moeten maken van kijk je
kunt het echt heel goed regelen, maar als het minder goed gaat...

Moeder: Hm, hm.

A: Jij en ik spreken af boven de acht. Dan willen we daar wel naar kijken.

Daan: OKké.

A:Ja?

D: Ja, dat snap ik. (lacht)

De afsluiting van het consult gaat bijna altijd gepaard met het regelen van praktische
zaken zoals belafspraken, vervolgafspraken en het uitschrijven van recepten. Regelmatig
vraagt de zorgverlener aan de jongere of er nog vragen zijn. De wijze waarop dit gebeurt,
is niet altijd uitnodigend. Meestal heeft de jongere geen vragen meer en wordt het consult
door de zorgverlener afgesloten.

Net zoals de zorgverlener meestal degene is die het consult opent, bepaalt de zorgverlener
ook wanneer het gesprek is afgelopen. Dit gaat meestal volgens hetzelfde patroon.
Tijdens de opening van het consult vraagt de zorgverlener hoe het met de jongere gaat.
Tijdens de afsluiting wordt er gevraagd of er vanuit de jongere nog vragen zijn. Uit de
manier waarop dat gevraagd wordt, blijkt dat er soms geen ruimte is voor jongeren om
nog een vraag te stellen. Tevens worden praktische zaken geregeld. De zorgverlener heeft
tijdens de opening en de afsluiting de regie in handen en bepaalt wanneer en hoe het
consultgesprek begint of eindigt. In de volgende paragraaf wordt beschreven welke
onderwerpen er tussen het begin en het einde van het consult aan de orde komen. Hierbij
wordt aandacht besteed aan de mate waarin de zorgverlener de regie in handen heeft.
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6.2 Onderwerpen die worden besproken

In deze paragraaf wordt beschreven welke onderwerpen tijdens de consulten aan bod zijn
gekomen. De observatoren hebben voor elke consult achteraf aangekruist welke
onderwerpen er volgens hen zijn besproken. Hieronder volgt een overzicht van de
onderwerpen die bijna altijd, regelmatig en af en toe aan bod komen tijdens de consulten.

Onderwerp die bijna altijd aan bod komen (in 50-80% van de consulten)

Medische uitslagen

Actuele gezondheidsklachten

Bijwerkingen of andere problemen met de behandeling
Hoe het gaat op school of werk

Medische complicaties

Therapietrouw en problemen hierbij

Uitleg over therapie

Uitleg over de ziekte

Onderwerpen die regelmatig aan bod komen (in 30-50% van de consulten)

Omgaan met de ziekte

Sport en bewegen

Toekomstperspectief jongere (qua wonen, werk of opleiding)
Zelfstandigheid van de jongere

Onderwerpen die af en toe aan bod komen (in minder dan 30% van de consulten)

Relaties en seksualiteit

Risicogedrag (alcohol, roken, drugs, onveilige seks)
Rol van de ouders bij zelfzorg

Rol van de ouders bij consult
Toekomstperspectief van de ziekte

Transitie in zorg

Medische onderwerpen zoals uitslagen van testen en onderzoeken, gezondheidsklachten
en therapietrouw, worden in de meerderheid van de consulten besproken. Regelmatig
besproken onderwerpen zijn onder andere sport, school en omgaan met de aandoening.
Volgens de observatoren komen onderwerpen als risicogedrag, relaties en seksualiteit en
transitie in zorg zelden aan de orde. Uitleg over erfelijkheid is in geen enkel consult
besproken.
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Deze gegevens zijn afkomstig van de lijsten die observatoren na het consult hebben
ingevuld. De uitkomsten corresponderen niet volledig met de bevindingen uit transcripten
van de consulten. Toch worden de uitkomsten in grote lijnen bevestigd, namelijk dat
medische onderwerpen veel vaker aan bod komen dan niet-medische onderwerpen.

In de rest van deze paragraaf zal aan de hand van de letterlijke transcripten van de
consultgesprekken worden beschreven welke onderwerpen aan bod komen en op welke
manier. Van enkele onderwerpen, zoals ‘therapietrouw’, ‘medicatie’ en ‘omgaan met de
ziekte', is in hoofdstuk 4 al uitgebreid beschreven op welke manier deze aan de orde
kwamen tijdens consulten.

6.2.1 Bijna altijd besproken: medische onderwerpen

Het onderwerp dat volgens de observatoren het vaakst aan bod komt is het bespreken van
testuitslagen. Ook uit de letterlijke transcripten blijkt dat dit een van de meest
voorkomende gespreksonderwerpen is. Testuitslagen zijn belangrijk omdat zo een beeld
kan worden verkregen over de gezondheid van de jongere. Ook fungeert een uitslag van
een onderzoek vaak als een controlemiddel om te kijken of de jongere de therapie volgt.
Bij diabetes is het HbA1c gehalte een goede indicator of de jongere correct insuline
gebruikt. Bij de polikliniek HIV is er altijd aandacht voor de hoeveelheid virus die zich in het
bloed bevindt (viral load). Zo kunnen de zorgverleners zien of de jongere zijn medicijnen
elke dag op hetzelfde tijdstip inneemt. Bij Carlo gaat het innemen van medicijnen goed en
dat blijkt ook uit de testuitslagen.

VC: Oh ja, ja daar komt ie, even kijken hoor. Cd4 was 540. Virale load was niet
detecteerbaar.
Arts: Dus dat gaat goed, het gaat eigenlijk allemaal hartstikke goed.

Uitslagen van testen bepalen ook hoe verdere behandeling eruit zal zien. Op de polikliniek
thuisbeademing wordt de uitslag van de longfunctietest besproken. Uit enkele observaties
blijkt dat jongeren het spannend vinden om de uitslag van deze test te krijgen. Aan de
hand van de uitslag wordt namelijk bepaald of iemand beademd moet worden. Frits (14,
Duchenne) krijgt te horen van de arts dat de uitslag een beetje tegen valt.

Arts: Mooi je had ook geblazen, zie ik. 39% kom ik hier op uit. Dat valt me een beetje tegen,
denk ik. Eens even zoeken wat je de vorige keer had Frits.
Frits: dat weet ik niet eens meetr.

Tegen het einde van het consult blijkt echter dat er volgens de arts nog geen reden is om
te beginnen met beademen. Frits is daar erg opgelucht over en laat dat weten: Dit wou ik
horen.

Voor Richard (14, Duchenne) valt de uitslag ook tegen en hij geeft aan dat hij daar niet blij

mee is. De VC confronteert Richard ermee dat zijn lichamelijke functies niet meer beter
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zullen worden.

Richard: Dat vond ik flauw, blegh.

VC: Je weet dat het niet beter wordt, dat hadden we al verteld. Dat wil jij wel steeds, maar
dat kan niet hé?

R: Dat weet ik ook wel.

A: Je kan alleen maar zo hard mogelijk je best doen bij het blazen hé. En meer kan gewoon
ook niet

R: Dat weet ik.

De arts geeft echter aan dat de bloedwaardes van Richard er goed uitzien en dat er nog
geen aanleiding is om Richard met een neuskap te beademen.

Richard: Heb ik nog lang niet nodig.

Arts: Heb je nog lang niet nodig hé. Dat weet je precies te vertellen. Ik denk het ook dat je
dat nog lang niet nodig hebt.

R: Nee.

Kees (15, CF) krijgt bij de polikliniek pulmonologie een scan van zijn longen te zien. De arts
is erg tevreden en geeft hem een compliment. Hij benadrukt dat hij zijn medicijnen goed
moet blijven gebruiken om zijn longen in goede conditie te houden: diit is een luchtweg
die ietsfe wifd is, maar er zijn geen grote littekens. Hier een luchtweg die wat te wijd is,
maar eigenljjk gewoon voor jouw leeftijd (...) ziet dat er gewoon fantastisch uit. En het is
natuurlijk de bedoeling dat het zo blijft. dat is de reden natuurlijk om weer elke dag je
Pulmozyme doet

Een uitslag van een onderzoek kan ook aanleiding geven tot het voorschrijven van nieuwe
medicijnen. Touria krijgt naar aanleiding van de uitslag van een botmeting vitamine D
voorgeschreven.

Bij Stijn (17, hemofilie) is de uitslag van een test wat anders dan de arts had verwacht. Hij
vraagt aan Stijn of dat komt doordat hij profylaxe heeft genomen.

Arts: Factor acht, 12 procent en toen heb je waarschijnlijk net geprikt. Weet je dat?
Stijn: Jawel, de dag ervoor.
A: De dag ervoor, ja precies. Dus daarom is het nog wat hoog. Dan klopt dan wel.

Daan (19, Diabetes) krijgt tijdens zijn consult bij de arts niet alleen de uitslag van het
HbA1c gehalte in zijn bloed, maar ook van zijn bloeddruk. De arts vindt de bloeddruk aan
de hoge kant en zegt dat dit de vorige keer ook al zo was. Als Daan later bij de VC komt laat
hij weten dat hij verbaasd is over de uitslag:

Daan: Alleen ze had wel iets over m'n bloeddruk
Moeder: Ja, omdat ie een beetje aan de hoge kant zit
D: En dat verbaasde mij een beetje want..

VC: Waarom?

D: Daar heb ik nog nooit iemand over gehoord.

Aan de hand van testuitslagen wordt een beeld geschetst van de medische situatie van de
jongere. Vervolgens wordt bekeken of de behandeling moet worden aangepast. Er kan dus
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nogal wat afhangen van de uitslag van zo'n test.

Een ander onderwerp dat bijna altijd aan bod komt, is medicatie. Artsen willen meestal
inventariseren welke medicijnen een jongere slikt. Ook wordt vaak besproken of het de
jongere lukt om de medicijnen op tijd in te nemen, of dat er moeilijkheden zijn.

Voor het bespreken van de medicatie geldt dat elke polikliniek hiervoor een eigen routine
heeft ontwikkeld. Bij de meeste poliklinieken wordt gevraagd naar de namen en
doseringen van de medicijnen (zie hoofdstuk 4). De arts reconstrueert op de IBD polikliniek
het ‘rijtje’ medicijnen dat Bram (12, ziekte van Crohn) neemt. Hij vertelt dat hij ook nog
calciumtabletten neemt. De arts vraagt of hij weet waarom hij die neemt. Bram antwoordt
dat het voor zijn botten is. De arts van Mark (14) vraagt niet naar de medicijnen om te
achterhalen of Mark weet wat hij gebruikt en waarom, maar omdat het makkelijker is dan
opzoeken in de status: /k begin maar is even met weer opschrijven met wat er nu precies
verneveld wordt dat is sneller dan ik het probeer te reconstrueren hieruit.

Op de diabetespolikliniek wordt veel aandacht besteed aan het spuitschema van de
jongeren en of ze zich daar aan kunnen houden. De jongeren presenteren een dagboekje
waarin ze hun bloedsuikerwaardes hebben bijgehouden. Aan de hand van deze waardes
wordt het spuitschema soms aangepast, zoals bij Khalid.

Arts (...)Oké. Dus we spreken af dat jij de Mixtar hetzelfde houdt.
Khalid: Mixtar hetzelfde, ja. En Actrapid...

A: 38 eenheden.

K:Ja.

A: Actrapid, ga je naar..

K:19.

De arts neemt ook altijd een kijkje naar de plekken waar de jongere insuline spuit. Vaak
wordt gevraagd hoe het daarmee gaat en meestal kijkt de arts even naar de plekken.

Over bijwerkingen van medicijnen wordt nauwelijks gesproken. Soms vraagt een
zorgverlener expliciet naar bijwerkingen van medicijnen. Aan Touria (16,
niertransplantatie) wordt gevraagd of hij last heeft van bijwerkingen van de
groeihormonen die hij krijgt.

Arts: (...) En de Prograft? Die slik je nu alweer een tijdje.
Tourfa: Ja.

A: Merk je ook wat van beharing? Dat het minder wordt?
T:Ja

A: Waar dan?

T: Eh, alleen hier soms komt weinig nu.

A: Ja.

Jongeren vragen er zelf niet naar de gevolgen die de medicatie kan voortbrengen. Een
enkele keer wil een ouder meer informatie over bijwerkingen van een bepaald medicijn.
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Tijdens de consulten komen gezondheidsklachten vaak terloops ter sprake. Meestal wordt
aan de hand van testuitslagen besproken hoe de actuele gezondheid van de jongere is.
Sommige zorgverleners vragen expliciet of er nog problemen zijn. Dit is reden voor Stijn
(17, hemofilie) om zijn klacht over zijn enkel kenbaar te maken.

Stijn: Ja, alleen ik heb s avonds... meestal heb ik wel last van mijn linker enkel. Zo'n ehm,
zeurgevoel,

Arts: Hm, hm. Sinds wanneer is dat?

Moeder: Nou dat is al heel lang

S: Ja, best wel een tijdje al. Alleen nu is het erger dan ik hiervoor had. Hiervoor was het
maar af en toe maar nu heb ik het gewoon bifna iedere dag.

Soms vraagt een zorgverlener naar gezondheidsklachten omdat deze weet dat de jongere
in de afgelopen tijd ziek is geweest. De VC vraagt aan Laura (17, diabetes) hoe het met haar
gaat, omdat ze weet dat Laura ziek is geweest.

VC: Je bent nog wel ziek geweest, hé?

Laura: Ja.

VC: Maar dat was van korte duur hoop ik?

L: Het was eh, dat ik een paar dagen helemaal niet, echt heel erg misseljjk was. Dan kon ik
niet eten.

Op sommige poliklinieken is dit een standaard vraag die altijd wordt gesteld, zoals
bijvoorbeeld op de HIV-polikliniek. Ook bij jongeren met CF en de ziekte van Duchenne
wordt altijd gevraagd naar verkoudheid, griep en longinfecties.
Een enkele keer geven jongeren zelf aan dat ze klachten hebben gehad, of kaart de ouder
het aan, maar meestal vragen zorgverleners of er klachten zijn.

Tijdens de meeste consulten wordt er uitgebreid gesproken over testuitslagen. Deze
uitslagen bepalen voor een belangrijk gedeelte hoe de behandeling wordt voortgezet Aan
de hand van uitslagen komt meestal vanzelf het onderwerp medicatie aan de orde.
Testuitslagen zijn voor zorgverleners belangrijke indicatoren. Ze vertellen hoe het met de
Jongere gaat en of aanpassing van de behandeling vereist is.
Deze onderwerpen worden meestal tijdens het begin van het consult ter sprake gebracht.
Ze vormen de basis voor het gesprek. Elke polikliniek heeft eigen routines ontwikkeld met
betrekking tot de manier waarop deze onderwerpen ter sprake worden gebracht.
Naar aanleiding van testuitslagen worden ook vaak actuele gezondheidsklachten van
Jongeren besproken. Soms beginnen jongeren zelf over klachten, maar meestal vragen
zorgverleners er expliciet naar.

6.2.2 Regelmatig besproken onderwerpen

Zoals uit de vorige paragraaf blijkt, komen medische onderwerpen het snelst en het meest
ter sprake tijdens het consult. Afgezien van de puur medische onderwerpen, is er ook
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aandacht voor onderwerpen die in eerste instantie minder met de medische status van de
jongere te maken hebben. Een onderwerp als school wordt in veel consulten besproken.
Ook komt beweging op verschillende poliklinieken aan de orde. Een ander onderwerp dat
veel ter sprake komt, is het eetgedrag van jongeren.

In veel consulten is aandacht voor school en opleiding. De manier waarop deze
onderwerpen aan bod komen, verschilt echter aanzienlijk per zorgverlener. Soms komt het
onderwerp uitgebreid aan bod. Soms wordt routinematig gevraagd hoe het op school
gaat zonder dat er daarna op het antwoord van de jongere wordt ingegaan.

Vooral VC's vragen uitgebreid naar school. Zij vragen niet alleen hoe het op school gaat
qua prestaties, maar willen ook weten hoe de jongeren het op school vinden en of ze
vriendjes en vriendinnetjes hebben. Door veel verschillende soorten vragen over school te
stellen, laten ze weten dat ze geinteresseerd zijn in de ervaringen van jongeren.

Tijdens het HIV-spreekuur vraagt de VC aan Naomi (13) hoe ze het opschool vindt en wat
ze het leukste vak vindt.

VC: Maar wat vind je het leukste op school?
Naomi: Gym

VC: Gym?

N:Hm, hm.

VC: En wat vind je het minst leuk?

N: Ehm, aardrijkskunde.

VC: Hm.

N:Ja, die docent probeert grappig te zijjn.
VC:Hm.

VC's praten meestal langer door over school dan artsen en vragen jongeren ook vaker wat
ze in de toekomst willen gaan doen. De VC vraagt aan Wiebe (18, ziekte van Duchenne)
wat hij na school wil gaan doen.

VC: En heb je daar al ideeén over, na school?

Wiebe: Ja, activiteitencentrum.

VC:(...) Oké. Loop je daar al..ben je daar al stage aan het lopen of niet?
W: Ja, heb ik daar gedaan.

VC: Oké, dat is leuk. Wat moest je daar doen? Voor werk?

W: Ja, computeren een beetje.

Als artsen naar school vragen, doen ze dit meestal in relatie tot de ziekte. Artsen vragen of
jongeren zich kunnen concentreren op school, of ze op school ook behandeld worden en
hoe het op school gaat met het innemen van medicijnen. De arts van Niek (12, ziekte van
Duchenne) vraagt aan hem op welke school hij zit en of hij in school wel eens in slaap valt.
Niek zegt dat het soms gebeurt.

Arts: En de leraren klagen die erover, of niet?
Niek: Nee.

A: Kan je je wel goed concentreren op school?
N:Ja, best wel.

A: Oké.
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Artsen zijn vaak geinteresseerd in hoe het op school gaat met de aandoening. Ze willen
weten of jongeren last hebben van hun aandoening en hun bezigheden op school
beperken. De arts van Iris (15, niertransplantatie) vraagt in welke klas ze zit. Hij vraagt of ze
het leuk vindt, maar gaat er verder niet op in als Iris antwoordt dat ze het niet leuk vindt.

A:(...) enin welke klas zit je nu?

Iris: Derde.

A: Derde van welk onderwijs?

1: VMBO.

A: VMBO, heel goed. En vind je het leuk?

I: Nee.

A: Nee, want dat hoort niet Op deze leeftijd hoor je dat niet leuk te vinden. Het zou heel
slecht zijn als je had gezegd dat je het leuk vond. Maar, val je wel eens in slaap op school?

Artsen zijn niet zozeer geinteresseerd in hoe de jongere school ervaart, maar willen
voornamelijk weten hoe de aandoening zich manifesteert tijdens schooltijd. Er wordt
vooral gevraagd naar ziekte gerelateerde problemen op school. Als er wordt gevraagd hoe
het op school gaat en of de jongere het leuk vindt, brengt de zorgverlener het gesprek
daarna snel weer op andere onderwerpen.

Op sommige poliklinieken wordt regelmatig aandacht besteed aan bewegen en sport
(Bijvoorbeeld in relatie tot overgewicht. Dit is al eerder besproken, in paragraaf 4.4). Veel
jongeren kunnen vanwege hun aandoening minder intensief bewegen dan gezonde
leeftijdsgenoten. Bij de IBD polikliniek besteedt de arts aandacht aan de conditie van de
jongeren en vraagt ze of ze kunnen sporten. De arts vraagt aan Leon (15, ziekte van Crohn)
of hij alweer kan sporten.

Arts: Kan je alweer een beetje sporten?

Leon: Ja, dat doe ik al heel lang. Dat deed ik al 3 weken of zo na de operatie.
A: Wat doe je?

L: Drie weken na de operatie stond ik al op basketbal en zo.

A: En skaten? En... of skateboarden deed je toch?

L: Ja, dat doe ik ook allemaal thuis.

A: Je bent gewoon weer helemaal de oude.

Leon geeft aan dat hij is hersteld van zijn operatie en weer kan sporten. Ton (12, ziekte van
Crohn) is echter niet in topconditie. De arts vraagt of hij nog naar voetbaltraining gaat. Ton
geeft aan dat hij dat wel doet, maar dat hij niet met alles mee doet, maar dat hij dat
misschien wel zou kunnen.

Ton: Ja, ik denk dat ik nog wel een hele wedstrijd kan voetballen.
A: Doe je het een beetje uit voorzorg?

T: Ja, de coach die haalt me er dan uit. Want dlie weet er ook van.
A: Oké. Wel een goede coach.

T Ja.

A: Dus die let een beetje op jou?

T:Ja.
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De arts geeft aan dat ze het goed vindt dat Tons coach rekening houdt met zijn
beperkingen.
Op de diabetespolikliniek vragen zorgverleners ook vaak aan jongeren of ze bewegen en
hoe vaak ze dat doen. Laura (17) vertelt bij de diétiste dat ze niet meer fietst omdat ze een
scooter heeft. Bij de arts vertelt ze dat ze elke dag met de hond gaat wandelen.

Arts: Dus meer buiten en meer lichaamsbeweging ook, bedoel je dat ook?

Laura: Ja.

A:Ja?

L: De laatste drie vier weken wel, ja.

A: Ja, een beetje wandelen met de hond?
L:Ja dat iedere avond. Bjjna iedere avond

A: Heel goed. Dat is inderdaad heel goed (...)

Vervolgens vertelt ze bij de VC dat ze ook nog aan volleybal doet en soms in het weekend
een wedstrijd heeft. De zorgverleners laten Laura weten dat het goed voor is haar om
regelmatig te bewegen.

De arts van Karlijn (18, stofwisselingsziekte) vraagt of ze aan sport doet Karlijn vertelt dat
ze fitness doet, maar dat ze eigenlijk een andere sport wil gaan doen.

Karlijn: Ik doe aan fitness.

Arts:Heel goed meisje, heel goed. Blijf dat vooral volhouden.

K-Ja. Ik ga een andere sport... Ik ga waarschijnljjk een danssport doen.
A: Oh, oké.

K: Dat is toch ook goed hé?

A: Ja, dat is ook goed.

K:Ja.

A: Als je maar plezier hebt in sport. Dat is het belangrijkste.

De meeste zorgverleners vragen wat voor sport jongeren doen en geven ze complimenten
als ze aan beweging doen. Hoewel de arts van Karlijn haar aanmoedigt te blijven sporten,
doen niet alle zorgverleners dit. Artsen vragen voornamelijk naar de conditie van jongeren
en geven weinig advies over sporten. De VC doet dit wel bij Naomi (13, HIV). Ze vindt dat
Naomi meer zou moeten bewegen en laat weten dat ze daar de volgende keer op terug
komt:

Ja, je moet toch gaan denken over een sport, wat echt beter is voor je gezondheid. Nou
hou het maar gewoon in je achterhoofd. Als je misschien een keer wat leuks ziet of zo. Dan
komen we er gewoon nog op terug.

Vooral op de diabetespolikliniek komt het eetgedrag van jongeren veel aan de orde. De
meeste jongeren met diabetes hebben een nauwkeurig samengesteld spuitschema. Dit
schema, wat ze vertelt op welke momenten hoeveel insuline ze moeten spuiten, hangt
nauw samen met hun eetpatroon. Zodra het eetpatroon wordt aangepast, zal het
spuitschema ook moeten veranderen. Eten en insuline spuiten gaan voor jongeren met
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diabetes hand in hand.

De jongeren die bij de diétiste langs gaan, praten met haar voornamelijk over hoe hun
eetpatroon eruit ziet en wat ze moeten doen als ze dat patroon doorbreken. De diétiste
ondervraagt de jongeren over wat ze op een dag eten en geeft ze tips over wat ze beter
wel en niet kunnen eten. De gesprekken bij de diétiste resulteren meestal in een
opsomming van wat een jongere eet op welk tijdstip. De diétiste wil van Daan (19) heel
nauwkeurig weten wat hij op een dag eet.

Diétiste: Oké, vertel! Als je 's ochtends wakker wordt, wat eet je meestal?
Daan: Ja, niks.

Diétiste: Nee?

Daan:Ja, soms snel een banaan, of zo.

Diétiste: En hoe laat is dat meestal? Heb je en beetje een idee?
Daan: Half negen, acht uur.

Diétiste: Oké, als je naar school gaat.

(...)

Diétiste: Drink je er wat bij?

Daan: (zucht) Ja. Nee. Water.

Diétiste: Oké.

De diétiste noteert in twintig minuten wat Daan op een dag eet en drinkt en op welke
tijdstippen hij dat neemt. Ze geeft hem daarna tips en drukt hem op het hart dat het heel
belangrijk is dat hij ‘s ochtends iets eet.

Afgezien van de diétiste vragen de VC en de arts ook vaak naar eetpatronen bij jongeren
met diabetes. Ze zijn voornamelijk geinteresseerd in hoe jongeren hun insuline aanpassen
als ze meer eten dan gebruikelijk. Khalid (15) heeft bij het vorige consult aangegeven dat
het voor hem moeilijk was om tijdens het uitoefenen van zijn bijbaan regelmatig te eten.
Dat had een negatief effect op zijn HbA1c gehalte. De arts vraagt hoe het daar verder mee
gaat.

Arts: En het had ook iets met je onregelmatige eetpatroon te maken. Klopt dat?
Khalid: Ja.

A: Ja. Hoe is dat in de tussentijd gegaan?

K: Ja, ik ben, als ik moest werken, nam ik pauze. Bij het avondeten. Dus dat is het
eetpatroon zo een beetje wel.

A:Ja.Dus... Wat is er veranderd? Het is regelmatiger geworden?

K:Ja.

A: Oké. Heel goed.

Khalid gaat na het medische consult naar de VC. Zij wil ook weten hoe het gaat met eten
als hij moet werken. Hij laat haar weten dat hij met zijn baas heeft afgesproken dat hij mag
pauzeren om te eten.

VC: Hoe is dat sindsdien gegaan?

Khalid: Ik had dat besproken met mijn werkgever.

VC: Ja.

K: En die vond het goed als ik in de avond pauze nam om 6 uur, halfzeven.
VC: Oké

K: Dat vond hij niet erg.
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VC: Ja.
K: Dus ehm, sindsdien eet ik ook beter.

Ook op de IBD polikliniek wordt er regelmatig gevraagd naar het eetgedrag van jongeren.
Jongeren met een chronische darmziekte hebben vaak weinig eetlust. Het is voor hen vaak
moeilijk om voldoende voedingsstoffen binnen te krijgen. De arts probeert de jongeren te
laten begrijpen dat het heel belangrijk is dat ze voldoende eten. Soms legt de arts aan een
ouder uit waarom het voor hun kind moeilijk is om te eten, zoals bij het consult van Ton
(12, ziekte van Crohn).

Vader: Want je hoeft maar een heel klein prakje voor z'n neus te zetten en dan zie je al dat
hif dus heel schoorvoetend daar heen gaat, want het is allemaal remmend. Want hif vraagt
vaak 's morgens ook al van ‘wat eten we vanavond’?

Arts: Ja, dat is ook typisch. Want bij de ziekte van Crohn komen er door ontsteking allemaal
ontstekingsstoffen in de darm. En die hebben echt een remmende werking op de eetlust.
V:Ja

A: Dat is heel gemeen, want jij hebt juist dat extra nodig.

Niet alle jongeren met de ziekte van Crohn eten te weinig. Leon (15, ziekte van Crohn)
weet niet hoe hij moet antwoorden als de arts vraagt hoe het gaat met eten. Hij zegt tegen
de arts dat ze dat aan zijn moeder moet vragen.

Arts: Oké. En u bent tevreden over hoe hij de ijskast leeghaalt?

Moeder: Nou, dat is echt niet te geloven!

A: Oké.

M: Ja, ik ben het niet altjjd eens met zijn keuze, maar over het algemeen genomen doet ie
goed z'n best. Er moeten nog wel wat dingetjes veranderen in zijn eetgewoonten, maar
goed, dat gaat wel.

Ook op de polikliniek Thuisbeademing vragen arts en VC regelmatig naar het eetgedrag
van de jongeren. Ze zijn vooral geinteresseerd in hoeveel jongeren eten en of ze erg
afgevallen zijn. Jongeren met de ziekte van Duchenne verliezen vaak gemakkelijk gewicht.
Vaak hebben ze geen trek en soms is het voor hen moeilijk om eten door te slikken. Bij
Wiebe (18) gaat eten niet altijd voorspoedig.

Arts: Hoe gaat het met eten?

Wiebe: Slecht.

A:Ja?

W: Ik eet vrif weinig.

A: Heb je geen trek?

W: Ehm, ik heb nooit zo'n honger. Ik eet 's ochtend's altijd een kiwi.

A:Ja.

W: En dan vruchtensap. En 's middags twee boterhammen neem ik dan mee, en eet ik maar
een paar stukfes op. Daarna heb ik geen zin meer. En 's avonds een beetje groente en viees
en aardappelen, soms.

A: Dat is niet veel inderdaad, nee.

De arts stelt voor dat Wiebe een keer naar een diétiste toe gaat om te bespreken hoe hij
ervoor kan zorgen dat hij genoeg calorieén binnen krijgt. Als Wiebe aangeeft dat hij
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‘diéten’ onzin vindt, legt de arts uit dat het niet de bedoeling is dat hij een dieet krijgt. Hij
vertelt Wiebe dat het belangrijk is om zijn spieren sterk te houden door middel van de
juiste voedingsstoffen.

Hoewel er soms op een positieve manier wordt gepraat over het eetgedrag van jongeren
(de zorgverlener geeft een complimentje), gaat het gesprek meestal over de problemen
die ontstaan doordat jongeren niet genoeg of juist teveel eten, of niet de juiste
voedingsstoffen binnen krijgen.

Door met jongeren te praten over school, sport en eetgedrag, kunnen zorgverleners meer
te weten komen over hoe jongeren functioneren in het dagelijks leven. Deze onderwerpen
worden meestal besproken in relatie tot de aandoening. Als er over school wordt
gesproken, tonen artsen voornameljjk interesse in hoe het op school gaat in relatie tot de
aandoening. VC’s vragen vaker naar hoe de jongere het op school vindt en praten langer
met hen over school.

Als de zorgverleners bewegen ter sprake brengen, doen ze dit meestal om te
inventariseren of jongeren bewegen en hoe vaak. Soms geven zorgverleners advies over
bewegen, of moedigen ze jongeren expliciet aan om te bljjven sporten.

Op de poliklinieken diabetes, IBD en thuisbeademing komt het eetgedrag van jongeren
regelmatig aan de orde. Bij IBD en thuisbeademing gaat het vaak om jongeren die geen
eetlust hebben en te weinig eten. Op de diabetespoli wordt met name aandacht besteed
aan hoe het eetgedrag van jongeren aansluit op het spuitschema dat ze hanteren.
Eetgedrag komt vooral ter sprake als er problemen mee zjjn.

6.2.3 Weinig besproken onderwerpen

Sommige onderwerpen komen tijdens de consulten niet vaak ter sprake. In hoofdstuk 4 is
beschreven hoe risicogedrag in de spreekkamer aan bod komt en hoe jongeren met
risico’s omgaan. Ook is in dit hoofdstuk beschreven hoe jongeren omgaan met de
beperkingen die hun aandoening voortbrengt. Zie paragraaf 4.4.4 waarin wordt
beschreven hoe Linda (15, HIV) haar ziekte niet wil accepteren en liever dood wil gaan, of
dat het voor jongeren met de ziekte van Duchenne moeilijk is om de achteruitgang van
hun lichaam te accepteren. Deze onderwerpen worden in de huidige paragraaf niet meer
besproken. Wel valt op dat deze thema’s zelden aan bod komen. Jongeren beginnen er
niet zelf over en zorgverleners brengen het ook niet stelselmatig aan de orde. Als het wél
wordt besproken, praten jongeren er liever niet uitgebreid over.

Ook over relaties en seksualiteit en lotgenotencontact wordt heel weinig gesproken

tijdens de geobserveerde consulten. Een onderwerp als erfelijkheid van de ziekte kwam in
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geen enkel consult ter sprake, maar is wellicht op andere momenten besproken

De enige polikliniek waar relaties en seksualiteit systematisch worden besproken, is op de
HIV-polikliniek. Dit onderwerp is op direct verbonden met de aandoening van de jongeren.
De VC vraagt aan Dana, een meisje van 18 jaar en tevens moeder van twee kinderen, of ze
nog veilig vrijt. Dana reageert lacherig, maar de VC vraagt toch door.

VC: hoe gaat het met, ehm, veilig vrijen? Lukt dat nog?
Dana: Met wat?

VC: Veilig vrijen, met condooms.

D: Ja. (lacht)

VC: Geen probleem?

D: Nee.

VC: Oké. Wil je nog condooms hebben van mij?
D:ja(...)

Het gesprek gaat vervolgens door over de pil. Dana vertelt dat ze elke drie maanden de
prikpil krijgt. Ze vertelt dat ze nog steeds ongesteld wordt. De VC legt uit dat de
menstruatie zou moeten stoppen bij het gebruik van de prikpil. Ze vraagt aan Dana of ze
weet wat er gebeurt als ze ongesteld wordt. Als het stil blijft, pakt de VC er een boek bij en
legt uit wat er gebeurt.

VC: Even kijken hoor, eens even kijken. Ken je dit plaatje of niet? Weet je wat het is?

Dana: Ja..

VC: De baarmoeder met de eileiders en de eierstokken. Dit is zeg maar de vagina.

D: Ja.

VC: En je ziet het nog beter op een ander plaatje.... Ah hier is het Nou, normaal heb je iedere
maand één eitje. De ene maand komt het uit je linkereierstok de andere maand uit je
rechtereierstok. Dan komt er een eicel uit de eierstok en die gaat dan hier de eileider in. Als
er een eitje komt, gaat je baarmoeder zich klaarmaken voor een baby.

D: Hm, hm.

VC: Dus dan komt er allemaal slijm om de baarmoederwand zeg maar lekker zacht te
maken. Het is een soort kinderkamer, er wordt een bedje gemaakt. Maar als hier geen
sperma bij komt, als het niet wordt bevrucht, dan gaat het bedje, al dat slijm dat zich klaar
heeft gemaakt voor de baby... De baby komt niet, dus het slijm en het bloed gaat er uit.
D: Oké.

Dana geeft aan dat ze ondanks de prikpil gewoon blijft menstrueren. De VC zegt dat ze in
plaats van de pil ook een spiraaltje kan nemen. Daarmee wordt ze volgens de VC vijf jaar
lang niet ongesteld. Dana geeft aan dat ze het niet ziet zitten.

Dana: Maar, ik wil niet in laten plaatsen bij mijj.

VC: Het is geen apparaat, he? Heeft de dokter het laten zien of niet? Hoe het er uit ziet?
D: Nee, ik heb het nooit gezien.

VC: Ja, zie je. Je had gewoon moeten komen op de tienerdag vorig jaar. Want toen heb ik
een koffer geleend van de GGD en toen heb ik alles laten zien.

D:Ja.

VC: Het is heel klein. Ik zal even kijken of het hier ook in staat.

D: Ik heb één keer een andere gezien, was geen spiraaltie. Een andere bijf m'n vriendin, is
heel groot.

VC: Je bedoelt niet het pessarium?

D: Weet ik niet.
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De VC en Dana praten nog wat verder over andere voorbehoedsmiddelen en Dana geeft
aan dat ze het liefst de prikpil houdt. Hoewel de VC veel aan het woord was tijdens dit
gesprek, is er vrij lang gepraat over voorbehoedsmiddelen. Het onderwerp wordt niet
geforceerd ter sprake gebracht.
Tijdens het consult van Julia (14) besteedt de VC aan de hand van de Cd-rom uitgebreid
aandacht aan wanneer je tegen iemand vertelt dat je met HIV geinfecteerd bent. Ze raadt
jongeren aan om niet meteen te vertellen dat ze geinfecteerd zijn met HIV als ze een
vriendje of vriendinnetje hebben.

VC: Van aan wie vertel je het? Aan wie vertel je het niet? Moet je het aan iedereen vertellen?

Moet je het gelijk vertellen?

Julia: Nou, nee dus.

(...)

VC: Eigenlijk alleen... aan wie?

J: Meestal aan familie. En als je een vriendje hebt, of een hele goede relatie hebt.

VC: Ja, mensen die je echt vertrouwt.

J: Ja.

VC: Ik zeg ook wel... Stel je hebt zeg maar een soort tienerverkering, dan is het de vraag of
je het gelijk moet vertellen. Dan denk ik, als je toch alleen maar een beetje aan het zoenen
bent...

J:Ja

VC: ...en verder niks weet je wel, dan hoef je het ook helemaal niet te vertellen.

J: Nee.

VC: Toch? Waarom zou je het dan niet vertellen?

J: Nou misschien gaat hif het dan wel doorvertellen of zo. Of willen ze je niet meer hebben,
dat is toch wel een beetje... flauw.

De VC vertelt aan Julia dat sommige mensen heel goed reageren, maar dat er ook mensen
zijn die heel negatief reageren, of dingen gaan doorvertellen. Het gesprekje tussen Julia en
de VC lijkt op een overhoring. Julia geeft antwoorden alsof ze een verhaaltje uit haar hoofd
heeft geleerd. Het gesprek gaat niet over wat Julia er zelf van vindt, of hoe zij aan haar
omgeving vertelt over haar aandoening. Het gaat er eerder om dat ze het wenselijke
verhaal vertelt.

Over lotgenotencontact wordt ook bijna niet gesproken. Alleen tijdens het consult van
Wiebe (18, ziekte van Duchenne) komt het ter sprake. De arts en VC vragen of hij de
Vereniging Spierziekten Nederland kent en het forum op de website van de vereniging.
Wiebe geeft aan dat hij er wel eens naar gezocht heeft, maar dat hij niets kon vinden.

VC: Maar, ken je dat Myocafé? Van de VSN? Vereniging Spierziekte Nederland.

Wiebe: Ja, dat ken ik wel. Maar....

VC: En dan heb je het Myocafé.

W: Dat ken ik niet Ik heb wel eens op Google een keer gezocht, naar chatruimte voor, met
de ziekte van Duchenne, maar dat was er niet

A: Oké, want dat is daar volgens mij dus wel hé?

VC: Ja.

A: Ja, zullen we het zo nog even voor je opschrijven dat internetadres?

W: Ja, dat is goed. Daar kan ik eens een keer op kijken.
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Wiebe maakt niet een hele enthousiaste indruk als de arts en VC over Myocafé beginnen.
Bovendien heeft hij eerder aangegeven dat hij het liever niet met anderen over zijn ziekte
heeft. De zorgverleners geven aan dat het misschien makkelijker is om erover te ‘praten’
op internet, maar laten het onderwerp daarna rusten.

Onderwerpen als risicogedrag, acceptatie van de aandoening, seksualiteit en erfelijjkheid
van de aandoening worden nauwelijks of in het geheel niet besproken in de
geobserveerde consulten. Wellicht zijn deze onderwerpen moeilijk bespreekbaar omdat er
een taboesfeer omheen hangt. Het kan ook meespelen dat deze onderwerpen niet vaak
besproken worden omdat bij de meeste consulten de ouders van jongeren aanwezig zijn.
Lotgenotencontact komt tijdens de consulten nauwelijks aan de orde. Jongeren tonen
weinig interesse als zorgverleners hierover beginnen.

Naar aanleiding van de observaties valt het op dat er heel veel aandacht is voor medische
onderwerpen en andere leefregels (zoals eten, bewegen en school), maar dat er nauweljjks
aandacht is voor typische puberonderwerpen’ zoals seksualiteit en risicogedrag. Alleen op
de HIV-polikliniek komt seksualiteit structureel aan de orde, mede omdat de aard van de
aandoening hier om vraagt.

6.2.4 Communicatie van zorgverleners met jongeren

De observatoren hebben naast de rol van de jongeren en hun ouders ook de rol van de
zorgverleners beoordeeld. Ze hebben achteraf aangegeven of de zorgverlener de jongere
de ruimte heeft gegeven om te laten zien wat hij of zij kan en wil. Ook is erop gelet of de
zorgverlener zich meer op de jongere of juist de ouders richtte. Als laatste is bekeken of de
zorgverlener meer of minder aan het woord was dan de jongere.

Volgens de observatoren zijn er slechts twee zorgverleners die de jongere geen ruimte
geven om te laten zien wat hij wil of kan. Dit was bijvoorbeeld het geval bij Niek (12, ziekte
van Duchenne). De observator komt tot deze conclusie omdat het gesprek alleen ging
over zijjn ziekte. Er werden geen open vragen gesteld. De arts lokte hem niet uit tot
uitspraken of vragen. Bij Mark (14, CF) overlegde [de arts] alles met moeder. Uit het
transcript van het consult blijkt dat de moeder van Richard vaak het woord neemt. De arts
probeert zich in eerste instantie zoveel mogelijk tot Richard te richten, maar spreekt na
verloop van tijd alleen nog met de moeder.

Voor alle andere consulten wordt aangegeven dat zorgverlener jongeren geheel of
enigszins de ruimte geven om te laten zien wat ze kunnen of willen. De arts van Ton (12,
ziekte van Crohn) vroeg serieus door als Ton vage antwoorden gaf, of daagde hem uit om
te zeggen wat hij denkt. Bij veel consulten wordt aangegeven dat de zorgverlener de
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vragen direct aan de jongere stelt en dat er regelmatig wordt doorgevraagd. Soms wordt
er aangegeven dat er met de jongere van gedachte wordt gewisseld, of dat jongeren
uitgenodigd worden om iets te vertellen. De VC van Naima (16, diabetes) moedigt haar aan
om uit te leggen hoe zjj het doet [behandeling vormgeven]. De arts van Touria (16,
niertransplantatie) vroeg regelmatig of Touria akkoord was met het uitgezette beleid. Bij
het consult van Stijn (17, hemofilie) wordt aangegeven dat de arts Stijn de ruimte geeft om
te laten zien wat hij kan omdat deze betrokkenheid toont.

Ook wordt van bijna alle zorgverleners aangegeven dat ze zich meer richten op de jongere
dan op de ouders. Voor bijna alle consulten geldt overigens dat de zorgverleners volgens
de observatoren vaker aan het woord waren dat de jongere en de ouders. Deze keuzes zijn
niet door de observatoren toegelicht.

In de vorige hoofdstukken is uitgebreid beschreven welke rollen jongeren en hun ouders
spelen in de gesprekken die tijdens de consulten worden gevoerd. Uit hoofdstuk 4 is komt
naar voren dat jongeren vaak een passieve houding aannemen tijdens het consult. Dit
komt onder andere door de rol van de ouders. De houding van de zorgverlener is hierbij
echter ook van groot belang. De manier waarop zorgverleners zich opstellen, bepaalt
gedeeltelijk hoe jongeren op hen reageren. In de volgende paragraaf zal daarom aandacht
worden besteed aan de verschillende strategieén die zorgverleners hanteren om jongeren
proberen te activeren tijdens het consult. De letterlijke transcripten van de consulten
dienen hiervoor als basis.

6.2.5 Gespreksstrategieén

Zoals uit hoofdstuk 4 blijkt, geven jongeren meestal kort antwoord op vragen van
zorgverleners. Deze antwoorden zijn voor zorgverleners soms moeilijk te interpreteren.
Zorgverleners moeten dus regelmatig doorvragen, willen ze bruikbare antwoorden krijgen
van jongeren. Het resultaat van doorvragen is dat sommige jongeren nog steeds korte
antwoorden geven, terwijl anderen wat meer beginnen te vertellen.

De arts van Frits (14, ziekte van Duchenne) vraagt of hij goed slaapt. Frits antwoordt dat hij
redelijk slaapt. Als de arts vraagt wat hij daarmee bedoelt, vertelt Frits wat meer over zijn
slaapgedrag.

Arts: Redelijk. Wat wil je daarmee zeggen?

Frits: Nou, het duurt wel lang voordat ik in slaap val.

A:Ja.

F: Maar als ik in slaap val, dan word ik ook niet zo gauw wakker.
A: Dan slaap je gewoon lekker door, ja.

F:Ja.

A: En hoe komt het dat je niet zo goed in slaap kan komen?
F: Dat weet ik niet .

A: Lig je te piekeren dan, of zo?

F: Teveel aan m’n hoofd.

A: Ja, teveel aan je hoofd. Waar denk je dan allemaal aan?
F: Over van alles. Van dlie dag zelf ook wel.
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A: Ja, zit je nog eens terug te denken? Ook over nare dingen, of dat niet?
F: Soms wel, soms niet

Omdat de arts doorvraagt ontstaat er een gesprek tussen hen. De arts en Frits vullen elkaar
aan en er is geen sprake van eenzijdige ondervraging van de jongere door de arts. Frits
geeft uit zichzelf niet hele duidelijke antwoorden, maar doordat de arts om verheldering
vraagt, wordt duidelijker wat hij bedoelt met zijn uitspraken. De arts vraagt bijvoorbeeld
hoe de operatie van Frits is gegaan. Het antwoord van Frits luidt dat het ‘wel goed’ ging,
maar dat het ook een beetje tegen viel. De arts wil graag weten wat er dan tegen viel.

Arts: Wat viel er tegen?

Frits: Nou, gewoon, de operatie.

A: Heb je veel pijn gehad of zo? Of dat je niet zoveel kon?
F: Nou, het deed wel pijn maar...

A:Ja, ja.

F:...maar ook dat ik niet zoveel kon. Daar word ik gek van.
A:Ja.

Frits weet vindt het moeilijk om dit duidelijk te maken aan de arts. Na doorvragen blijkt dat
Frits de operatie op zich niet vervelend vond, maar vooral dat hij daarna weinig kon doen.
Soms is doorvragen succesvol, maar soms levert het niets op. De jongere blijft dan
bijvoorbeeld korte antwoorden geven, of de ouders geven antwoorden voor het kind.
Deze strategie werkt dus niet altijd om jongeren meer te laten vertellen.

Doorvragen kan voor jongeren wellicht als een kruisverhoor overkomen. Uit de
transcripten blijkt dat enkele artsen een andere strategie gebruiken om jongeren aan het
praten te krijgen. Ze tonen zichtbaar interesse in de jongere en vragen de jongeren
bijvoorbeeld expliciet naar hun mening. Ze richten zich exclusief tot de jongere, ook als de
ouders erbij zijn, en geven hiermee aan dat ze de jongere serieus nemen. Dit werpt soms
vruchten af.

Vooral op de polikliniek diabetes worden jongeren vaak naar hun mening gevraagd. Ze
krijgen aan het begin van het consult meestal de waarde van hun HbA1c te horen. De arts
vraagt bijna altijd wat de jongeren van die waarde vinden. Ze worden uitgenodigd om hun
mening te geven en praten er daarna over met de arts. Tijdens het consult van Laura (17)
vraagt de arts meteen wat ze van het HbA1c-gehalte vindt.

Arts: En had je je HbA1c al gehoord?

Laura: Ja.

A:7,9 hé? Wat vind je ervan?

L: Jaa, dat is wel leuk, ja!

A: Ja. (lacht)

L: Hijj is nog steeds gedaald.

A: Ja, hij is gedaald. Vorige keer was het 8 en een half, die keer daarvoor 8,8.
L:Ja, dus het gaat goed.
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Laura wordt vanaf het begin van het consult als een serieuze gesprekspartner benaderd
doordat haar mening wordt gevraagd. Ze zoekt samen met de arts naar een verklaring
waarom het beter met haar gaat.

Nadat Naomi (13, HIV) bij de arts is geweest, gaat ze daarna nog naar het verpleegkundige
consult. De VC vraagt hoe het volgens de arts met haar gaat.

Naomi: Het gaat goed.

VC: En vind je dat zelf ook?

N:Ja. Ik was twee weken geleden ook zo verkouden geweest.
VC: Ja. Hoeveel waren je T4cellen?

N: Weet ik niet Onthoud ik niet.

VC: Onthoud je niet, maar het was wel goed?

N: Hm, hm.

VC: En je virus was ook 150?

N:Hm, hm.

De VC wil niet alleen weten hoe de arts vindt dat het gaat, maar wil ook weten hoe Naomi
vindt dat het gaat. Naomi geeft daar niet heel duidelijk antwoord op, maar laat wel merken
dat het beter met haar gaat dan enkele weken geleden.

Zorgverleners moeten een juiste balans zien te vinden in het tonen van interesse. Als een
zorgverlener teveel probeert om aan te sluiten bij de leefwereld van jongeren, kan dit
soms geen positief resultaat hebben. Daan (19, diabetes) geeft alleen nog korte
antwoorden als de diétiste iets te enthousiast wordt. Hij vertelt dat hij op school vaak een
pistolet eet. De diétiste vraagt of hij bruin of wit brood neemt en Daan antwoordt dat hij
neemt wat ze hem geven. De diétiste vraagt wat hij daarmee bedoelt.

Daan: Ja, ik ken die meisjes die daarachter werken. Zjj geven me wat. Meestal krijg ik
korting.

D: Oh, handig! Heb je goed voor elkaar! Dus je geeft een knipoog en je krijgt korting! (lacht
hard)

Daan: Ja, weet ik veel...

D: Nou, dat heb je goed voor elkaar. Ik bedoel, dat lukt mij niet bij een broodjeszaak! Krijg ik
geen korting.

Daan: Nee. Soms haal ik ook cola of chocola.

Daan vindt het duidelijk onprettig dat de diétiste zo enthousiast reageert. Hij wil het
gesprek op een ander onderwerp brengen en gaat uit zichzelf verder met vertellen wat hij
bij zijn lunch drinkt.

Een andere manier waarop zorgverleners interesse tonen in jongeren, is door het voeren
van een sociaal gesprekje. De zorgverlener vraagt iets over een onderwerp dat normaal
niet tijdens het consult wordt besproken. Er wordt bijvoorbeeld gevraagd naar de laatste
wedstrijd van het favoriete voetbalteam, of er wordt een gesprekje gevoerd over de mp3-
speler van de jongere. De VC vraagt aan Laura (17, diabetes) hoe het met haar nieuwe
scooter gaat. Laura vertelt vol enthousiasme dat het goed gaat, maar dat ze er wel een
keer af is gevallen.
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VC: Goed. Rijdt ‘ie lekker?

Laura: Ja hoor.

VC: Mooi.

L: Het is dat ik er twee keer vanaf gevallen ben.

VC: Hm. Twee keer gevallen?

L: Ja. E€n keer van het fietspad, toen ben ik de djjk ingereden.
VC: Oh (lacht). Wat erg!

Dit soort gesprekjes komt niet zo heel vaak voor. Soms wordt er aan het einde van het
consult een sociaal gesprekje gevoerd en vragen zorgverleners naar interesses of hobby's
van jongeren.

De nadruk ligt tijdens de consulten vaak op wat jongeren moeten doen om hun
aandoening onder controle te houden. Vaak worden dingen besproken die niet zo goed
gaan, maar een enkele keer is er ook ruimte voor complimenten. Zorgverleners laten dan
bijvoorbeeld merken dat het goed gaat met de behandeling, of complimenteren de
jongere met de kennis die ze hebben van de medicatie.

Zoals al eerder is beschreven, wordt op de HIV-polikliniek veel aandacht besteed aan de
werking en de namen van de medicijnen die de jongeren slikken. Tijdens het consult van
Naomi (13) vraagt de VC of ze weet hoe haar medicijnen heten.

VC: Weet jij nog hoe je medicijnen heten?

Naomi: Kaletra. Die nieuwe weet ik niet.

VC: Die nieuwe die heet Kivexa en dat is een combinatie. Hier zie je 2 pillen en bij....

N: Dat zjjn Ziagen en Epivir.

VC: Ja, wat goed van je! Ja en die zitten nu in één pil dan, dus dat heet dan Kivexa, dat klopt.
Dat zijn Epivir en Ziagen, die pakken de sleutel af en de Kaletra pakt bij jou de schaar af.
N:Hm, hm.

Naomi weet niet precies waar de medicijnen voor dienen, maar ze weet wel dat een van de
tabletten die ze slikt, bestaat uit een combinatie van twee andere medicijnen en weet die
ook te benoemen. De VC geeft Naomi daar een compliment voor.

De meeste zorgverleners zijn niet scheutig met het geven van expliciete complimenten.
Als ze het doen, gaat het meestal over het nemen van medicijnen of de kennis die
jongeren hebben van hun medicatie. Jongeren vertellen op zo'n moment wat een
zorgverlener graag wil horen. Ze reproduceren het verhaal van de zorgverlener en
daarmee het medische verhaal.

Zorgverleners proberen jongeren op verschillende manieren bij het gesprek te betrekken
en actief te laten meedoen. Sommige strategieén lijken beter te werken dan andere.
Zorgverleners vragen vaak door als jongeren onduidelijke antwoorden geven. Soms gaan
Jongeren hierdoor meer vertellen, maar het werkt niet altijd.

Als zorgverleners interesse tonen in de jongere, praten jongeren soms wel uitgebreider.
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Zorgverleners laten door hun houding en de vragen die ze stellen merken dat ze de
Jjongere serieus nemen. Ze vragen bijvoorbeeld expliciet naar de mening van jongeren.
Soms is er ook plaats voor een sociaal gesprekje over wat de jongere bezig houdt. Dit
gebeurt niet heel vaak en meestal pas aan het einde van het consult.

Een enkele keer geeft een zorgverlener een compliment aan de jongere. Dit gebeurt
meestal als een jongere laat zien dat hij of zif veel van de behandeling af weet. Een
compliment kan jongeren aanmoedigen om meer te vertellen. Complimenten worden
meestal gegeven als de jongere zich voegt naar het medische repertoire.

6.3 Conclusie

De meeste consulten beginnen en eindigen op dezelfde manier. De zorgverlener neemt
het initiatief en start het consult vaak door te vragen hoe het met de jongere gaat. Er wordt
daarna meestal snel overgeschakeld naar het bespreken van medische onderwerpen zoals
de uitslagen van testen en het medicijngebruik van de jongere.

Tijdens de consulten komen medische onderwerpen het vaakst en meest uitgebreid aan
bod. Onderwerpen die regelmatig worden besproken zijn het eetgedrag van jongeren,
hoe het gaat op school (meestal in relatie tot de aandoening) en bewegen en sporten.
Zorgverleners hebben het met jongeren nauwelijks over risicogedrag (zoals het nemen
van drugs en alcohol) en seksualiteit. Deze onderwerpen komen nauwelijks aan de orde
tijdens de consulten. Ook de acceptatie van de aandoening wordt weinig besproken.
Zorgverleners proberen jongeren op verschillende manieren uit hun tent te lokken en ze
meer te laten praten. Ze hanteren hiervoor verschillende strategieén. Ze proberen met
doorvragen bijvoorbeeld meer informatie te verkrijgen. Het lukt echter niet altijd om de
jongere een gesprek te laten voeren met de zorgverlener. Soms wordt het ijs gebroken
door grapjes te maken of door complimenten te geven aan de jongere. Ook het voeren
van een sociaal gesprekje, bijvoorbeeld over hobby's of interesses van de jongere, kan
ertoe leiden dat de jongere bereid is om meer uit zichzelf te vertellen.
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7 Discussiebijeenkomsten met zorgverleners

In september 2006 zijn drie bijeenkomsten georganiseerd waarin zorgverleners van het
Erasmus MC - Sophia gediscussieerd hebben over de voorlopige resultaten van de
observaties. Dit gebeurde naar aanleiding van casuistiek. Hoewel er tijdens de drie
discussiebijeenkomsten over dezelfde thematiek is gepraat, had elke bijeenkomst een
eigen karakter. Inhoudelijk kwamen de besproken thema’s overeen omdat de casuistiek
werd gevolgd, maar de accenten verschilden per groep. Zo was er tijdens één bijeenkomst
vooral aandacht voor de rol van ouders bij de zelfzorg, terwijl andere groepen vooral de
nadruk legden op de communicatie met jongeren en ouders in de spreekkamer, of juist
welke rol de zorgverlener moet spelen ten aanzien van de zelfstandigheid van jongeren.
De volgende thema's zijn tijdens de bijeenkomsten het meest aan bod gekomen:

e communicatie van zorgverleners met ouders;

e communicatie van zorgverleners en jongeren;

e derol van ouders bij het consult,

e derolvan ouders in de zelfzorg en

e de organisatie van spreekuren.

7.1 Communicatie

Veruit het meest besproken onderwerp tijdens de bijeenkomsten is de communicatie
tussen zorgverleners, jongeren en hun ouders. Uit de discussies blijkt dat deze
communicatie niet altijd vlekkeloos verloopt.

7.1.1 Motivatie jongeren
De meeste zorgverleners geven aan dat jongeren weinig gemotiveerd naar het spreekuur
komen. Een aanwezige VC die ook heeft meegewerkt als observator zegt daar het
volgende over: Als je vroeg “waarom kom je op het spreekuur?” [Dan antwoordden de
Jongeren] “Omdat de dokter dat wil.” Er is nog geen enkele patiént die het idee heeft dat
hifj voor zichzelf hierheen komt.
Een ander zorgverlener omschrijft het iets anders: ziek zjjn leeft ook helemaal niet bij
patiénten. Soms laten jongeren dat op een hele opvallende manier blijken doordat ze zich
als het ware distantiéren van hun ziekte en dat ook in het consult heel duidelijk laten
merken. Zo van “nou, dat wordt allemaal voor mij geregeld.”
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Zorgverleners beschrijven de jongeren veelal als passief: het hangt in de stoel. Door de
ongemotiveerde houding van jongeren is het vaak erg moeilijk om een gesprek te voeren
waarin informatie wordt uitgewisseld. Het is volgens zorgverleners erg ingewikkeld om
jongeren aan het praten te krijgen. Hoewel ze zich realiseren dat er veel zou kunnen
verbeteren aan de communicatie met jongeren, geven ze ook aan dat het passieve gedrag
er nu eenmaal bij hoort: “£r is een stukje waarop je heel weinig vat even hebt op die
pubers. Dat is gewoon een aantal maanden tot een aantal jaar waarin je, denk ik, gewoon
heel weinig kunt."

Jongeren zijn op bepaalde momenten niet spraakzaam en zorgverleners schrijven dit
gedeeltelijk toe aan ‘pubergedrag’:

ZV1: Heel waarschijnlijk gaat hij dan ook gewoon zeggen: “Ja, hm”. Schouders ophalen.
ZV2: Ja, maar weet je, dat geldt natuurlijk met pubers voor het dagelijks leven. Of je nou
een zieke puber hebt of een ander.

ZV1: Ja precies.

Een zorgverlener vertelt dat zij het soms ook accepteert als een jongere niet wil praten
tijdens het consult: Je hebt wel eens vaker pubers. Dan kan je op je kop gaan staan en ik
wil vandaag niet praten, nou dan praat je niet vandaag. In dat geval geven zorgverleners
aan dat ze de jongere zo goed mogelijk proberen te informeren en hopen dat daar iets van
opgepikt wordt.

Soms wordt het bespreken van een onderwerp uitgesteld naar een ander moment. Een
zorgverlener geeft een voorbeeld van een 15 jarige jongen met darmaandoening die niet
geopereerd wilde worden: Nou, je zorgt ervoor dat je natuurlijk niet constant iedere keer
als je binnenkwam er op in ging. Dan wees hij je steeds meer af. En je keek eigenljjk
gewoon iedere keer van ‘hoe gaat het met je, hoe is het?” Op zo'n moment gaat het qua
stemming. En dan probeerde je op de goede momenten zeg maar wat dieper er op in te
gaan.

7.1.2 Houding zorgverleners

Volgens zorgverleners kan de communicatie met jongeren worden verbeterd als
zorgverleners zich anders opstellen. De meeste zorgverleners hebben hier duidelijke
ideeén over. Zo moet een zorgverlener niet overkomen als degene die de dienst uit maakt:
Je kan als zorgverlener niet zeggen van “zo doen we het’. De patiént moet het er wel mee
eens zifn, dus dat is altijd een soort onderhandeling.

Aan de hand van de casuistiek geven de zorgverleners ook aan dat de vraagstelling vaak
anders zou kunnen. Bij de CF polikliniek wordt dit expliciet toegepast op het moment dat
de zorgverlener vraagt naar de inname van de medicatie. Ze moeten vaak sprayen met
medicijnen. Dus zeg dat ze één keer per dag moeten sprayen en dan zeg je: ‘je moet elke
dag sprayen. Als je nou over een week bekijkt, hoeveel doses mis je dan? (...) Als je bif
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sommige kinderen denkt die [zijn] echt slecht therapietrouw, dan vraag ik meestal “hoe
vaak is het gelukt?” Een andere zorgverlener vult aan: Want dan moet je hem [de vraag]
dus omdraaien. Want dat scheelt toch. En je gaat ervan uit nou “Wat is gelukt? En is dat
heel erg moeiljjk geweest of maakt dat helemaal niet uit?”

Ook bij onderwerpen waar de (on)zelfstandigheid van jongeren aan de orde komt, is het
volgens zorgverleners belangrijk om vragen op de juiste manier te stellen. Bijvoorbeeld
om erachter te komen wat de jongere precies weet over zijn medicatie.

ZV1:Terwijl als je terug gaat naar die jongen en zegt wat lukt jou wel op het ogenblik, wat
doe jij eigenlijk wel aan pillen innemen waar staan ze. Staan ze in het keukenkastje bij je
moeder, of heb je ze op de badkamer?

ZV2: En dan zeggen ze dus vaak iets van “oh, daar zorgt me moeder voor”.

ZV1:Dan moet je heel laag insteken. Eigenlijk heel onschuldig vragen van “hoe komt dat
dan eigenlijk, als je zestien bent, dat dat dan zo loopt?”

Sommige zorgverleners, met name VC's mailen ook met jongeren om meer informatie te
verkrijgen.

ZV: Wat wij wel eens doen is gewoon met die jongeren e-mailen en dan heel
laagdrempelig, zo van over Feijenoord, Ajax weet ik het beginnen. En dan de interesse
proberen te vangen. En dan krijg je een mailtje terug en dan op een gegeven moment dat...
maar dan hoeven ze je niet te bekijken en dan kan je ze niet zien. En dan vertellen ze je
soms veel meer. Met name die wat oudere pubers.

De VC's van de Polikliniek Thuisbeademing vertellen dat ze een keer in de zoveel tijd bij
jongeren thuis komen om uitleg te geven en te controleren of alles goed gaat. Thuis
praten jongeren volgens hen vaak makkelijker over uiteenlopende onderwerpen. Verder
wordt meerdere malen opgemerkt dat verpleegkundigen over het algemeen
toegankelijker zijn dan artsen, waardoor de drempel om te gaan praten veel lager is.
Artsen beamen dit.

7.1.3 Derol van ouders

In hoofdstuk 5 is al beschreven dat ouders zich vaak mengen in het gesprek tussen de
zorgverlener en hun kind. Dit komt vooral vaak voor op het moment dat de jongere
minder actief aan het gesprek deelneemt. In sommige gevallen richt de zorgverlener zich
expliciet tot de ouders. Tijdens de discussiebijeenkomsten geven de zorgverleners aan dat
ze proberen om zoveel mogelijk met het kind zelf te praten, ook al is dat soms moeilijk. Ja,
want ik probeer net zo als deze dokter ook altijd eerst met het kind te praten. Maar soms
Zie fe die ouders zich zo verbijten.

In de praktijk gebeurt het volgens zorgverleners erg vaak dat de ouder antwoord geeft op
een vraag die gesteld wordt aan de jongere. Zorgverleners geven aan dat ze dit proces
proberen te bewaken door steeds weer het woord aan de jongere te geven:

ZV1: Oh, ik zeg gewoon “wat vind jij er nou van, Jeroen?”
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ZV2: Ja, maar dan gaat dat twee woorden goed en het derde woord komt moeder er weer
tussen.

ZV1:"lk vraag het aan jou. Ik vraag het aan jou.”

ZV2: We zijn er vaak niet bij als andere dat doen, dus ik kan daar slecht over oordelen, maar
ik denk zoals jij dat ook signaleert, van dat laat ik niet gebeuren. Nee, ik denk dat we dat
proberen om niet te laten gebeuren.

ZV1: Maar het overkomt je wel.

ZV2: Het overkomt je toch. Je probeert het niet te laten gebeuren en je weet dat het
gebeurt en dan ga je de volgende keer, probeer je het toch weer beter te doen.

Het komt soms voor dat ouders veel aandacht opeisen tijdens het consult, waardoor de
jongere naar de achtergrond verdwijnt. Zorgverleners proberen ouders ervan bewust te
maken dat dit geen wenselijke ontwikkeling is. Tegelijkertijd beseffen ze dat het moeilijk is
om de jongere te betrekken bij het gesprek: £n dat zeg ik vaak ook heel direct tegen
ouders. Zo van het is ook niet eerljjk om altijd alleen maar overbodig te zijn, want je geeft
hem of haar ook geen kans in dit geval. Vaak zijn het ook kinderen die daar ook helemaal
aan gewend zijn. Dus nou ja, die zitten daar en moeder die kletst. En ook al probeer je dan
naar het kind toe wat aan het gesprek deel te nemen, negen van de tien keer gaat moeder
toch antwoord geven.

Volgens de zorgverleners zijn ouders zich nauwelijks bewust van dit patroon: Het bljjkt dat
ouders het ook helemaal niet door hebben, het is een rolpatroon dat ze al jaren zo hebben,
waaraan ze gewend zijn. Sommige zorgverleners vinden dat daar een taak ligt voor hen.
Ze zijn van mening dat ouders beter gecoacht zouden moeten worden. Bijvoorbeeld op
het moment dat ouders moeite hebben met het accepteren van de aandoening van hun
kind. Een maatschappelijk werker vertelt over jongeren met CF die niet goed weten wat
hun ziekte inhoudt omdat de ouders het nooit duidelijk benoemd hebben: Wat ik nogal
eens tegenkom is dat ouders zoiets hebben van “ja, we geven het maar geen naam’, dus
dan is het voor het kind niet echt duidelijk van wat heb ik nou precies? (...) Dat komt best
nog wel eens voor (...) dan heeft de ziekte geen naam en het heet soms ook geen ziekte.
Dus het is heel erg vaag, en, ja daar kan je heel erg je vragen bij hebben. Dit heeft
ongunstige consequenties voor het innemen van medicijnen: (...) dan weet een kind soms
00k niet precies waarom het medicatie inneemt, dus dan is het ook niet meer relevant.
Deze jongeren zijn niet gewend om te vertellen over hun aandoening en de behandeling
die daarbij hoort. De ouders nemen een centrale plaats in waardoor het kind en later de
jongere naar de achtergrond verschuift. Zorgverleners bemerken wel een verandering in
de houding van de ouders als het kind wat ouder wordt. Er is na verloop van tijd sprake
van gedeelde verantwoordelijkheid: Ja, en daar zit dan natuurlijk toch dat
omschakelmoment, dat als ze twaalf of dertien zjjn, dan check je dat nog veel meer met
die ouders, want dan is er toch nog een gedeeltelijke verantwoordelijkheid. En als ze
zestien zijjn, ja dan zitten die ouders ook al een beetje zo van “nou ja, ik kan er niks aan
doen”. Dus dat, dan ben je toch weer meer met die zestien jarige bezig.
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Op de verpleegafdeling proberen verpleegkundigen alles zoveel mogelijk met de jongere
te bespreken. Dat kan ook makkelijker, omdat er momenten zijn waarop de ouders niet
aanwezig zijn. Als er meningsverschillen zijn, spreken ze de jongeren en de ouders apart
over hetzelfde onderwerp: Om gewoon te kijken waar liggen allebei de meningen. En waar
ligt nu het verschil in, en daar weer een gesprek over aan te gaan.

7.1.4 Samenspraak
In de ideale situatie praten alle aanwezigen met elkaar, waarbij iedereen op een
gelijkwaardige manier aan het woord komt. Een arts omschrijft dat als volgt: Het voordee/
van tegelijk met ze praten is dat je, als het tenminste goed loopt dan kun je eerst het kind
woord laten doen en dan kun je de ouder de kans geven er op aan te vullen. En dan kan
daar ook een bevestiging van het kind uit komen. Als de ouder zegt van “nou, nee maar
Pietje heeft het prima verteld”, dan is het ook een stap in de richting van volwassenheid.
Een andere zorgverlener typeert dit als een soort samenspel tussen kind en ouders, waarbij
de ene keer het kind, of de jongere (...) meer aan het woord gelaten word door de ouders
en de ouders aanvullen. En de andere keer het andersom is. Dat de ouders aan het woord
Zifn en dat de jongere aanvult.
Als er sprake is van een langdurige zorgrelatie, waarbij de zorgverlener de jongere en de
ouders al lange tijd kent, zijn er volgens een zorgverlener meer mogelijkheden om het de
interactie tijdens het spreekuur te sturen: dan vind ik dat dat veel makkelijker verloopt.
Want je kent die mensen goed dus je hebt ja naar mijn gevoel meer
sturingsmogelijjkheden. En ehm, als je mensen helemaal niet kent, nieuwe patiénten, dan
ben je alleen maar onder de indruk van de interacties die je voor je oog Ziet spelen.
Hoewel zorgverleners veel knelpunten in de communicatie met jongeren en hun ouders
kunnen duiden, benadrukken ze ook dat in de praktijk nog wel eens vergeten wordt om
ervoor te zorgen dat deze knelpunten vermeden worden. Tijdsdruk speelt hierbij volgens
de zorgverleners een belangrijke rol (dit zal in paragraaf 7.3 verder besproken worden).

In de verhalen van zorgverleners over communicatie met jongeren in de spreekkamer,
komen drie thema’s nadrukkeljjk aan de orde. Ten eerste speelt de motivatie van jongeren
een bepalende rol in het gesprek. Volgens hen nemen veel jongeren een passieve houding
aan omdat ze niet het idee hebben dat ze voor zichzelf naar het ziekenhuis komen. Deze
houding wordt deels door zorgverleners geaccepteerd en omschreven als pubergedrag.
Volgens zorgverleners zijn er bepaalde periodes waarin volwassenen geen vat hebben op
Jongeren. Ze proberen de jongere dan zo goed mogeljjk te informeren en hopen dat de
informatie aan komt.

Een tweede thema in de communicatie met jongeren, is de houding van de zorgverleners
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zelf. Volgens zorgverleners moeten ze jongeren niet het gevoel geven dat de zorgverlener
bepaalt wat er gebeurt. Ze moeten samen tot overeenkomsten komen. Jongeren moeten
00k op een positieve manier worden aangesproken op hun eigen verantwoordeljjkheid.
Soms werkt het ook om buiten de polikliniek om te communiceren met jongeren,
bijvoorbeeld via e-mail. Voornamelijk verpleegkundigen gebruiken dit soort
laagdrempelige vormen van communicatie.

De rol van ouders speelt volgens zorgverleners ook een belangrijke rol in de communicatie
met jongeren. Soms geven ouders hun kind te weinig ruimte. Er is volgens zorgverleners
vaak sprake van bepaalde patronen waar ouders en jongeren zich nauwelijks van bewust
zijn. Zorgverleners hebben volgens zichzelf een taak om dit soort dingen aan te kaarten.
Ook zouden ouders gecoacht moeten worden in het zelfstandig maken van hun kinderen.
Zorgverleners geven aan dat het ideale gesprek bestaat uit samenspraak. Ze willen zowel
de jongere als de ouders aan het woord laten. Het is hiervoor wel noodzakeljjk dat er een
vertrouwde relatie is tussen zorgverleners en de jongere en zijjn of haar ouders.

7.2 Zelfzorg

De meeste jongeren met een chronische aandoening moeten in het dagelijks leven
medicijnen nemen of een andere vorm van therapie volgen, daarnaast zijn er vaak ook
leefregels waaraan ze zich dienen te houden. De ouders spelen bij de zelfzorg van hun
kind een belangrijke rol. In de kinderjaren zijn ouders vaak de personen die ervoor zorgen
dat hun kind therapietrouw is. Als ze ouder worden moeten ze daar zelf zorg voor gaan
dragen. Dit proces verloopt niet altijd zonder hindernissen.

Uit de vorige paragraaf blijkt dat de ouders een belangrijke rol spelen in het gesprek van
de jongere met de zorgverlener. Zorgverleners merken ook op dat de structuren en
gewoontes van een gezin mede bepalen hoe zelfstandig de jongere functioneert, zowel
binnen als buiten het ziekenhuis. Hoewel de meeste zorgverleners van mening zijn dat
jongeren verantwoordelijk zijn voor hun eigen aandoening, wijzen ze er ook op dat ouders
een belangrijke rol spelen in dit bewustwordingsproces. Tevens steken zorgverleners de
hand in eigen boezem en denken ze dat jongeren door hun toedoen ook gestimuleerd
kunnen worden om actiever betrokken te zijn bij hun ziekte en hun behandeling. Er moet
zowel aan de kant van de ouders, als aan de kant van de zorgverleners een verandering in
benadering komen.

Zorgverleners merken op dat jongeren met een chronische aandoening vaak anders
behandeld worden dan hun leeftijdsgenoten en broers en zussen die niet ziek zijn. Ouders
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doen thuis bijvoorbeeld alles voor hun kind. Jongeren lijken daar soms handig gebruik van
te maken: (...) vind je ook niet met chronisch zieke kinderen die al zo lang ziek zijn? Vaak
bepalen die thuis gewoon alles. Dat heb ik al meerdere malen meegemaakt, (...) Gewoon
hé, “als ik iets niet wil, dan gebeurt het niet”. En pa en ma die viiegen wel en broertjes en
zusfes. Soms lijdt het hele gezin onder het gedrag van het kind. Dat zie ik toch wel vaak.
Het is vaak zo'n vastgeroest patroon en het is vaak zo moeiljjk om te doorbreken. Die
ouders hebben natuurlijk al zo'n geschiedenis met dat kind. Soms het kind al een paar keer
bijna verloren {...)

Een andere zorgverlener probeert, als ze dit soort gedrag vermoedt, een beeld te krijgen
van hoe het gezin functioneert en wat de positie van de jongere is. /k vraag bijvoorbeeld
ook heel vaak aan kinderen wat hun hobby’s zifn, maar bijvoorbeeld ook of ze baantjes
hebben enzo. He, er zjjn toch van die chronisch zieke kinderen die verder in huis niks
hoeven te doen. En die hoeven ook geen baantje, die krijgen meer zakgeld dan de andere
kinderen, omdat ze zo ziek zifn.

Ouders zouden de zelfstandigheid van jongeren kunnen bevorderen als ze zich bewust
zijn van de (on)zelfstandigheid van hun kind. Als ouders de zelfstandigheid van hun kind
vergroten, zal de overgang naar de volwassenenzorg ook makkelijker verlopen:

Dat je dan een aanknopingspunt heb om ouders bewust te [maken] van het feit, dat het
misschien wel heel ver weg lijkt, maar eigenlijk heel dichtbij is. En dat een patiént die (...)
problemen heeft juist dus meer tijjd en meer aandacht nodig heeft om dje zelfstandigheid
te bereiken.

Vooral ouders van jongeren die vanwege hun aandoening problemen hebben moeten
hier op attent worden gemaakt: Dat het gewoon heel belangrijk is dat met die ouders, juist
bij kinderen met heel veel problemen, er nog vroeger mee beginnen. Maar dat is vaak de
bewustwording omdat ouders juist met kinderen die veel problemen hebben, juist weer
heel veel uit handen nemen, omdat ze willen dat die kinderen gewoon naar school gaan,
gewoon de [dingen] doen, die andere kinderen ook doen. En dan dus juist alles klaarzetten.
Juist die kinderen verzelfstandigen [niet].

Ouders zouden er naar moeten streven om hun kinderen op dezelfde manier te laten
verzelfstandigen dan leeftijdsgenoten zonder chronische aandoeningen. Volgens een arts
is dat het ideaalmodel en kan er niet voorkomen worden dat dit niet in alle gevallen
gebeurt. Toch is hij van mening dat artsen en verpleegkundigen daar actiever een rol in
zouden kunnen spelen. Op dit moment blijven ouders in sommige gevallen teveel
betrokken bij de aandoening van hun kind.

Een cardioloog zegt daarover: |k zie veel volwassenen met aangeboren hartafwijkingen en
ik ben vaak heel verbaasd om een volwassene met twee ouders in de spreekkamer te zien.
(lacht) En dat zijn dan mensen van 30 of zo. Zorgverleners zien vaker dat ouders hun
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kinderen dicht op de huid zitten als het gaat om therapietrouw. De manier waarop dat

gebeurt, is niet altijd productief. Dus die ouders gaan er bovenop zitten. Wat natuurljjk
averechts werkt. Waardoor ze [fjongeren] nog meer de spullen in de hoek gooien en dan
krijg je zo'n situatie dat ouders alles neerzetten, zo'n kind uit protest om van het gezeur af
te zijn toch maar alles innemen. Maar daar nooit zelfstandlig in worden.

Zorgverleners willen jongeren duidelijk maken dat ze zelf en niet hun ouders en de medici,

verantwoordelijk zijn voor hun ziekte: £n ik probeer zo goed mogelijk uit te leggen aan die
Jongere, dit is zijn probleem, zijn ziekte, en we willen allemaal graag meedenken en
meehelpen. Maar het is zijn ziekte. Dus uiteindeljjk hoe hij er mee omgaat dat ja, daar
ondervindt hif ook uiteindelijk weer de nadelen van. En niemand anders kan daar iets aan
doen, alleen hijzelf(...)

Omdat zelfstandig worden nooit vanzelf en soms ook niet vrijwillig gaat, wordt er door

zorgverleners naar alternatieve manieren gezocht om jongeren bewust te maken van hun

verantwoordelijkheid ten aanzien van hun aandoening. Bij de poliklinieken Hemofilie en

Thuisbeademing wordt soms voor een confronterende aanpak gekozen. De

hemofilieverpleegkundige vertelt hoe ze met jongeren omgaat die geen zin hebben om

hun profylaxe te nemen: £n dan praat je met ze: “nou probeer het maar een tijdje zonder,

dan kom je jezelf wel tegen.” Nou kan dat bij hemofilie, want het is niet een medicatie van
als je dat niet neemt dan wordt je doodziek. Ja, je komt jezelf wel tegen. Je krijgt dan
opeens een spontane bloeding en dan hebben ze zoiets “Ja kijk ik moet het toch wel
hebben, ook al baal ik ervan’. Dat laten we ze wel eens een tijdje proberen, en dan merken

ze zelf wel van “ik kan eigenlijk niet zonder”. Dus dan is dat een leerproces, dat doen ze

dan toch zelf. Omdat jij zegt, ik geef die toestemming, doe het maar eens even niet en kijk
maar wat er gebeurt.”

Bij hemofilie is de situatie iets minder bedreigend dan bij jongeren die thuis beademd

worden. Toch wordt daar ook de keuze gerespecteerd als jongeren aangeven dat ze niet

meer beademd willen worden: we zien het ook bij kinderen die niet meer beademd willen

worden op die leeftijd. Die stoppen ermee. En die krijgen er gewoon een conflict over vaak
met hun ouders natuurljjk. Die vinden dat ze door moeten gaan. En ja, wif laten ze wel de

vrije keus. We kunnen ze niet dwingen om beademd te worden. We wijzen ze op de
consequenties.

Soms mogen jongeren op een harde manier geconfronteerd worden met de gevolgen van

hun daden: Wjj hebben een meisje op de hemodialyse en die heeft een ja, een heel streng

dieet door nog een ander onderliggend lijden. En die heeft dus al een paar keer met een

Kalium van 8.1 op de spoedeisende hulp gezeten. Nou dat is niet echt goed voor je. En dat
weet ze ook. Maar dan heeft ze jets gegeten, wat ze niet mag. En dat weet ze ook. We

hebben het er ook over gehad van ja, als je zo doorgaat dat je er aan kan komen te

overljjden.
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Op deze manier hopen zorgverleners dat jongeren hun grenzen leren kennen en ervoor
kiezen om zich beter aan hun therapie en medicatie te houden.

Jongeren met hemofilie zijn veelal op een actieve manier bezig met hun aandoening
omdat ze een logboek moeten bijhouden waarin ze schrijven wanneer ze een bloeding
hebben gehad en hoeveel medicatie ze hebben toegediend. Deze methode lijkt heel
geschikt om jongeren op een zelfstandige manier met hun aandoening om te laten gaan,
maar volgens zorgverleners is de methode niet waterdicht: £n wie heeft het boekje
ingevuld, daar begint het al mee. Ik bedoel als ze het zelf niet bijhouden dan, ja wie is er
dan verantwoordelijk. En ook de achtergronden van de behandeling als ze een bloeding
hebben. Dan moet je inschatten de ernst van de bloeding en de dosering van de
stollingsfactor. Aanpassen, uitrekenen, ja, wie doet dat en hoe reken je dat uit? Heel
stupide, maar dat zijn wel dingen die elke keer terugkomen.

Vanuit het ziekenhuis worden jaarlijks kampen georganiseerd voor jongeren met hemdfilie.
Hierdoor kregen de zorgverleners op een andere manier informatie van de jongeren:

Zv1: En ja, toen we daar mee begonnen, zijn we achter dingen gekomen waarvan we
dachten “Godzijdank dat we zo'n kamp opgezet hebben. Want dit wisten we allemaal niet”
O: Wat voor soort dingen?

Z\V1: "Wat voor soort hemofilie heb jij?” “Ja, dat weet ik niet. Dat weet mijn moeder.” “En
wat voor spullen gebruik je?” “Ja, dat weet ik allemaal niet hoor, dat weet allemaal mijn
moeder.” Nou toen hebben wij gelijk een heel onderwijstraject in gang gezet, want ja, dit
willen wij gewoon niet

ZV2: Zijn moeder was niet mee op kamp natuurlijk. Dat was het probleem.

Z:(...) Ja, dat was zo'n eyeopener

Sommige jongeren kunnen vanwege hun aandoening heel moeilijk zelfstandig praktische
dingen doen. Bij jongeren met een spierziekte die achteruit blijven gaan en fysiek weinig
kunnen, komt het regelmatig voor dat ouders veel voor hen regelen. Soms gebeurt dit op
een manier dat hen alles uit handen wordt gehaald. Deze jongeren zijn erg onzelfstandig
en hoeven wat betreft hun ziekte en hun dagelijks leven weinig te regelen. Sommige
zorgverleners zijn van mening dat dit niet problematisch is omdat de jongere
waarschijnlijk nooit zelfstandig kan gaan wonen [sic.]. Andere zorgverleners vinden dat
ouders bewust zouden moeten worden gemaakt van andere manieren waarop hun kind
toch zelfstandig kan worden: Je zou dan eerst kijken van kan je samen die pillendoos
uitzoeken [vullen]. Ik bedoel er is geen enkele reden waarom je dat niet met zjjn tweeén
kan doen. De ene leest het briefje en de ander pulkt de pilletje uit de potjes. (...) Hij kan wel
lezen. Nou ja dat is, dan ben je al een stapje verder en dan moet je op zoek gaan naar heeft
die jongen, krijgt hij van deze ouders nog wel de gelegenheid om iets zelfstandig te doen?
Zelfstandigheid van jongeren wordt vaak belemmerd door ouders die het moeilijk vinden
om de verantwoordelijk voor de ziekte van hun kind over te dragen aan het kind zelf. Naast
de zelfstandigheid en de transitie van jongeren, moet er daarom ook aandacht worden
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besteed aan de transitie van de ouders. Die spelen immers een belangrijke rol bij het
ziekteproces van de jongere. Hier kan aandacht aan worden besteed door het begeleiden
van ouders en bijvoorbeeld door ze er eerder aan te laten wennen dat hun kind ook alleen
met de zorgverlener spreekt. In de volgende paragraaf zal dit onderwerp nader worden
toegelicht.

Zorgverleners geven aan dat het belangrijk is dat ouders hun kind de ruimte geven om
zelfstandiger te worden, maar erkennen dat ze daar zelf ook een rol in spelen. Hoewel
artsen en VC's op de polikliniek een kleine rol spelen bij de zelfzorg van jongeren, hebben
verpleegkundigen in de kliniek een andere rol. Als jongeren opgenomen liggen dragen de
verpleegkundigen zorg voor de jongeren, samen met de ouders die regelmatig
langskomen.

Een verpleegkundige van de verpleegafdeling geeft aan dat ze jongeren van rond 16 jaar
los laat als het gaat om het innemen van medicatie. Ze geeft aan dat het hun eigen
verantwoordelijkheid is om hun medicijnen op tijd in te nemen: er zjjn ook kinderen die
laten gewoon een halve dag al hun medicijnen op hun kastje staan. Maar goed, we
hebben wel een beetje als ze 16 zijn moeten ze het ook maar een beetje zelf uitzoeken.
Dan denk ik “dat is dan hun eigen verantwoordeljjkheid.” Je kan daar ook niks mee als
verpleegkundige. Je kan wel aangeven. Je kan wel elke dag aangeven van hoe belangrijk
het is dat ze ze innemen. Maar dat weten ze wel, denk ik.

Een andere verpleegkundige zegt daarover: /k denk dat wif net als de ouders bewust
moeten zijn, van het feit dat we die kinderen ook los moeten laten op de afdeling, want wij
krijgen die medicijnen natuurljjk keurig netjes aangeleverd en dan hebben we een map:
“Oh, om twaalf uur moet hij medicijnen hebben.” En dan kom ik om twaalf uur met een
bordje medicijnen, “hier neem die maar even in.”(...) Je moet ze op de afdeling ook daarin
loslaten.

De verpleegkundigen benadrukken dat er ook heel veel jongeren zijn die hun medicijnen
altijd op tijd innemen en precies weten hoe hun behandeling eruit ziet Het voorbeeld van
het boek waar in staat wie op welk tijdstip medicijnen moeten hebben bevestigt echter
wel dat jongeren ook in het ziekenhuis makkelijk passief kunnen zijn. De structuur waarin
er voor hen wordt gezorgd stimuleert hen niet om actief te zijn.
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bewuster moeten worden van de onzelfstandigheid van hun kind.

Zorgverleners zelf hebben ook een belangrijke rol in het bevorderen van zelfstandigheid
van jongeren. Ze proberen hen te laten zien dat ze zelf verantwoordeljjk zijn en niet hun
ouders. Soms worden jongeren hiermee op een harde manier geconfronteerd. Soms staan
ze toe dat een jongere stopt met medicatie, zodat de jongeren zijn eigen grenzen leert
kennen. Ook komt het voor dat jongeren juist nauwkeurig moeten rapporteren over hun
aandoening en de medicatie. Dit kan kennis en zelfstandigheid bevorderen.

Zorgverleners geven aan dat zif ook moeten durven om jongeren los te laten. Als jongeren
zijn opgenomen, krijgen ze bijvoorbeeld altijd hun medicijnen op dezelfde tijdstippen. Een
minder dwingende structuur zou jongeren ertoe kunnen bewegen om zelf hun medjcatie
te regelen. Ze kunnen dan in ieder geval beslissen wanneer ze het willen innemen.

Jongeren ~moeten volgens zorgverleners ~meer gestimuleerd worden om
verantwoordelijkheid voor hun aandoening te nemen en hun zelfzorg zelfstandig te
regelen. Vaak zijn ouders hier nog onmisbaar. Het is volgens zorgverleners belangrijk dat
ouders hun kind de ruimte geven en zichzelf steeds meer naar de achtergrond verplaatsen.
Volgens zorgverleners krijgen jongeren met een chronische aandoening vaak een
voorkeursbehandeling omdat hun ouders alles voor hen regelen. Ouders zouden zich

Juli 2007 131

7.3 Organisatie van de zorg

Het derde onderwerp waarover gesproken is tijdens de discussiebijeenkomsten is de
organisatie van de zorg in het Erasmus MC - Sophia. Er is hierover op verschillende niveaus
gesproken. Op het niveau van de poliklinieken en op het niveau van het individuele
spreekuur. Op het niveau van de polikliniek is er voornamelijk gepraat over de efficiéntie
van spreekuren en afstemmen van taken, terwijl het op het niveau van het individuele
spreekuur meer ging over de manier waarop de transitie voor jongeren beter
georganiseerd kan worden.

Er zijn allerlei verschillende manieren waarop poliklinieken in het Erasmus MC - Sophia
georganiseerd zijn. Op sommige polikliniecken gaan de jongeren eerst naar de arts en
daarna naar de VC, zoals bij HIV en IBD. Bij diabetes gaan ze daarna ook nog naar diétiste.
Op andere poliklinieken zien de arts en de VC de jongere samen. Er zijn ook poliklinieken
waar alleen een medisch spreekuur wordt gehouden.

Een andere variatie is het spreekuur waarbij meerdere specialisten bij de patiént langs
komen. Dit is bijvoorbeeld het geval bij het jaarlijkse grote onderzoek bij jongeren met CF.
De jongere hoeft dan niet zelf langs meerdere zorgverleners, maar zit in een ruimte waar
de zorgverleners hem of haar komen opzoeken. Een voordeel van dit spreekuur is ook dat
de jongere niet voor meerdere afspraken apart naar het ziekenhuis hoeft te komen. Toch
zien sommigen dit ook als een nadeel omdat het betekent dat de jongere een hele dag in
het ziekenhuis moet zijn.

Een oncoloog vertelt dat ze bij de hersentumorpoli op dezelfde manier te werk gaan. De
zorgverleners komen bij de jongere langs om te kijken hoe het ermee gaat: waarbif
kinderoncoloog, neuroloog, neurochirurg, radiotherapeut, maatschappelijk werker en
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psycholoog, dus het is echt een heel draaiboek, langs paraderen. Patiént met zjjn ouders,
zitten inderdaad in die kamer (...)

Volgens de arts is er geen sprake van overlap, omdat het spreekuur zeer nauwkeurig wordt
voorbereid: jedereen kijkt naar zijn eigen stukje, vraagt ook alleen maar [daar naar]. De
oncoloog [vraagt] wat algemene dingen. Neuroloog [kijkt] alleen duideljjk [naar de]
neurologische historie en dat zie je 0ok terug in de gedicteerde brief. Normaal wordt er
door ieder die het kind gezien heeft een stukje gedicteerd, en daar wordt een totaal van
gemaakt.

De afbakening van taken gebeurt op de afdelingen van Kindergeneeskunde vaak met
‘zorgmappen’. Daarin wordt bijgehouden wie wat met de jongere besproken heeft zodat
er zo min mogelijk dubbel wordt gedaan. Daarnaast is het op de polikliniek noodzakelijk
dat er afspraken moeten worden gemaakt: Je moet dus heel duidelijk afspreken “dit is
Jouw stukje en diit is mijn stukje” en daar moeten we allemaal aan wennen denk ik. (...) De
patiént ook natuurlijk. Bovendien, geven zorgverleners aan, vereist het ook dat iedereen
goed op de hoogte is van elkaars expertise zodat er makkelijk doorverwezen kan worden.
Op die manier kan een dergelijk spreekuur efficiént zijn en hoeft de jongere het verhaal
niet elke keer opnieuw te doen.

Bij het Spina Bifida team wordt er een multidisciplinair spreekuur gehouden waarbij
verschillende specialisten tegelijkertijd aanwezig zijn. De jongere kan dan in één keer zijn
of haar verhaal doen, zodat alle specialisten op de hoogte zijn van de situatie. Vervolgens
kan er een gesprek plaatsvinden tussen de specialisten en de jongere over de behandeling
en eventuele klachten. Volgens een zorgverlener heeft dit als voordeel dat de jongere
minder vaak naar het ziekenhuis hoeft: Dat je inderdaad plant iets van een arts en iets van
een maatschappelijk werkster of psycholoog hebt, dat je in ieder geval een kortere ljjn
hebt, dat je geen nieuwe afspraak hoeft te maken voor om de zoveel weken.

Een VC merkt op dat de jongere zich in dit soort gesprekken misschien vooral geroepen
voelt om de medische kant van het verhaal te belichten, terwijl er ook veel onderwerpen
zijn die met de verpleegkundige besproken zouden kunnen worden: £n als je dan wel
allemaal bij elkaar zit, dan heb je nog wel een beetje dat de verpleegkundige wat dieper
ingaat op de vragen die de arts heeft gesteld zeg maar. Maar dan krijg je toch de dingen
die je specifiek met de verpleegkundige zou willen bespreken, die komen er dan niet echt
uit. Dus dan zou je denken kan het apart toch ook wel.

De VC denkt dat jongeren meer vertellen aan verpleegkundigen dan aan artsen,
bijvoorbeeld als het gaat over moeilijk bespreekbare onderwerpen. Ze merkt op dat de
patiént toch makkelijk dingen durft te vragen, met name over bijvoorbeeld seksualiteit, of
fets wat daar mee te maken heeft. [Dat] dat toch soms wel makkelijker is. Er zou dus ook
ruimte moeten zijn om de verpleegkundige apart te kunnen zien, zodat er ook over de niet
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medische aspecten kan worden gepraat, die al dan niet met de aandoening te maken
hebben.

Een thema dat een paar keer ter sprake komt bij het onderwerp organisatie is de tijdsdruk
die veel zorgverleners ervaren. Vooral artsen geven aan dat ze weinig tijd hebben om alle
onderwerpen te bespreken. Dit dwingt hen er toe om tijdens het consult vooral op de
medische aspecten in te gaan, terwijl ze het ook graag eens over psychosociale aspecten
van de aandoening zouden willen hebben.

Bij de Thuisbeademingspolikliniek duurt een consult 15 minuten, waarin de arts en
verpleegkundige de jongere samen zien. Vooral op het moment dat er problemen zijn
omdat de jongere zich bijvoorbeeld niet aan zijn therapie wil houden, is het moeilijk om
daar in korte tijd iets aan te kunnen doen: Zeker onze CF-patiénten bijvoorbeeld, die
kunnen niet hun gang gaan, want dat kost ze levensverwachting. Dat kost ze gewoon
Jaren, in feite. En ja, ik vind dat een heel erg moeilijk probleem dat je in die vijftien minuten
niet oplost. Een andere zorgverlener merkt op dat hieraan vervolg kan worden gegeven
door snel een nieuwe afspraak te maken zodat er verder kan worden gepraat. Een andere
optie is doorverwijzen naar een psycholoog of maatschappelijk werker. In de praktijk komt
het ook voor dat de zorgverlener er bij de volgende afspraak op terug komt: £n je kan de
volgende keer beginnen met “wat je toen zej, ik heb er nog eens over nagedacht.” Die
doet het ook altijd wel lekker, dat je nog hebt zitten nadenken in de tussentijd. En
huppakee. Ehm... dan heb je soms wel die opening. Maar je moet er niet drie maanden
overheen laten gaan.

Hoewel er over de taakverdeling tussen verschillende zorgverleners van tevoren meestal
afspraken zijn gemaakt, komt het ook voor dat de tijdsdruk bepaalt wie wat voor zijn
rekening neemt. Vaak zijn er ‘grijze gebieden.’ Een arts zegt hierover: [De tijd] bepaalt het
gebied. Als je een kwartier hebt kom je, als je over hele ingewikkelde dingen gaat praten
die niet heel praktisch zijn, kom je niet ver. Ik bedoel, dan geef je jezelf een onmogelijke
opdracht. Dus daar is het gewoon tijd. Ligt die rol bij de arts? Nou, als de arts geen tijd
heeft, ligt die rol dus niet bij die arts. Als die arts zegt: “Over een week zie ik je een uur en ik
haal de maatschappeljjk werker of de psycholoog erbij en we hebben gezamenlijk een
gesprek’, [dan is er] niks aan de hand.

Enkele uitspraken van andere zorgverleners laten ook zien dat de manier waarop de
taakverdeling tot stand komt vaak onbewust is:

ZV1: Ja eigenlijk, de ene richt zich op de fysieke dingen en de ander op de psychologische
zaken, maar dat kan ook gewoon in elkaar overlopen. Dat is ook maar net hoe dat gesprek
loopt. Je bent op elkaar ingespeeld.

ZV2: Het zijn ook meer de dingen, tenminste bij mij dan, waar ik het gevoel heb daar weet
ik genoeg van af, dat kan ik ook wel vragen. En andere dingen laten ik dan weer bij [een
collega] liggen.

Een arts zegt dat hij nauwelijks verschil ziet in de benadering van artsen en
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verpleegkundigen: ik zie niet zo veel het verschil tussen de arts en de verpleegkundige.
Het is net alsof er een enorm verschil bestaat tussen de benadering van dje twee groepen.
Juist in de specialistische zorg binnenkort gaan zij [verpleegkundigen] zelf de spreekuren
doen als nurse practitioner.

De meeste jongeren komen met (één van) hun ouders naar de polikliniek. Uit de eerste
paragrafen van dit hoofdstuk is gebleken dat zorgverleners het soms als een belemmering
zien dat ouders overal bij zijn. Het zou volgens hen goed zijn om een signaal af te geven
aan zowel jongeren als ouders dat het normaal is dat de jongere vanaf een bepaalde
leeftijd ook eens alléén naar het spreekuur van de arts of verpleegkundige komt. Sommige
zorgverleners hebben daarmee al geprobeerd rekening te houden. Bij het Spina Bifida

team worden jongeren vanaf 12 jaar uitgenodigd om zonder hun ouders naar het
spreekuur te komen, als ze dat willen. De VC vertelt echter dat daar tot nu toe nooit
gebruik van wordt gemaakt: Wij nodigen ze ook zelf uit de kinderen, dus niet de ouders
maar de kinderen, en vragen aan de kinderen om met de ouders op het spreekuur te
komen. En die krijgen ook de ruimte om alleen met de artsen te praten. En we hebben nog
geen een kind gehad die de ruimte heeft genomen. Volgens de andere aanwezigen werkt
het ook niet als het vrijblijvend is. Jongeren zullen er dan niet snel voor kiezen,
bijvoorbeeld omdat ze loyaal willen blijven aan hun ouders: /k kan me ook wel voorstellen
dat als je moet kiezen om zonder je ouders te spreken, dat je dan je ouders afvalt. Zo dan
ga je wat bespreken.

De jongeren geven geen duidelijke reden waarom ze niet alleen met arts of
verpleegkundige willen praten, ook al wordt hen uitgelegd wat ze kunnen bespreken bij
de zorgverleners. Dus ze weten precies welke vragen ze kunnen stellen, maar ze zjjn dat
tot 12 jaar gewend dat de ouders er bijzijn. Dus waarom veranderen? Ze zijjn tevreden.

Bij een enkel specialisme is het regel dat jongeren vanaf 12 jaar eerst alleen op het
spreekuur komen en dat daarna de ouders nog even binnenkomen.

ZV: Dan vragen we eerst aan het kind zelf, hoe gaat het met je, hoe is het op school? Weet
je welke medicijnen je slikt? Gewoon even het geheel neem je door. Daarna komt de ouder
erbij, en soms hebben die geen toevoegingen meer.

O: Merk je dan grote verschillen?

ZV:Nou ja, soms denken ouders dat kinderen wel dingen weten die ze eigenlijk niet weten.
Maar andersom weten kinderen het heel goed zelf te vertellen, terwijl ouders dan het idee
hebben van dat ze het eigenlijk helemaal niet zo weten.

Bij de HIV-verpleegkundige komen jongeren ook alleen op het spreekuur. Ze hebben
meestal ook een medisch consult, waar ze wel samen met hun ouders heen kunnen gaan.
Bij het verpleegkundige consult zijn ouders van jongeren vanaf 10 jaar niet meer welkom.
De VC geeft aan dat de meeste ouders het accepteren dat hun kind alleen naar de
verpleegkundige gaat. Andere zorgverleners zijn van mening dat het geen goed idee is om
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ouders en kinderen op een bepaald moment strikt te scheiden.

Sommige zorgverleners vinden het wel noodzakelijk dat er vanaf een bepaald moment
een signaal moet worden afgegeven dat het normaal is dat een jongere vanaf een
bepaalde leeftijd ook eens alleen naar het spreekuur komt. Over de leeftijd en de wijze
waarop dit moet worden georganiseerd, bestaat onder de zorgverleners verschil van
mening. Sommigen vinden dat jongeren vanaf een jonge leeftijd moeten wennen om
alléén met de zorgverlener te praten, anderen vinden 16 jaar een geschiktere leeftijd. Ook
over de scheiding van ouders en kind bestaat discussie, hoewel de meeste zorgverleners
aangeven dat dit niet abrupt moet gebeuren.

Ouders en kind worden in ieder geval uit elkaar gehaald op het moment dat de jongere de
transitie naar de volwassenenzorg maakt. Zorgverleners zien hier veel problemen ontstaan.
Een zorgverlener geeft een voorbeeld van jongeren met een spierziekte bij wie de longen
moeten worden uitgezogen (dat meestal door de ouders wordt gedaan): (...) Dan gaan ze
ook naar Dijkzigt [centrumlocatie van het Erasmus MC] en dan wordt ineens tak op dat
kind en als ze pech hebben zegt die dokter nog: “ja ik heb even niks met die ouders te
schaften.” Nou in die situatie kan dat dus absoluut niet Want die mensen dat is een
eenheid met elkaar. Die echt levensbedreigend is als je dlie uit elkaar haalt.

Een andere zorgverlener geeft aan dat ouders zich ook buitengesloten voelen als ze van
het ene op het andere moment niet meer betrokken worden bij het consult: £r zjjn ouders
bij dlie drie, vier keer per nacht de wekker zetten om hun kind om te draaien. Ja dan kan je
niet zeggen als ze zestien zjjn “en nu gaan we zaken doen met uw zoon.”

Zowel jongeren als ouders kunnen beter op deze gang van zaken worden voorbereid als
ze er in het kinderziekenhuis aan gewend raken dat de patiént op sommige momenten
alleen naar het ziekenhuis gaat. De ouders moeten langzaam gaan beseffen dat hun rol
kleiner moet worden. Vooral bij jongeren met ernstig beperkende aandoeningen is dit een
moeilijk onderwerp: /k denk dat ouders er ook heel gevoelig voor zijn (...) om gekend te
worden in de zorg die [ze] jarenlang gegeven hebben. Dus ze willen daar ook nog altijd bij
betrokken worden (...) Er zal duidelijk aan de ouders moeten worden uitgelegd waarom
het belangrijk is dat de jongere ook alleen op het spreekuur komt en dat je er nog steeds
vanuit gaat dat het kind de ouders nog heel veel nodlig [heeft].

De poliklinieken van het Erasmus MC - Sophia worden op allerlei verschillende manieren
georganiseerd. Zorgverleners zijn erg te spreken over een multidisciplinaire aanpak van
spreekuren. Er worden voorbeelden gegeven van poliklinieken waarbij verschillende
zorgverleners de jongere tegelifkertijd zien, of waarbij zorgverleners achter elkaar langs
gaan bif de jongere. Zorgverleners vinden deze werkwijze efficiént en patiéntvriendelijk is.
Dit soort spreekuren functioneert volgens de zorgverleners alleen als er een duideljjke

Juli 2007 136




Op Eigen Benen - Rapport 5

afbakening van de taken is.

Volgens een verpleegkundige kan het een nadeel zijn dat er vooral op medische aspecten
nadruk wordt gelegd, terwijl de VC met de jongere ook over andere dingen zou willen
praten. Volgens zorgverleners is een gesprek met een verpleegkundige laagdrempeliger
dan een gesprek met een Veel zorgverleners merken op dat ze voornamelijk vanwege
tijdsdruk niet alles kunnen bespreken wat ze willen.

Over de organisatie van het consult zeggen zorgverleners dat er moet worden nagedacht
over een goede manier om ouders in de loop der tijd meer op de achtergrond te plaatsen.
Sommige poliklinieken experimenteren met de mogelijkheid voor jongeren om zonder
hun ouders met zorgverleners te spreken. Het blijkt echter dat jongeren daar geen gebruik
van maken als de keuze aan hen is. Alleen als het vanuit het ziekenhuis verplicht wordt
gesteld (zoals bif het verpleegkundige spreekuur op de HIV polj), spreken jongeren alléén
met de zorgverleners. Zorgverleners vinden dat aan de ouders duidelijk moet worden
gemaakt dat ze belangrijk zijn in de spreekkamer, maar dat het ook goed is om jongeren
vanaf een bepaalde leeftijd op sommige momenten alléén te spreken.

7.4 Transitietips van zorgverleners

Aan het einde van elke bijeenkomst werd de zorgverleners gevraagd om tips te geven
voor het opstellen van een transitieprotocol. De volledige lijst met alle tips is opgenomen
in bijlage 4. Hieronder volgt een korte impressie van de thema's die de zorgverleners
hebben aangesneden.

Flexibiliteit transitieprotocol

Een transitieprotocol moet flexibel zijn en kunnen worden aangepast op het individu. De
patiént moet holistisch benaderd worden en er moet worden onthouden dat er niet één
recept is voor een goede transitie.

Realistische tijdsplanning vinden zorgverleners ook een belangrijk aspect van een goed
transitieprotocol. Zorgverleners moeten over een duidelijker stappenplan voor transitie
beschikken en er moet tijdig beginnen worden met het in werk stellen van het
stappenplan.

Informatieoverdracht tussen ziekenhuizen

Er moet een betere overdracht van informatie zijn tussen het kinderziekenhuis en het
volwassenenziekenhuis. De communicatie tussen zorgverleners uit verschillende
ziekenhuizen onderling moet verbeteren, maar ook de onderlinge samenwerking kan
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beter. Dit kan bevorderd worden door nauwkeurige en mobiele vormen van
informatievoorziening, zoals bijvoorbeeld een ‘zorgmap’ waarin wordt bijgehouden wat er
is besproken met de jongere en hoe deze zich ontwikkelt. De jongere kan de map later
meenemen naar het nieuwe ziekenhuis.

Zorgverleners vinden dat ze zelf ook beter op de hoogte moeten zijn van hoe het er aan
toe gaat in het volwassenenziekenhuis, zodat ze jongeren daar beter over kunnen
informeren.

Verzelfstandigen jongeren

Er moet meer aandacht worden besteed aan het zelfstandig maken van jongeren. Ze
moeten bekend worden gemaakt met de structuur van het ziekenhuis en ze moeten leren
hoe ze een consult effectief kunnen benutten. Sommige zorgverleners willen dat jongeren
onderwijs krijgen over hun aandoening en eventueel een examen krijgen over hun
ziektebeeld.

Verschillende zorgverleners opperen het samenstellen van een soort transitiedossier
waarin kan worden bijgehouden wat er al met de jongere besproken is. Hierin kan
eventueel een checklist worden opgenomen die moet worden afgewerkt voordat de
jongere de transitie maakt.

Jongeren kunnen door middel van oefeningen langzaam zelfstandiger worden. Ze kunnen
bijvoorbeeld de opdracht krijgen om zelf hun afspraken te regelen en in hun medicatie te
voorzien.

Rol van de ouders

Er moet erkenning zijn voor belangrijke rol van de ouders. Zorgverleners moeten beseffen
dat ook ouders een transitie doormaken. Ouders moeten daarbij begeleid worden. Ze
moeten leren hoe ze hun kind los laten. Ook moet aan ouders worden gevraagd waaraan
ze behoefte hebben in de overdracht. De voorbereiding van ouders op de transitie van
hun kind moet al beginnen in het kinderziekenhuis. Ze moeten langzaam worden
voorbereid en niet van de één op de andere dag op de achtergrond worden gezet

Structuur van de poliklinieken

De spreekuren zouden anders georganiseerd moeten worden, zodat jongeren vanaf 12-16
jaar eraan wennen om ook alléén met zorgverleners te praten. Er moet een kader
geintroduceerd worden waarin het normaal is voor jongeren (én hun ouders) dat ze vanaf
een bepaalde leeftijd het consult gedeeltelijk zonder hun ouders doen.

Organisatie van volwassenenziekenhuis
In de volwassenenzorg, bijvoorbeeld de centrumlocatie van Erasmus MC, zou duidelijkere
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coodrdinatie moeten komen voor bijvoorbeeld jongeren met meerdere aandoeningen. Nu
wordt een patiént als het ware in stukken gehakt en wordt elke lichaamsdeel apart
behandeld. Er moet meer aandacht komen voor de hele persoon. Ouders en jongeren
moeten ook leren om zelf de samenwerking tussen de verschillende disciplines te
codrdineren.

In het nieuwe ziekenhuis zou een vast aanspreekpunt moeten komen voor jongeren die de
transitie doormaken. Ze moeten niet elke keer iemand anders te spreken krijgen als ze een
vraag hebben.

Er moet een joint-clinic komen waarin informatie wordt uitgewisseld tussen het
kinderziekenhuis en het Erasmus MC - Dijkzigt. De jongere ziet de nieuwe arts enkele keren
samen met arts uit het kinderziekenhuis, voordat hij of zij helemaal over is.

Er zou in het kinderziekenhuis en in de volwassenenzorg meer aandacht moeten zijn voor
multidisciplinaire spreekuren waarbij specialisten nauw samenwerken. Als goed kan
worden afgestemd hoe de taakverdeling ligt, komt dit soort spreekuren zowel de jongere
als de zorgverlener ten goede.

Communicatie met jongeren en ouders

Slechts enkele zorgverleners noemen dat het belangrijk is dat zorgverleners op de hoogte
zijn van hoe jongeren en hun ouders de behandeling ervaren. Een zorgverlener geeft aan
dat cognitieve en emotionele aspecten van transitie vaak uit elkaar worden getrokken,
terwijl dit juist samen zou moeten worden behandeld. De emotionele aspecten moeten
een duidelijke plek krijgen in de transitiefase. Zorgverleners kunnen jongeren bijvoorbeeld
vragen om op te schrijven hoe ze denken dat hun zorg eruit gaat zien als ze naar het
ziekenhuis voor volwassen gaan. Zorgverleners kunnen hierdoor wellicht beter eventuele
knelpunten aangeven.

Zorgverleners vinden verder dat jongeren van jongs af aan betrokken moeten worden bij
de gesprekken in de spreekkamer en dat er ook e-mailcontact met jongeren zou moeten
zijn. Zo kan er op een laagdrempelige manier gecommuniceerd worden met ze. Om
jongeren niet ‘kwijt te raken’ zouden er vaste zorgverleners moeten zijn die
transitieproblematiek behandelen met jongeren.
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een transitie beter gaat als alle aspecten goed geregeld zijjn. Tevens moeten jongeren veel
kennis hebben over hun aandoening en moeten ouders worden voorbereid op hun
terugtredende rol. Er wordt door zorgverleners in de tjps minder aandacht besteed aan de
psychosociale aspecten van transitie, en opgroeien met een chronische aandoening.

De nadruk ligt bij de tips van de zorgverleners vooral op het organiseren van
informatiestromen. Zorgverleners hebben veel tips over de overdracht van informatie van
het kinder- naar het volwassenenziekenhuis. Ook aan onderlinge informatie-uitwisseling in
het kinderziekenhuis wordt veel aandacht besteed. De ervaringen van jongeren en hun
ouders worden weinig genoemd als waardevolle informatiebron. Er moet vooral
informatie worden overgedragen naar de ouders en jongeren toe. Hoewel het idee bestaat
dat elk protocol op elk individu moet worden aangepast, menen veel zorgverleners dat
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7.5 Conclusie

Uit de discussiebijeenkomsten komt het beeld naar voren dat zorgverleners jongeren vaak
onvoldoende zelfstandig vinden. Veel jongeren zijn volgens hen niet gemotiveerd om
verantwoordelijkheid te nemen voor hun aandoening. Ze komen niet voor zichzelf naar
het consult, maar voor de zorgverlener. Dit resulteert in een passieve en ongeinteresseerde
houding van jongeren en een actieve, soms overheersende, rol van ouders. De
communicatie met jongeren wordt hierdoor bemoeilijkt.

Volgens zorgverleners kan dit veranderen door jongeren bewust te maken van hun
verantwoordelijkheid. Hiervoor is het noodzakelijk dat ouders in de loop der tijd meer op
de achtergrond raken. Ouders moeten hier volgens zorgverleners intensievere begeleiding
bij krijgen. Jongeren kunnen zo meer ruimte krijgen en worden tijdens het
ziekenhuisbezoek meer op zichzelf terug geworpen.

Consulten kunnen op een andere manier georganiseerd worden zodat jongeren een deel
van het consult zonder hun ouders met de zorgverlener spreken. Omdat jongeren hier uit
zichzelf geen gebruik van maken, is het noodzakelijk dat dit vanuit het ziekenhuis vanaf
een bepaalde leeftijd verplicht wordt gesteld. Deze verandering kan ook bijdragen aan het
zelfstandiger maken van jongeren.

Zorgverleners geven aan dat ouders en jongeren een belangrijk aandeel hebben in de
gang van zaken tijdens een consult, maar concluderen dat ze zelf een cruciale rol hebben
om een verandering tot stand te brengen. Zorgverleners vinden dat ze ouders en jongeren
bewust moeten maken van de patronen waarin de zelfstandigheid van jongeren niet
bevorderd wordt. Ook zullen ze jongeren soms op een harde manier moeten confronteren
met hun onzelfstandigheid. Tegelijkertijd vinden zorgverleners dat ze ook moeten durven
om de jongeren los te laten en ze zelf hun grenzen te laten verkennen.

Uit de tips voor het transitieprotocol blijkt dat er volgens zorgverleners veel kan en moet
veranderen in het kinderziekenhuis. Zij leggen de nadruk op het overbrengen van
informatie naar jongeren en hun ouders. Zorgverleners schetsen een beeld van
eenrichtingsverkeer, waarbij de jongere als passief subject wordt beschouwd dat meer
kennis moet krijgen over ziekte en zelfstandigheid. Het ‘doen’ wordt als taak van de
zorgverlener gezien en niet als taak van de jongere, waardoor zorgverleners het initiatief
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van jongeren overnemen.

8 Conclusie

8.1 Houding en competenties van jongeren

Jongeren komen meestal onvoorbereid naar de polikliniek. De meeste jongeren nemen
een afwachtende houding aan en gaan er vanuit dat het initiatief vanuit de zorgverlener
komt. Jongeren geven wel antwoord op vragen van zorgverleners, maar stellen ze zelf
nauwelijks. Ook laten ze volgens de observatoren tijdens het consult nauwelijks merken
wat hun voorkeuren zijn.

Met name jongeren van 12-16 jaar zijn tijdens het consult op een passieve manier
aanwezig. Ze laten het voeren van het gesprek aan andere aanwezigen over en sommige
jongeren nemen een negatieve houding aan tijdens het gesprek. Hierbij speelt leeftijd
geen bepalende rol. Het betreft hier voornamelijk jongeren die veel problemen
ondervinden met het accepteren van hun aandoening en de behandeling die daarbij
hoort.

De jongeren die tijdens het consult een actieve houding aannemen zijn over het algemeen
iets ouder. Het gaat hier onder andere om jongeren die zonder hun ouders naar het
consult komen en dus alleen het woord voeren. Deze jongeren zijn in staat een inhoudelijk
gesprek met een zorgverlener te voeren. Andere jongeren die tijdens het consult actief
aanwezig zijn, zijn jongeren met diabetes mellitus en de ziekte van Crohn.

De wijze waarop de poliklinieken georganiseerd worden is ook bepalend voor de
betrokkenheid van de jongeren bij het gesprek. Bij sommige consulten is het makkelijk

voor jongeren om achterover te leunen en andere aanwezigen het gesprek te laten voeren.

Soms slaat de vermoeidheid en verveling toe omdat de jongere erg lang in het ziekenhuis
moet verblijven.

Toch schatten de observatoren de meeste jongeren in als competent om zichzelf te
vertegenwoordigen tijdens het consult. Jongeren die als competent worden aangemerkt
zijn bijna allemaal 16 jaar of ouder. Jongeren onder de 16 worden minder competent
ingeschat. Ook jongeren met een lichamelijk zeer beperkende ziekte, zoals een spierziekte,
worden als incompetent ingeschat vanwege hun aandoening. Observatoren beschouwen
jongeren ook als minder competent als hun ouders hen veel uit handen nemen.

De meeste jongeren zijn volgens observatoren competent, of een beetje competent om
voor hun eigen behandeling te zorgen. De jongeren die competent zijn, zijn allemaal
tussen de 16 en de 22 jaar. De jongeren die als niet competent worden ingeschat, zijn op
één na jonger dan 16 jaar.
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Jongeren die als niet competent worden beschouwd, hebben voornamelijk progressieve
aandoeningen waardoor ze lichamelijk sterk beperkt worden. Observatoren beschouwen
de aandoening als de belangrijkste reden dat de jongere niet zelfstandig is. Jongeren die
als een beetje competent worden beschouwd, hebben volgens de observatoren nog niet
genoeg kennis over hun behandeling, of tonen te weinig initiatief om de zorg voor de
behandeling op zich te nemen. Jongeren met diabetes worden allen als competent
beschouwd door de observatoren.

Hoewel de meeste jongeren weten wanneer ze hun medicijnen moeten innemen, doen ze
het niet altijd uit zichzelf. Veel jongeren blijken hier problemen mee te hebben en
vertrouwen erop dat hun ouders hen aan de medicijnen herinneren. Jongeren met
diabetes vormen hierop een uitzondering.

De jongeren hebben na afloop van het consult meestal geen uitgesproken mening over
hoe het is gegaan. Jongeren vinden het consult ‘niets bijzonders.” Ze komen voor de
zorgverlener naar het ziekenhuis en niet voor zichzelf.

8.2 Rol van de ouders

Ouders spelen een belangrijke rol tijdens het bezoek van hun kind aan de polikliniek. De
meeste ouders proberen zich tijdens het consult als toeschouwer op te stellen. Ze
proberen hun kind zoveel mogelijk het woord te laten doen. Toch blijkt dat vooral ouders
van jongeren van 12-15 jaar hier moeite mee hebben. Ze veranderen tijdens het consult
van een toeschouwer in een medespeler en vullen hun kind aan waar ze dat nodig achten.
Ze vinden bijvoorbeeld dat de jongere te weinig vertelt, of dat deze verkeerde informatie
aan de zorgverlener geeft. Een enkele keer uit de ouder zijn of haar ergernis over het
gedrag van de jongere. Ook ouders van jongeren van 16-22 jaar vervullen soms een bijrol
tijdens het gesprek, maar in mindere mate dan bij de jongeren van 12-16 jaar.

Hoewel de meeste ouders zich weinig met het gesprek bemoeien, zijn er ook enkele
ouders die tijdens het consult de hoofdrol op zich nemen. Ze nemen op dat moment
meestal het gesprek over. De ouder voert dat met de zorgverlener een gesprek over de
jongere. Ook komt het voor dat de zorgverlener een vraagt stelt aan de jongere en dat de
ouder begint met antwoorden. Met name ouders van jongeren van 12-15 jaar met de
ziekte van Duchenne en CF bemoeien zich veelvuldig en op een dominante manier met
het consult. De jongeren zelf komen tijdens deze consulten weinig aan het woord. Bij de
groep jongeren van 16-22 jaar zijn ouders bijna niet op een dominante manier aanwezig
tijdens het consult.

Ouders kunnen tijdens het consult ook optreden als recensent van de zorg die hun kind
ontvangt. Ze zijn kritisch over de manier waarop hun kind is behandeld tijdens een
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opname of onderzoek. Deze kritische houding vinden ouders noodzakelijk om de kwaliteit
van zorg voor hun kind te waarborgen. De ouders treden op als casemanager en spreken
zorgverleners aan op ongewenste gebeurtenissen. Een enkele keer komt het voor dat een
ouder kritiek heeft op de expertise van een zorgverlener, maar meestal betreft het de gang
van zaken in het ziekenhuis.

Ui de manier waarop ouders zich tijdens het consult gedragen, blijkt dat het voor hen
moeilijk is om de verantwoordelijkheid voor hun kind los te laten. Ze vinden het moeilijk
om die verantwoordelijkheid bij het kind neer te leggen. Hoewel er, naarmate het kind
ouder wordt, sprake is van gedeelde verantwoordelijkheid, blijven de ouders tijdens het
consult opvallend vaak aanwezig. Vooral ouders van jongeren met een progressieve ziekte
lijken het moeilijk vinden om de verantwoordelijkheid voor de aandoening met hun kind
te delen.

8.3 De zorgverleners tijdens het consult

De meeste consulten beginnen en eindigen op dezelfde manier. De zorgverlener neemt
het initiatief en start het consult vaak door te vragen hoe het met de jongere gaat. Er wordt
daarna meestal snel overgeschakeld naar het bespreken van medische onderwerpen zoals
de uitslagen van testen en het medicijngebruik van de jongere.

Er wordt veel aandacht besteed aan de behandeling van de aandoening. Meestal gaat het
over ‘wat moet’, maar er wordt ook gesproken over de bijkomende moeilijkheden van het
hebben van een chronische aandoening. Vaak worden praktische problemen besproken,
zoals het innemen van medicatie als er andere mensen bij zijn; de angst voor medicatie; de
angst dat andere mensen kunnen zien dat je ziek bent; hulp nodig hebben van anderen
vanwege lichamelijke afhankelijkheid. Hoewel deze onderwerpen vaak op een praktische
manier worden besproken, blijkt uit de transcripten dat het achterliggende thema,
acceptatie van de aandoening, vaak niet besproken wordt. Slechts enkele keren vraagt een
zorgverlener hier expliciet naar. Jongeren geven meestal aan dat ze het liever niet over
hun ziekte en de consequenties hebben, zowel tijdens het consult als daarbuiten.
Zorgverleners laten het onderwerp meestal snel rusten. Een enkele keer wordt er door de
zorgverlener aangedrongen op het zoeken van contact met lotgenoten.

Tijdens de consulten komen medische onderwerpen het vaakst en meest uitgebreid aan
bod. Onderwerpen die regelmatig worden besproken zijn het eetgedrag van jongeren,
hoe het gaat op school (meestal in relatie tot de aandoening) en bewegen en sporten.
Zorgverleners hebben het met jongeren nauwelijks over risicogedrag (zoals het nemen
van drugs en alcohol) en seksualiteit. Deze onderwerpen komen nauwelijks aan de orde
tijdens de consulten. Ook de acceptatie van de aandoening wordt weinig besproken.

Juli 2007 143

Op Eigen Benen - Rapport 5

Zorgverleners proberen jongeren op verschillende manieren uit hun tent te lokken en ze
meer te laten praten. Ze hanteren hiervoor verschillende strategieén. Ze proberen met
doorvragen bijvoorbeeld meer informatie te verkrijgen. Het lukt echter niet altijd om de
jongere een gesprek te laten voeren met de zorgverlener. Soms wordt het ijs gebroken
door grapjes te maken of door complimenten te geven aan de jongere. Ook het voeren
van een sociaal gesprekje, bijvoorbeeld over hobby’s of interesses van de jongere, kan
ertoe leiden dat de jongere bereid is om meer uit zichzelf te vertellen.

8.4 Zorgverleners over jongeren en ouders

Zorgverleners vinden jongeren vaak onvoldoende zelfstandig en ongemotiveerd om
verantwoordelijkheid te nemen voor hun aandoening. Ze komen niet voor zichzelf naar
het consult, maar voor de zorgverlener. Dit resulteert in een passieve en ongeinteresseerde
houding van jongeren en een actieve, soms overheersende, rol van ouders. Volgens de
zorgverleners wordt de communicatie met jongeren hierdoor bemoeilijkt. Dit kan
veranderen door jongeren bewust te maken van hun verantwoordelijkheid. Hiervoor is het
noodzakelijk dat ouders in de loop der tijd meer op de achtergrond raken, zodat jongeren
op zichzelf worden teruggeworpen.

Consulten kunnen op een andere manier georganiseerd worden, zodat jongeren een deel
van het consult zonder hun ouders met de zorgverlener spreken. Omdat jongeren hier uit
zichzelf geen gebruik van maken, is het volgens zorgverleners noodzakelijk dat dit vanuit
het ziekenhuis vanaf een bepaalde leeftijd verplicht wordt gesteld.

Zorgverleners geven aan dat ouders en jongeren een belangrijk aandeel hebben in de
gang van zaken tijdens een consult, maar concluderen dat ze zelf ook een belangrijke taak
hebben als er een verandering tot stand moet worden gebracht. Zorgverleners vinden dat
ze ouders en jongeren bewust moeten maken van de patronen waarin de zelfstandigheid
van jongeren niet bevorderd wordt. Ook zullen ze jongeren soms op een harde manier
moeten confronteren met hun onzelfstandigheid. Tegelijkertijd vinden zorgverleners dat
ze zelf ook moeten durven om de jongeren los te laten en ze zelf hun grenzen te laten
verkennen.
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9 Discussie en aanbevelingen

In dit onderzoek staat centraal welke competenties jongeren laten zien in de spreekkamer.
Deze competenties staan niet op zichzelf, maar komen tot stand in relatie tot andere
factoren, zoals de aanwezigheid van ouders en zorgverleners in de spreekkamer en de
manier waarop het consult wordt vormgegeven. We hebben daarvoor de metafoor van
het theater gebruikt. Uit de observaties van de consulten in het Erasmus MC - Sophia blijkt
dat jongeren die zich tijdens het consult, al dan niet vrijwillig, hoofdzakelijk op de
achtergrond bevinden. Zij zijn eerder toeschouwers dan hoofdrolspelers. De hoofdrollen
worden niet zelden vertolkt door de (veelvuldig aanwezige) ouders en de zorgverleners.
Hoewel uit de observaties blijkt dat lang niet alle jongere ongemotiveerd zijn om de
verantwoordelijkheid te nemen voor hun aandoening, is het toch belangrijk om de
passieve houding van jongeren tijdens het consult te doorbreken.

9.1 Verandering van structuur en inhoud

Het consult is voor veel jongeren met een chronische aandoening een ritueel volgens een
vast patroon. Elke keer komen op dezelfde wijze dezelfde onderwerpen aan de orde.
Bovendien zijn alle aanwezigen in de loop van de tijd gewend geraakt aan de vaste rol die
ze tijdens het consult aannemen. De zorgverlener neemt het initiatief en wil informatie
krijgen van de jongere. De jongere geeft antwoord en wordt aangevuld door zijn ouders.
Regelmatig verschuift het zwaartepunt van het gesprek echter van de jongeren naar de
ouders. Hoewel zorgverleners hun best doen om jongeren actief te laten deelnemen aan
het consult, lukt dit niet altijd. Dit heeft verschillende oorzaken. Uit de observaties blijkt dat
ouders erg aanwezig zijn en dat jongeren vaak op de achtergrond blijven.

Meestal zijn alle aanwezigen (jongeren, ouders en zorgverleners) gewend aan het patroon
waarin het consult zich voltrekt. Er is van beide kanten wellicht ook geen wens tot
verandering. ledereen weet nu immers precies waar hij aan toe is en dat is wel zo
gemakkelijk. De jongere neemt een passieve houding aan, terwijl de zorgverlener de
vragen stelt en de agenda bepaalt. Ook zijn de ouders aanwezig om aan te vullen of te
verduidelijken wanneer het nodig is. Deze rolverdeling komt naar voren uit de observaties
en komt overeen met bevindingen in de literatuur over kinderen en jongeren in de
spreekkamer (Tates et al. 2002, Tates & Meeuwesen 2000).

Het consult lijkt voor de aanwezigen niet uitdagend genoeg. Jongeren vinden dat
zorgverleners meestal dezelfde vragen stellen en dat er ‘niets nieuws’ wordt besproken.
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Jongeren voelen daarom niet de noodzaak om zich voor te bereiden, want de meeste
antwoorden op de vragen zijn identiek aan de vorige keer. Zorgverleners hebben
regelmatig het gevoel dat een gesprek met jongeren hen niet veel oplevert.

De groepsconsulten en PGZ projecten (Meurs & Ramaker 2007, Meerman & Meulmeester
2006) kunnen aanknopingspunten bieden om een verandering in de gang van zaken door
te voeren. Een zorgverlener kan bijvoorbeeld aangeven dat de jongere volgende keer zelf
enkele onderwerpen van het consult moet bepalen en dat de zorgverlener minder vragen
zal stellen dan voorheen. Hierdoor zal een jongere het gesprek minder snel saai vinden.
Een belangrijke voorwaarde is wel dat ouders zich voldoende op de achtergrond houden.

Onderwerpen worden tijdens het consult vaak op een medische manier aangekaart (Van
Dulmen 2004). Jongeren blijken het niet prettig te vinden als een zorgverlener alleen
aandacht heeft voor het medische verhaal (Coyne 2006). Toch blijkt uit de observaties dat
ditin de meeste gevallen wel gebeurt. Hierdoor zijn jongeren zich minder snel geneigd om
hun verhaal te doen. Een zorgverlener kan meer aandacht besteden aan psychosociale
aspecten van de ziekte en de persoonlijke interesses van de jongere.

Zorgverleners zijn de sleutel tot verandering. Zij hebben de positie om de structuur van
het consult te veranderen, waardoor het voor jongeren interessanter wordt om te
participeren. Als jongeren eraan wennen om zelf de agenda van het consult te bepalen,
zullen ze sneller ervaren dat ze voor zichzelf naar het consult komen en niet voor de
zorgverleners. Hiervoor is het noodzakelijk dat zorgverleners het initiatief nemen in de
structurele en inhoudelijke verandering van het consult. Minder routine en meer uitdaging
voor jongeren moet hierbij het uitgangspunt zijn.

9.2 Verandering van de rollen

Om het consult anders te kunnen laten verlopen, is het noodzakelijk dat de rollen van de
aanwezigen duidelijk zijn. Zorgverleners dienen hier expliciet aandacht aan te besteden.
Uit onderzoek van Tates et al. (2000, 2001) blijkt dat de communicatie tussen kinderen,
ouders en zorgverleners stagneert omdat de verschillende aanwezigen andere
verwachtingen hebben van hun rol in het consult. De arts richt zich op het kind en wil
informatie verkrijgen over de toestand van het kind. De ouder stelt zich op als
vertegenwoordiger van het kind en geeft vaak antwoord op vragen. Het kind geeft soms
antwoord op de vragen van de arts, maar is niet het middelpunt van het consult. Zo
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ontstaat makkelijk een situatie waarin ouder en arts over het kind praten, waardoor het
voor het kind niet langer noodzakelijk is om zich in het gesprek te mengen.

Ook in het ziekenhuisconsult hebben de verschillende aanwezigen andere belangen en
verwachtingen. Als hierover niet openlijk wordt gecommuniceerd, kan er een patroon
ontstaan waar iedereen aan gewend raakt, maar dat niet bijdraagt aan de
verzelfstandiging van de jongere. Zorgverleners zullen hierover duidelijkheid moeten
verschaffen. Uit de observaties blijkt dat ouders vaak een belangrijke rol spelen tijdens het
consult en regelmatig aan het woord zijn. Ouders moeten leren dat ze zichzelf in de loop
der jaren naar de achtergrond moeten verplaatsen. De zorgverlener zal dit proces moeten
begeleiden omdat ouders de neiging hebben zich op te werpen als de woordvoerder van
hun kind (Tates 2007). Tates et al. (2002) toonden al eerder aan dat ouders het gesprek na
verloop van tijd overnemen. Dit blijkt ook uit de observaties. Van ouders kan niet zonder
meer verwacht worden dat ze van het een op het andere moment uit de spreekkamer
stappen. Ze zijn vaak nog een noodzakelijke schakel tussen de jongere en de arts. Het lijkt
daarom verstandig om voor een tussenvorm te kiezen, waarbij de ouders bij een deel van
het gesprek aanwezig zijn.

Jongeren zullen ook duidelijkheid moeten krijgen over hun rol in het consult. Ze moeten
eraan gaan wennen dat ze niet meer het kleine kind zijn waarover gepraat wordt, maar dat
ze een volwaardige gesprekspartner van de zorgverlener moeten worden. Het moet
vanzelfsprekend worden dat ze niet bij elk antwoord op hun ouders kunnen terugvallen en
dat ze ook buiten de spreekkamer verantwoordelijk zijn voor hun eigen aandoening en de
behandeling die daarbij hoort. Het mes snijdt daarbij aan twee kanten. Geobserveerde
jongeren die op een intensieve manier bezig zijn met hun aandoening, zoals jongeren met
diabetes, lijken zich bewuster te =zijn van hun aandoening en de dagelijkse
verantwoordelijkheid die daarbij hoort. Jongeren met lichamelijke beperking als gevolg
van hun aandoening, lijken zich minder bewust van het proces en stellen zich minder
zelfstandig op. Hierbij speelt ook de afhankelijkheid van de ouders in hun persoonlijke
verzorging een grote rol.

Zorgverleners kunnen veranderingen in de spreekkamer stimuleren, maar tegelijkertijd
moeten ze ook hun eigen rol onder de loep nemen. Sommige geobserveerde
zorgverleners lijken zich er niet van bewust te zijn dat ze jongeren op een kinderachtige
manier aanspreken, of over hen praten met de ouders. Uit de discussiebijeenkomsten blijkt
dat zorgverleners zelf vinden dat dit niet hoort. Toch gebeurt het in de dagelijkse praktijk.
Om jongeren zelfstandiger te laten functioneren, zullen zorgverleners hen op een
volwassen en gelijkwaardige manier moeten benaderen. Ook zullen ze zich ervan bewust
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moeten zijn dat niet alleen de ouders de jongere moet loslaten, maar dat ze dat zéIf ook
moeten doen. Zowel ouders als zorgverleners spelen een belangrijke rol in het ‘klein
houden’ van jongeren. Opmerkingen als je blijft voor mij altijd een klein meisje’zijn echt
taboe. Jongeren voelen zich daardoor niet serieus genomen.

Sommige jongeren worden door observatoren als minder competent worden beschouwd
om zichzelf te vertegenwoordigen en voor hun aandoening te zorgen, vanwege hun
lichamelijk beperkende aandoening. Dit laat zien dat sommige jongeren vanwege hun
ziekte op een andere manier worden benaderd dan jongeren die geen lichamelijk
beperkingen hebben. Door er al bij voorbaat van uit te gaan dat een jongere niet
competent is om zelfstandig te functioneren, zal deze jongere ook niet snel zelfstandig
worden. Zorgverleners en hun ouders moeten jongeren stimuleren én de kans geven om
zichzelf te ontwikkelen. Ook al kan een jongere vanwege een fysieke beperking niet alles
zelfstandig dden, hij of zij kan wel verantwoordelijk worden voor het zelfmanagement (het
zelf managen van de aandoening).

Tot slot moet de zorgverlener zich er ook van bewust zijn dat hij zelf niet teveel aan het
woord is. Uit de observaties blijkt dat er vaak sprake is van eenrichtingsverkeer in de
spreekkamer. De zorgverlener stelt vragen en praat tegen kinderen en ouders. Van Dulmen
(1998) constateerde al dat kinderartsen tijdens een consult meer dan de helft van de tijd
aan het woord zijn. Jongeren moeten dus ook meer de ruimte krijgen van zorgverleners
om hun verhaal te kunnen doen. Als jongeren op sommige momenten niet zo spraakzaam
zijn, zullen zorgverleners in gedachte moeten houden dat er soms ook niet te praten valt
met pubers (Blgel 2006). Zorgverleners gaven dit ook aan tijdens de
discussiebijeenkomsten.

De zorgverlener is feitelijk de regisseur van het consult. Deze rol kan aangewend worden
om de agenda en de structuur van het consult te bepalen, zoals dat nu meestal gebeurt.
Een regisseur heeft echter ook de vrijheid en de middelen om de gang van zaken te
veranderen. Hij zal daarbij duidelijkheid moeten verschaffen over de rollen die jongeren,
ouders en zorgverleners spelen en welke verwachtingen hij heeft van de verschillende
partijen. In het ideale geval geeft de zorgverlener de jongere de hoofdrol. Dan wordt het
voor een jongere belangrijk om zichzelf voor te bereiden. De ouders zullen echter
naarmate de jongere ouder en competenter wordt om zichzelf te vertegenwoordigen, een
bijrol moeten vervullen. Ze moeten erop leren vertrouwen dat hun kind het gesprek
zelfstandig kan en zal voeren. Ten slotte zal de zorgverlener bereid moeten zijn om een
kritische blik op zijn eigen rol te werpen. Hij zal zich niet moeten laten verleiden om de
ouders een centrale plaats te laten innemen en zal zelf ook uit de spotlight moeten
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stappen. De belangrijkste plaats op het biihne van de spreekkamer is weggelegd voor de
patiént.

9.3 Aanbevelingen

De onderstaande aanbevelingen zijn gericht aan zorgverleners. Wij nemen hierbij aan dat
het gedrag van jongeren te veranderen is door de omgeving te veranderen. Zorgverleners
zijn in staat om de gang van zaken op de polikliniek te veranderen, zodat jongeren worden
uitgedaagd om actiever te participeren.

e Zorgverleners moeten duidelijkheid verschaffen over de rollen van de
aanwezigen tijdens het consult. Alleen op deze manier kunnen zorgverleners
aan jongeren en ouders duidelijk maken dat de jongere de regie in handen
moet nemen tijdens het consult.

e Zorgverleners dienen specifiek getraind te worden in communicatie met
jongeren. Dit moet al beginnen bij communicatie met kinderen, zodat
zorgverleners competenties ontwikkelen ten aanzien van kindgericht en
adolescentgericht communiceren.

e De beleving van jongeren en zorgverleners ten aanzien van het consult, ligt ver
van elkaar. Een betere metacommunicatie kan meer duidelijkheid verschaffen
over de wensen van jongeren ten aanzien van de zorg.

e Verander de structuur van het consult. Bespreek niet elke keer dezelfde
onderwerpen in dezelfde volgorde. Laat de jongere meebeslissen.

Tot slot nog een aanbeveling ten aanzien van de rol van ouders, die in dit onderzoek niet
zijn gehoord:

e Quders moeten beter worden begeleid in het omgaan met de balans tussen
verantwoordelijkheid nemen voor hun kind en het kind loslaten. Ouders
moeten gemakkelijker en met een gerust hart een stapje terug kunnen doen,
zodat jongeren meer kansen krijgen om op de voorgrond te treden.
Vervolgonderzoek naar de mogelijkheden en belemmeringen hiervoor wordt
door ons aanbevolen.
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Bijlage 1 Rapportage protocol

Verslag observatie

Onderzoeksnummer:

Naam observator:

1. Naam jongere die wordt geobserveerd:
2. Leeftijd jongere: ....... . jaar
3. Geslachtjongere: M / V
4. Opleidingsniveau jongere:
5. Polikliniek:
6. Naam arts die wordt geobserveerd:
7. Geslacht arts: M /V
8. Naam verpleegkundige die wordt geobserveerd:
. Geslacht verpleegk.: M /V
10. Aanwezige ouder(s) /verzorger(s)/ anderen:
o vader jalnee
o moeder jal nee
o ander1
o ander2
11. Diagnose:
12. Datum consult: ... Lo, /2006
13. Duur consult: ... minuten
14. Aanleiding consult:
o reguliere controle: elk kwartaal / half jaarlijks / jaarlijks
o extra afspraak
JT Yo Y o S PPN
o anders,
NAMIEIIK: . e
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Voéorbespreking met de jongere

Instructie

- Duurt maar heel even

- Ik ga je enkele vragen stellen

- Zonder ouders erbij

- Antwoorden direct noteren op dit (uitgeprinte) blad

Jongere uitnodigen voor korte voorbespreking voor deze spreekkamer in gaat

1. Je gaat zo naar de dokter / verpleegkundige. Waar wil je het over hebben op deze
poliafspraak?

2. Heb je je op deze afspraak voorbereid? Waarom wel/ niet?

3. Wat denk je dat jullie zo gaan doen/ wat gaat er besproken worden, denk je?

4. Heb je nog vragen die je straks wilt stellen?

Nabespreking met de jongere

Instructie

- Jongere uitnodigen voor korte nabespreking nadat jullie de spreekkamer verlaten hebben.

- Geef de jongere éérst het enquéte formulier, zie bijlage, om in te vullen.

- Vraag de jongere na het invullen hoe het gesprek is gegaan, vul dat hieronder in.

- Vraag daarna toelichting op de ingevulde antwoorden en schrijf de toelichting op het enquéte
formulier

Noteer hier het antwoord op vraag: Hoe is het gesprek gegaan?

Schrijf de mondelinge toelichting op de vragen op het enquéte formulier van de
jongere

Observatieverslag

TIP: Luister bij het uitwerken de band een keer af.

Verloop van het consult

-Maak eerst een verslag over het chronologische verloop van het consult. Doe dat DIRECT na de
observatie en schrijf spontaan op wat je je herinnert.

- Schrijf zo beeldend mogelijk, zodat de lezer het gevoel krijgt dat hij erbij was.

- Neem zoveel ruimte als nodig is

- Gebruik de onderstaande vragen als hulpmiddel.

- Luister vervolgens de opname af en vul je verslag aan.

1. Beschrijf de setting / de omgeving van het consult/ aanleiding gesprek etc
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Onderwerpen die aan de orde zijn geweest
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Hoe verliep de opening van het consult?

Hoe verliep het consult na de opening?

Hoe werd het consult afgesloten?

Wat is jou speciaal opgevallen in dit consult?

Kruis aan welke onderwerpen in het consult aan bod zijn geweest

Onderwerp

1.

Actuele gezondheidsklachten

2. Medische complicaties
3. Medische uitslagen
4. Bijwerkingen of andere problemen met de behandeling
5. Uitleg over de ziekte
6. Uitleg over erfelijkheid
7. Uitleg over therapie
8. Therapietrouw en problemen hierbij
9. Omgaan met de ziekte
10. Zelfstandigheid van de jongere
11. Hoe het gaat op school OF werk
12. Sport, bewegen
13. Relaties, seks
14. Risicogedrag (alcohol, roken, onveilige seks)
15. Toekomstperspectief jongere
o wonen
o werken
o opleiding
o anders..............
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16. Toekomstperspectief van de ziekte
17. Transitie in zorg

18. Rol van de ouders
o bij zelfzorg
o bij consult

19. OVEerig : ovvviiiiiiiiiiiiie

20. OVErg @ cueeeeneeiieeeieeeeeane

Indruk Competenties en rollen aanwezigen

OoOoooOooOooOooaog

Wat is jouw indruk van de competenties en rollen van diverse spelers tijdens het consult?
Kruis het antwoord aan dat het beste bij jouw interpretaties / indrukken past en geef een toelichting bij

je antwoord (b.v. over verbalen of non verbale gedragingen).

JONGERE

1. Hoe betrokken was deze jongere bij het consult?

Dit bleek uit:

2. Hoe actief was deze jongere tijdens het consult?

Dit bleek uit:

3. Nam deze jongere initiatieven tot het stellen van vragen?

Voorbeelden/ toelichting:
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BETROKKEN

EEN BEETJE
BETROKKEN

NIET BETROKKEN

ACTIEF
EEN BEETJE ACTIEF
HELEMAAL NIET ACTIEF

HELEMAAL NIET
EEN ENKELE KEER
REGELMATIG
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VADER

Wat was de rol van vader tijdens het gesprek? Licht toe.

4. Heeft de jongere zelf laten merken wat hij/ zij wil of wat o HELEMAAL NIET ) . ) . N
belangrijk voor hem haar is? o EEN ENKELE KEER 1. Vader gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij kan o JA

o REGELMATIG o ENIGSZINS
Dat bleek uit: o NEE
Voorbeelden/ toelichting:
2. Vader gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij wil o JA
o ENIGSZINS
Dat bleek uit: o NEE
5. Hoe competent is deze jongere, naar jouw inschatting, om o COMPETENT
zichzelf te vertegenwoordigen tijdens een consult met een o EEN BEETJE
zorgverlener. COMPETENT
(Zou deze jongere alleen op het spreekuur kunnen o NIET COMPETENT 3. Vader richtte zich meer op de jongere dan op de arts / verpleegkundige o JA
verschijnen?) o ENIGSZINS
o NEE
T 4. Vader was vaker aan het woord dan de jongere o JA
Toelichting: o ENIGSZINS
o NEE

5. Als deze jongere moest overgaan naar de volwassenenzorg, is vader er dan o JA

klaar voor? o ENIGSZINS
o NEE
. . . . . Toelichting:
6. Hoe competent is deze jongere, naar jouw inschatting, om voor o COMPETENT
zijn/ haar eigen behandeling te zorgen. o EEN BEETJE
COMPETENT
o NIET COMPETENT MOEDER
Toelichting: Wat was de rol van moeder tijdens het gesprek? Licht toe.
1. Moeder gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij kan o JA
o ENIGSZINS
Dat bleek uit: o NEE
7. Als deze jongere moest overgaan naar de volwassenenzorg, is o JA
hij/ zi] er dan kiaar voor? °© EIII;EA 2. Moeder gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij wil o JA
© o ENIGSZINS
Dat bleek uit: o NEE
Toelichting:
3. Moeder richtte zich meer op de jongere dan op de arts / verpleegkundige o JA
o ENIGSZINS
o NEE
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4. Moeder was vaker aan het woord dan de jongere o JA
o ENIGSZINS
o NEE

5. Als deze jongere moest overgaan naar de volwassenenzorg, is moeder erdan o JA

klaar voor? o ENIGSZINS
o NEE
Toelichting:
ANDERE AANWEZIGE 1: .....cuiiiiiiiiieeeerereeee e e e e e
Wat was de rol van ............. tijdens het gesprek? Licht toe.
1. Aanwezige gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij kan o JA
o ENIGSZINS
Dat bleek uit: o NEE
2. Aanwezige gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij wil o JA
o ENIGSZINS
Dat bleek uit: o NEE
3. Aanwezige richtte zich meer op de jongere dan op de arts / verpleegkundige o JA
o ENIGSZINS
o NEE
4. Aanwezige was vaker aan het woord dan de jongere o JA
o ENIGSZINS
o NEE

5. Als deze jongere moest overgaan naar de volwassenenzorg, is Aanwezige er o JA

dan klaar voor? o ENIGSZINS

o NEE

Toelichting:

ARTS

Wat was de rol van deze arts tijdens het gesprek? Licht toe.

1. Deze arts gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij kan o JA
o ENIGSZINS

Dat bleek uit: o NEE
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2. Deze arts gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij wil o
[¢]
Dat bleek uit: o
3. Deze arts richtte zich meer op de jongere dan op de ouder(s) o
o
e}
4. Deze arts was vaker aan het woord dan de jongere / ouder (s) o
e}
e}
VERPLEEGKUNDIGE

Wat was de rol van deze verpleegkundige tijdens het gesprek? Licht toe.

1. Deze verpleegkundige gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij
kan

[elNe]

Dat bleek uit:

o

2. Deze verpleegkundige gaf de jongere de ruimte om te laten zien wat hij of zij
wil

(e}
(e}

Dat bleek uit:

3. Deze verpleegkundige richtte zich meer op de jongere dan op de ouder(s) o
(¢}
(¢}
[e)

4. Deze verpleegkundige was vaker aan het woord dan de jongere / ouder (s) o
[e)
(¢}
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Q-sort profielen

Hieronder lees je vier profielen van verschillende jongeren. In wel
jongere die jij hebt geobserveerd?

Cls ik gewoon doe wat de dokters zeggen hoef ik me geen zorgen te mukeh
over mijn ziekte of gezondheid. Mijn ziekte laat het ook toe om normaal te
leven. Ik vind dat ik al aardig zelfstandig ben en wil graag op een volwassen
manier behandeld worden. Daarom wil ik dat de artsen tegen mij praten en

niet tegen mijn ouders. Zorgverleners mogen mij best met de neus op de

feiten drukken, want ik wil later geen spijt krijgen of last krijgen van mijn

ziekte, omdat ik me nu niet aan de regels houd. Ik weet genoeg over mijn

ziekte, maar wil wel graag weten wat de gevolgen zijn van een behandeling
voor mijn dagelijks leven. Verder hoeft het ziekenhuis mij niet te steunen

bij het leven met mijn aandoening, dat regel ik zelf wel, of samen met mijn

lke mate past een profiel bij de
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Vragen over het spreekuur aan jongere

Wil je de onderstaande vragen beantwoorden door een kruisje te zetten bij het
antwoord dat het beste bij jou past? De verpleegkundig consulent zal de antwoorden
kort met je bespreken.

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

00000

\ouders. /

/Zelf houd ik me niet zo bezig met mijn ziekte, dat doen mijn ouders voor mij.\
Zij helpen me met mijn behandeling en letten erop dat alles goed gaat. Het
lijkt me best moeilijk om dat allemaal zelf te moeten regelen. Ik hoef het

van mezelf nog niet zo precies te weten, als mijn ouders het maar weten is

het goed. Als ik bij de dokter ben, is het wel makkelijk dat mijn ouders erbij

zijn, zij kunnen het woord voor me doen. Ik vind dat moeilijk en het boeit me

ook niet zo. Maar dokters moeten niet kinderachtig tegen me doen, en ze
hoeven me ook niet te zeggen wat ik niet goed doe. Daar heb ik mijn ouders al

voor. Ik ben er nog niet aan toe om uit het kinderziekenhuis weg te gaan naar

\hef ziekenhuis voor volwassenen. /
s O\

oor mij is het belangrijker om nu lekker te leven dan om helemaal
therapietrouw te zijn. Ik beslis zelf wel hoe ik leef, ik laat me niet beperken

door mijn ziekte. Als het mij beter uitkomt, pas ik zelf mijn behandeling aan.

Ik weet er genoeg van af om dat zelf te kunnen doen. Ik wil daar wel graag op

een vol 1 manier benaderd worden en ik doe het liefst mijn eigen zegje.
Mijn ouders heb ik daarvoor niet nodig. Niemand hoeft mijn hand vast te

houden, maar ik vind het wel makkelijk om informatie te krijgen. Maar dat wil

/

/Ik maak me best wel zorgen over mijn ziekte. Stel je voor dat het later nie‘r\

niet zeggen dat ik er altijd iets mee doe.

goed met me gaat. Soms zit ik niet lekker in mijn vel door mijn ziekte, maar ik

probeer er niet teveel aan te denken. Ik doe gewoon het liefst alsof ik niets

heb. Ik neem het niet altijd even nauw met de adviezen die ik krijg. Dan hoef

ik tenminste niet aan mijn ziekte te denken. Toch heb ik mijn ouders en
zorgverleners nodig om me te helpen bij het bespreken van moeilijke
onderwerpen, die belangrijk voor mijn toekomst zijn. Ik vind het prettig als

zorgverleners mij vertellen hoe ik het beste kan leven, want dan voel ik me

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

L O

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

oot

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

L O

\zekerder van mezelf. /
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1. Ik heb alles kunnen zeggen en vragen wat voor mij belangrijk was
o ja, helemaal
o een beetje
o niet helemaal

2. Ik vind dat de arts
o te veel met mijn ouders praatte
o precies genoeg met mijn ouders praatte
o te weinig met mijn ouders praatte

3. Ik vind dat de arts
o te veel met mij/ anderen praatte
o precies genoeg met mij praatte
o te weinig met mij praatte

4. |k vind dat de verpleegkundige
o te veel met mijn ouders/ anderen praatte
o precies genoeg met mijn ouders praatte
o te weinig met mijn ouders praatte

5. Ik vind dat de verpleegkundige
o te veel met mij praatte
o precies genoeg met mij praatte
o te weinig met mij praatte

6. Ik vond dat mijn ouders
o weinig aan het woord waren
o precies voldoende aan het woord waren
o te veel aan het woord waren

7. 1k vond dat mijn ouders

mij goed aanvulden

o dingen zeiden die ik eigenlijk zelf had willen vertellen

o dingen vertelden die ik eigenlijk niet had willen vertellen
o

[e]

8. Ik voelde me tijdens het gesprek
o slecht op mijn gemak
o best wel op mijn gemak
o goed op mijn gemak
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Vul bij ieder verhaal in hoe jij de beschrijving bij jou vindt passen

mls ik gewoon doe wat de dokters zeggen hoef ik me geen zorgen te makeh

over mijn ziekte of gezondheid. Mijn ziekte laat het ook toe om normaal te
leven. Ik vind dat ik al aardig zelfstandig ben en wil graag op een volwassen

manier behandeld worden. Daarom wil ik dat de artsen tegen mij praten en

niet tegen mijn ouders. Zorgverleners mogen mij best met de neus op de

feiten drukken, want ik wil later geen spijt krijgen of last krijgen van mijn

ziekte, omdat ik me nu niet aan de regels houd. Ik weet genoeg over mijn
ziekte, maar wil wel graag weten wat de gevolgen zijn van een behandeling
voor mijn dagelijks leven. Verder hoeft het ziekenhuis mij niet te steunen

bij het leven met mijn aandoening, dat regel ik zelf wel, of samen met mijn

Zij helpen me met mijn behandeling en letten erop dat alles goed gaat. Het
lijkt me best moeilijk om dat allemaal zelf te moeten regelen. Ik hoef het

van mezelf nog niet zo precies te weten, als mijn ouders het maar weten is

het goed. Als ik bij de dokter ben, is het wel makkelijk dat mijn ouders erbij

zijn, zij kunnen het woord voor me doen. Ik vind dat moeilijk en het boeit me

ook niet zo. Maar dokters moeten niet kinderachtig tegen me doen, en ze
hoeven me ook niet te zeggen wat ik niet goed doe. Daar heb ik mijn ouders al

voor. Ik ben er nog niet aan toe om uit het kinderziekenhuis weg te gaan naar

(v

therapietrouw te zijn. Ik beslis zelf wel hoe ik leef, ik laat me niet beperken

door mijn ziekte. Als het mij beter uitkomt, pas ik zelf mijn behandeling aan.

Ik weet er genoeg van af om dat zelf te kunnen doen. Ik wil daar wel graag op

een v 1 manier benaderd worden en ik doe het liefst mijn eigen zegje.
Mijn ouders heb ik daarvoor niet nodig. Niemand hoeft mijn hand vast te
houden, maar ik vind het wel makkelijk om informatie te krijgen. Maar dat wil

niet zeggen dat ik er altijd iets mee doe.

goed met me gaat. Soms zit ik niet lekker in mijn vel door mijn ziekte, maar

ik probeer er niet teveel aan te denken. Ik doe gewoon het liefst alsof ik

niets heb. Ik neem het niet altijd even nauw met de adviezen die ik krijg. Dan

hoef ik tenminste niet aan mijn ziekte te denken. Toch heb ik mijn ouders en
zorgverleners nodig om me fe helpen bij het bespreken van moeilijke
onderwerpen, die belangrijk voor mijn toekomst zijn. Ik vind het prettig als
zorgverleners mij vertellen hoe ik het beste kan leven, want dan voel ik me

zekerder van mezelf.

- /
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Quders. /

/Zelf houd ik me niet zo bezig met mijn ziekte, dat doen mijn ouders voor mij.\

khef ziekenhuis voor volwassenen. /

oor mij is het belangrijker om nu lekker te leven dan om helemaal\

/

/Ik maak me best wel zorgen over mijn ziekte. Stel je voor dat het later nieT\
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Bijlage 2 Achtergrond gegevens jongeren en hun consult

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

- 0ooaQg

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

O

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

1T

N

helemaal een heel

niet niet  beetje goed goed

O

Schuilnaam Leeftijd | Aandoening Polikliniek Aanleiding controle /
jongere frequentie
Bob 15 Cystische Fibrose Pulmonologie Regulier: onbekend
Bram 12 Ziekte van Crohn IBD/Maagdarmziekten Regulier: elk kwartaal
Carlo 17 HIV Immunologie &
Infectieziekten Regulier: elk kwartaal
Daan 19 Diabetes Mellitus Diabetes Regulier: elk kwartaal
Dana 18 HIV Immunologie & Regulier: elk kwartaal
Infectieziekten
Frits 14 Duchenne Thuisbeademing Regulier: elk half jaar
Iris 15 Niertransplantatie Nefrologie Regulier: elke maand
Jim 16 Nierinsufficiéntie Nefrologie Regulier: elk kwartaal
Julia 14 HIV Immunologie &
Infectieziekten onbekend
Karlijn 18 Stofwisselingsziekte / Metabole ziekten Regulier: elk jaar
levertransplantatie
Kees 15 Cystische Fibrose Pulmonologie Regulier: elk kwartaal
Keleb 16 Diabetes Mellitus Diabetes Regulier: elk kwartaal
Khalid 15 Diabetes Mellitus Diabetes Regulier: elk kwartaal
Kirsten 15 Spinale Musculaire Atrofie Thuisbeademing Regulier: elk half jaar
Type 2
Koen 22 Cystische Fibrose Pulmonologie Regulier: onbekend
Laura 17 Diabetes Mellitus Diabetes Regulier: elk kwartaal
Leon 15 Ziekte van Crohn IBD/Maagdarmziekten Regulier: elke 6 weken
Linda 15 HIV Immunologie & Extra afspraak wegens
Infectieziekten medicatie
Marijn 16 Diabetes Mellitus Diabetes Regulier: elk kwartaal
Mark 14 Cystische Fibrose Pulmonologie Regulier: onbekend
Mustafa 14 HIV Immunologie &
Infectieziekten Regulier: elk kwartaal
Naima 16 Diabetes Mellitus Diabetes Regulier: elk kwartaal
Naomi 13 HIV Immunologie & Regulier: elk kwartaal
Infectieziekten
Niek 12 Duchenne Thuisbeademing Regulier: elk half jaar
Richard 14 Duchenne Thuisbeademing Regulier: elk half jaar
Laatste  controle  voor
Stijn 17 Hemofilie Hemofilie transitie
Thijs 14 Cystische Fibrose Pulmonologie Regulier: onbekend
Ton 12 Ziekte van Crohn IBD/Maagdarmziekten Regulier: elke 4 tot 6 weken
Touria 16 Niertransplantatie Nefrologie Regulier: elk kwartaal
Wiebe 18 Duchenne Thuisbeademing Regulier: elk half jaar
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Bijlage 3 Casuistiek discussiebijeenkomsten

1 Communicatie

Joost

Joost is 16 en heeft sinds twee jaar de ziekte van Crohn. Hij komt samen met zijn moeder naar het
spreekuur van de arts. Hij komt elke zes weken voor controle.

Joost laat de arts weten dat hij niet naar het ziekenhuis wilde komen. Hij is er alleen omdat het moet
van zijn moeder. Zijn moeder probeert zich tijdens het gesprek afzijdig te houden, maar voelt zich op
een gegeven moment genoodzaakt om in te grijpen. Joost zegt dat alles goed met hem gaat en
moeder gaat hier tegenin. Ze vertelt de arts dat Joost niet wil eten en dat hij zijn medicijnen nooit
inneemt, tenzij een van zijn ouders ze klaar zet Het gezin komt daardoor onder druk te staan. Verder
zijn er problemen op school en heeft Joost weinig vrienden. Moeder klinkt wanhopig en moet op een
gegeven moment huilen. Ze zegt dat ze niet meer weet wat ze moet doen om het tij te keren. De arts
concentreert zich op Joosts moeder en probeert haar gerust te stellen.

Joost kijkt tijdens het gesprek tussen de arts en zijn moeder voor zich uit en zegt niets. Daarna
probeert de arts opnieuw een gesprek met Joost te voeren. Deze geeft echter aan dat hij geen zin
heeft om over problemen thuis en problemen met zijn aandoening te praten. De arts vraagt of Joost
wel eens drugs gebruikt. Joost zegt dat hij dat een hele vreemde vraag vindt: natuurlijk gebruikt hij
geen drugs! De arts lijkt niet echt overtuigd, maar lijkt ook niet goed te weten hoe het gesprek verder
moet Joost laat duidelijk merken dat hij uit gepraat is. De arts sluit het consult af met de vraag of Joost
nog recepten nodig heeft.

Na afloop van het consult geeft Joost aan dat hij vond dat de arts teveel met zijn moeder praatte.

Michelle

Michelle is15 jaar oud en is geinfecteerd met HIV. Ze gaat elke drie maanden naar de arts en de
verpleegkundige. Tijdens het medische consult is haar moeder er vaak bij. Als Michelle een afspraak
bij de verpleegkundige heeft komt ze alleen.

De verpleegkundige bespreekt met haar ondermeer wat een HIV infectie is en hoe zij ervoor moet
zorgen dat ze de infectie onder controle houdt. Hiervoor wordt een interactieve Cd-rom gebruikt. Ook
is er aandacht voor onderwerpen als het dagelijks leven, school, vrienden, relaties en seks. De Cd-
rom bevat heel veel praktische informatie, maar is ook een hulpmiddel bij het aansnijden van
gevoelige onderwerpen, zoals seksualiteit en nadenken over de dood.

Michelle is regelmatig somber. Op school gaat het redelijk, maar ze vindt het moeilijk om vrienden te
maken. Weinig mensen weten dat ze HIV heeft. Michelle weet niet wanneer en hoe zij het mensen
moet vertellen. Ook vindt ze het moeilijk om te praten met mensen die wel op de hoogte zijn van haar
situatie. Ze zegt tegen de verpleegkundige dat ze veel nadenkt over dood gaan. De verpleegkundige
probeert Michelle hierover te laten praten, maar ze geeft aan dat ze daar vandaag geen zin in heeft.
Ze gaan daarom door met de Cd-rom bekijken. De verpleegkundige neemt het voortouw en legt uit
waarom het belangrijk is dat ze haar medicijnen op tijd neemt. Michelle zit achterover en luistert.
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Dennis

Dennis is 16 jaar en heeft Duchenne en hij zit in een rolstoel. Hij komt altijd samen met zijn ouders
elke drie maanden naar het ziekenhuis. Zijn ouders regelen een rolstoeltaxi om hem te vervoeren.
Tijdens het consult vraagt de arts of Dennis de medicijnen die hij elke dag moet nemen op tijd slikt.
Dennis zegt dat hij dat niet weet De arts vraagt door, maar Dennis kan geen antwoord geven op de
vragen. Uiteindelijk voert de arts het gesprek met de ouders van Dennis. Ze leggen uit dat ze de
medicijnen van Dennis elke dag klaar zetten en zorgen dat hij ze inneemt. Ook op school hebben ze
hierover afspraken gemaakt met de leraren.

De arts vraagt of Dennis weet welke medicijnen hij slikt. Dennis zegt van niet De arts vraagt of Dennis
het niet belangrijk vindt om dit soort dingen te weten zodat hij het zelf kan doen. Dennis haalt zijn
schouders op en antwoordt: “waarom moet ik dat weten, mijn ouders weten het toch?” Dennis vertelt
dat het hem allemaal niet zo interesseert.

De arts vraagt of Dennis in staat is om zelf zijn medicijnen te nemen. Zijn moeder zegt dat dit in
principe mogelijk is, maar dat ze bang is dat het fout gaat als ze het aan Dennis over laat. Ze zegt dat
het op deze manier het beste gaat en dat ze dat liever niet verandert.

Maaike

Maaike is 14 jaar oud. Ze heeft sinds haar vierde jaar Diabetes Mellitus. Maaike komt een keer in de
drie maanden naar de Diabetespoli. Ze komt meestal samen met haar vader naar het ziekenhuis.

Op het spreekuur bij de arts is Maaike erg vrolijk. De arts vraagt naar haar bloedsuikerwaardes en
Maaike laat ze zien. Ze staan keurig genoteerd in haar dagboekje. De arts is tevreden, Maaike en
haar vader ook.

De arts vraagt naar de verschillende soorten insuline die Maaike op een dag spuit. Maaike dreunt
moeiteloos haar spuitschema op. Ze weet precies wanneer ze wat spuit.

De arts heeft een iets ander schema in de status van Maaike staan en vraagt hoe dat komt. Maaike
zegt dat ze het al tijden op deze manier doet omdat het nou eenmaal het beste werkt. De arts
verandert daarop de gegevens in de status.

Maaike vertelt dat ze op vakantie gaat en vraagt of ze met bepaalde dingen rekening moet houden.
De arts legt uit dat ze in warmer weer een ander spuitschema moet aanhouden. Samen bespreken ze
wat Maaike het beste kan doen als ze in Italié is. Vader zit erbij en luistert mee. Tijdens het consult
neemt hij geen een keer het woord. Binnen tien minuten wordt het consult afgerond.
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3 Organisatie spreekuren

Tom

Tom is 17 jaar oud en heeft sinds zijn tweede jaar Diabetes Mellitus. Hij komt met zijn vader naar het
ziekenhuis voor zijn driemaandelijkse controle. Tom gaat eerst naar de arts, dan naar de
verpleegkundige en vervolgens naar de diétiste. Bij elkaar nemen de consulten ongeveer 50 minuten
in beslag. Omdat Tom de afspraak in eerste instantie is vergeten, maar later alsnog komt, wordt de
gang van zaken op de polikliniek verstoord.

De arts laat weten dat het HbA1c van Tom goed is. Tom is daar erg blij mee. De arts vraagt hoe het
op school gaat en of hij al heeft besloten naar welk ziekenhuis hij gaat als hij klaar is met zijn VWO
examens. Tom weet het nog niet.

Bij de verpleegkundige gaat het gesprek over school en de aankomende examens. Ook de transitie
naar een nieuw ziekenhuis wordt besproken. Vader zegt dat hij maar het beste een ziekenhuis kan
kiezen dat dichtbij is, omdat hij er vanaf nu alleen heen zal moeten. De verpleegkundige vraagt of de
arts nog iets veranderd heeft aan zijn medicijnen naar aanleiding van zijn bloedsuikerwaardes. Tom
zegt dat de arts daar niet naar gevraagd heeft. De verpleegkundige zegt dat ze dat vreemd vindt en
wil graag naar het dagboekje kijken. Ze bekijken samen zijn waardes. De verpleegkundige zegt dat
zijn HbA1c dan wel goed is, maar dat zijn waardes erg schommelen. Volgens haar is het toch
verstandig nog eens zijn spuitschema te bespreken. Ze geeft aan dat ze het hier met de arts over zal
hebben.

Bij de diétiste vertelt hij wat hij zo ongeveer eet op een dag. Het is de bedoeling dat deze informatie
terecht komt bij het nieuwe ziekenhuis. De diétiste vraagt of Tom al een nieuw ziekenhuis heeft
uitgekozen. Tom zegt dat hij er nog niet uit is. Tom geeft korte antwoorden op de vragen en zakt
onderuit in zijn stoel. Hij gaapt demonstratief en doet alvast zijn jas aan. Vader vult de antwoorden van
Tom aan en corrigeert hem soms.

Koen

Koen is 15 jaar en heeft Duchenne. Hij wordt thuis enkele uren per dag beademd. Koen komt elk
kwartaal voor controle op de polikliniek Thuisbeademing. Op deze polikliniek doen de arts en de
verpleegkundige samen het spreekuur. Het consult van Koen duurt ongeveer twintig minuten.

De arts vraagt voornamelijk naar de gezondheid van Koen en vertelt dat er binnenkort weer een echo
van zijn hart moet worden gemaakt. Verder praten ze over de medicijnen die Koen inneemt.

De verpleegkundige vraagt hoe het op school gaat en wat Koen in zijn vrije tijd doet

Het gesprek gaat op een gegeven moment over de rolstoel van Koen. Die is op verschillende punten
aangepast zodat Koen dezelfde dingen kan blijven doen als voorheen. De verpleegkundige vraagt of
Koen het moeilijk vindt om te merken dat hij steeds minder kan. Koen vertelt dat hij het vervelend vindt
als mensen hem vragen stellen over zijn aandoening.

De arts vraagt of hij wel eens met andere jongeren met Duchenne zou willen praten. Hij vertelt over
een website waar hij mensen met spierziekten kan ontmoeten. De verpleegkundige belooft dat ze het
adres aan Koen zal geven via e-mail. De verpleegkundige e-mailt regelmatig met Koen. Dan kunnen
ze het over dingen hebben die Koen liever niet in het bijzijn van zijn moeder vertelt.
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Bijlage 4 Transitietips van zorgverleners uit het Erasmus MC -
Sophia

Flexibiliteit transitieprotocol

e Standaard richtlijnen op de individuele patiént toepassen.

o Protocol moet flexibel blijven en kunnen worden aangepast op individu.
Mogelijkheden voor verschillende patiénten en gezinsrollen. Holistisch benaderen.

e Denk niet dat een methode overal inzetbaar is. Er is niet 1 recept voor een goede
transitie

e Overdracht op maat.

e Protocol transitie: een voor jongeren, een voor ouders.

e Houd het praktisch!

Kennis / informatie overdracht tussen ziekenhuizen

e Partners in volwassenenzorg moet betrokken worden: Hoe mooier het in het
Sophia wordt geregeld, hoe moeilijker de overstap. Oppassen dat je iets gaat
ontwikkelen dat niet past bij ‘de overkant’ (centrumlocatie).

o Meer betrokkenheid volwassenenzorg.

e Checklist op de afdeling en op de poli, die door de tijd heen met de patiént mee
gaat. Waarin dingen die besproken zijn afgevinkt kunnen worden. Zodat er geen
dingen vergeten worden, maar ook niet alles dubbel gebeurt.

e Tussen 12 en 16 jaar in anamnese navragen hoe het met transitie / zelfstandigheid
is gesteld, zodat in de kliniek een poli de informatie door zal gaan en niet steeds
opnieuw het wiel uitvinden.

e Als jongere weet naar welk volwassenenziekenhuis hij/zij gaat, moeten
zorgverleners op tijd contact op nemen met het ziekenhuis. Langzaam en door
middel van combinatiespreekuren aan laten wennen.

o Meer multidisciplinair werken, betere communicatie tussen allen.

e USB stick meegeven met gegevens en het zelf geven aan de nieuwe arts.

e Aan patiént vragen hoe ze overdracht zien en ook de overdracht van informatie
zien.

e 0og hebben voor hulpmiddelen die patiént gebruikt, niet veranderen als jongere
naar een ander ziekenhuis gaat.

e Betere communicatie tussen kinder- en volwassenenziekenhuis.

e Kennisoverdracht via database.

e Patiéntenbespreking van Sophia samen met centrumlocatie en andere
meebehandelende ziekenhuizen in de regio.

e Andere kant ook mee krijgen.

Samenwerking kinder- en volwassenenafdeling

Peer gesprek met centrumlocatie

e Zelf als Sophia beter weten hoe het in centrum aan toe gaat. Ga eens kijken waar
het kind naar toe gaat, dan kan je ook betere voorlichting geven.
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Zelfstandigheid jongeren

e Checklist maken wat af te ronden / te vertellen voordat jongere naar
centrumlocatie overgaat.

e Bewustwording structuur in ziekenhuis.

o Algemene folder over transitie met informatie over ontwikkeling naar
volwassenheid, beschermende opvoeding / rollen in het gezin, hoe overgang naar
volwassenenzorg.

e Van tevoren werken aan zelfstandigheid van jongeren

o Pubers leren effectief op het spreekuur te komen. Filmpje maken: hoe kom je
voorbereid op een spreekuur

e Examen over ziektebeeld doen.

e Onderwijs geven over aandoening en behandeling

e Transitiedossier met pagina waarin patiént zelf kan opschrijven wat hij verwacht
van transitie.

e Jongeren zelfstandiger maken, bijvoorbeeld zelf afspraken laten maken, via
telefoon. Dus: kleine concrete dingen oefenen als ze 14, 15, 16 zijn.

e E-mail contact goed hulpmiddel om zelfstandigheid te bevorderen.

o Checklist, wat is verteld aan jongere, wat moet nog?

o Voorbereiding op zelfstandigheid, bijvoorbeeld door op kamp te gaan (hemofilie)

Rol ouders

Erkenning geven aan ouders, maakt loslaten makkelijker.

Transitie voor jongere EN ouders.

Goed de ouders in het proces van transitie meenemen.

Aan ouders vragen waar ze behoefte aan hebben in overdracht.

e Oudervoorbereiding op gang van zaken in centrumlocatie. Geleidelijk ouders naar
de achtergrond in het Sophia, niet van 1 op andere dag.

Organisatie poliklinieken / kindergeneeskunde

e Van 12-16 jaar gezamenlijk en alleen naar spreekuur, vanaf 16¢ alleen.

e Vroegtijdig verandering van structuur (hoeft niet direct effectief te zijn, maar kind
kan alvast wennen om eens alleen te komen).

o Kader introduceren vanaf bepaalde leeftijd. Kinderen en ouders samen zien. Maar
ook apart, zodat dit geen uitzondering is, maar normaal wordt.

e Gesprekken met ouders en apart met patiént.

e Scheidslijn voor patiénten vanaf 12 jaar en vanaf 16 jaar. Bijvoorbeeld laatste jaar
Sophia bij wijze van proef de zorg zo doen als bij de volwassenenpoli.

e Multidisciplinair overleg met specifieke leeftijd waarin patiént alleen met arts en
verpleegkundige spreekt.

e Deel van consult door kind alleen.

o Meer samenwerken met andere poliklinieken.

o Leeftijdsgrens: vanaf 12 jaar zelfstandig bij de verpleegkundige. Dus geen keuze!

o Transitie hoeft niet per se (Kindergeneeskunde afschaffen). Het probleem is door
ons zelf in het leven geroepen. Er zijn veel argumenten voor de tweedeling
kinderen-volwassenen, maar ook veel tegen.
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e Vertrouwd laten maken met alleen op het spreekuur te komen.

Organisatie centrumlocatie

e In centrumlocatie duidelijkere codrdinatie, bijvoorbeeld bij jongeren met veel meer
aandoeningen. In Dijkzigt wordt je lijf in stukken gehakt en heeft elk orgaan een
andere status en wordt op een andere plek behandeld en dan is de samenwerking
tussen disciplines minder hecht. Ouders en jongeren moeten dat leren zelf te
codrdineren.

e Multidisciplinair werken waarborgen in centrumlocatie.

e Vast aanspreekpunt in nieuwe ziekenhuis, niet elke keer iemand anders spreken

e Tussen 16 en 18 jaar gezamenlijk spreekuur.

o Informatie uitwisselen en overdracht in joint-clinic. Vaste persoon aan overkant ziet
jongere samen met kinderarts. Arts van overkant komt eerst kijken in Sophia, na de
overdracht gaat kinderarts nog een keer mee naar de overkant.

e Versoepeling van regels op de kliniek centrumlocatie. Bezoekregeling is
bijvoorbeeld erg streng. Jongeren mogen niet van de afdeling af.

e Overdracht gaat kinderarts nog een keer mee naar de overkant.

e Intake in volwassenenziekenhuis gezamenlijk waarbij ook kinderartsen
vertegenwoordigd zijn.

Taakverdeling

e Als multidisciplinair overleg dan: duidelijke taakverdeling.
o Meer gebruik maken van ondersteunende disciplines voor zowel kind als ouders
om ze voor te bereiden op transitie.

Tijdsplanning

e Stappenplan voor transitie. Organisatie moet transitie mogelijk maken. Er moeten
faciliteiten worden geboden.

e Begin tijdig met bespreken van transitie.

e Stappenplan om voor te bereiden op overgang, over lange tijd uitgesmeerd.
Anders overvalt het mensen. Vaak behelst het alleen de vraag: naar welk
ziekenhuis ga je?

Tijdig voorbereiden
e Vroegtijdige kennismaking met centrumlocatie

Ervaringen van patiént en ouders

e Vanaf diagnose behandeling volgen hoe kind en ouders tegenover de behandeling
staan en hierop inspelen door informatie, inventarisatie en eventueel verwijzen
(naar bijv. maatschappelijk hulp).

e Cognitieve en emotionele aspecten van overgang worden vaak uit elkaar
getrokken en die zouden meer samen moeten worden genomen en behandeld.
Beter op elkaar afstemmen en een duidelijke plek in plan

e Jongeren zelf op laten schrijven hoe hij/zij denkt dat het eraan toe gaat bij
volwassenen en na kennismaking bespreken.
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Communicatie met/naar jongeren Bijlage 5 Codes en families ATLAS.ti

e Vanaf jongs af aan kinderen betrekken bij het gesprek.
E-mail contact met jongeren.

Codes (n=97)

e Vaste mensen met interesse in transitieproblematiek. Anders ben je jongere kwijt.
e Voorlichting: video, website
f ; " W : C activiteit ziekenhuis

e Voorbereiden op dat jongeren geen Emla zalf meer krijgen bij bloed prikken. C behandeling andere specialisten
C consult begin
C consult einde

. v . C doorverwijzen zorgverleners
Samenwerking - landelijk niveau C obs betrokken bij consult
e Er moet landelijk initiatief worden genomen om transitieproblematiek onder C organisatieprobleem Status

C uitleg ziekte

C VC betwijfelt arts

C VC rol consult

C voorlichting

C voorlichtingsmateriaal
C Ziekenhuis: organisatieproblemen
COM check vc<>arts
COM compliment

COM doorvragen

COM grapje

COM op afstand

COM problemen

COM sociaal gesprek
COM ZV betrekken

H acceptatie

H actief

H angst medicijnen

H bejegening naar P

H irritatie

H negatieve houding

H omgang rol ouders

H onderhandelen

H passief

H reactie omgeving

H uitgelaten

H verdringen

H visie behandeling

H voorkeur zorg

H zelfstandigheid

K aandoening

K behandeling

K kennis situatie patient
K medicijnen

K onduidelijkheid aandoening
K status

K therapietrouw

MED dosering

MED gevolgen

MED inname

MED werking

N actieve/passieve houding
N analyse knelpunten

N communicatie

N competenties jongeren

aandacht te brengen.
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N consult

N hulp ouders

N omgaan met arts

N vertegenwoordigen

N zelfmanagement

N zelfzorg

O act.gez.klachten langer geleden
O act.gez.klachten recent

O act.gez.klachten vragen ZV
O dagbesteding

O dagelijks leven problemen
O Eten advies

O eten inventarisatie

O Eten problemen

O gezinssituatie / thuissituatie
O gezondheidsrisico's

O lengte / gewicht

O lotgenoten contact

O managen ziekte

O medische complicaties

O medische status

O medische uitslagen

O relaties / seks

O school prestaties

O school sociaal

O school ziekte

O sport / bewegen

O therapie thuis

O therapietrouw

O transitie zorg

O uitleg erfelijkheid

O uitleg therapie

O voortzetting behandeling
O vrije tijd

O ziektegeschiedenis

OU rol zelfzorg

OU_c aandacht opeisen
OU_c aanvullen

OU_c kritisch

OU_c spreken voor kind
OU_c verdedigen

OU_c vragen stellen
TOEKOMST opleiding
TOEKOMST zelfstandigheid
TOEKOMST Ziekte
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Families (n=12)

HU: Op Eigen Benen_faseTwee

File: [E:\AOEB fase 2 Atlas\Op Eigen Benen_faseTwee.hpr5]
Edited by: Super

Date/Time: 29-06-07 12:46:00

Code Family: Actoren

Created: 12-10-06 13:36:52 (Super)

Codes (11): [A Arts] [A Buurvrouw] [A Dietiste] [A G_VC] [A Moeder] [A Observator] [A Patient] [A
Stagiare/Agnio] [A Vader] [A VC] [A Zus]

Quotation(s): 9619

Code Family: communicatie

Created: 24-08-06 13:57:29 (Super)

Codes (12): [C uitleg ziekte] [C voorlichting] [COM check vc<>arts] [COM compliment] [COM
doorvragen] [COM grapje] [COM op afstand] [COM problemen] [COM sociaal gesprek] [COM zZV
betrekken] [H irritatie] [H negatieve houding]

Quotation(s): 126

Code Family: interactie patient & zorgverlener

Created: 03-10-06 10:54:25 (Super)

Codes (17): [C uitleg ziekte] [C VC rol consult] [C voorlichting] [COM compliment] [COM
doorvragen] [COM grapje] [COM op afstand] [COM problemen] [COM sociaal gesprek] [COM zZV
betrekken] [H actief] [H bejegening naar P] [H irritatie] [H negatieve houding] [H passief] [K kennis
situatie patient] [O uitleg therapie]

Quotation(s): 168

Code Family: J vertegenwoordigen

Created: 22-09-06 12:27:13 (Super)

Codes (14): [H acceptatie] [H actief] [H irritatie] [H negatieve houding] [H passief] [H visie
behandeling] [H voorkeur zorg] [K aandoening] [K behandeling] [K medicijnen] [K onduidelijkheid
aandoening] [K status] [K therapietrouw] [O managen ziekte]

Quotation(s): 159

Code Family: J zelfstandigheid
Created: 22-09-06 12:26:57 (Super)

Comment:
25-10-06 14:08:22
Codes (9): [H acceptatie] [H actief] [H visie behandeling] [H voorkeur zorg] [H zelfstandigheid]

[MED inname] [O dagelijks leven problemen] [O managen ziekte] [O vrije tijd]
Quotation(s): 145

Code Family: Medicatie

Created: 24-08-06 13:54:39 (Super)

Codes (5): [H angst medicijnen] [MED dosering] [MED gevolgen] [MED inname] [MED werking]
Quotation(s): 89

Code Family: Onderwerpen
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Created: 26-09-06 09:16:50 (Super)

Codes (38): [H acceptatie] [H angst medicijnen] [MED dosering] [MED gevolgen] [MED inname]
[MED werking] [O act.gez.klachten langer geleden] [O act.gez.klachten recent] [O act.gez.klachten
vragen ZV] [O dagbesteding] [O dagelijks leven problemen] [O Eten advies] [O eten inventarisatie] [O
Eten problemen] [O gezinssituatie / thuissituatie] [O gezondheidsrisico's] [O lengte / gewicht] [O
lotgenoten contact] [O managen ziekte] [O medische complicaties] [O medische status] [O medische
uitslagen] [O relaties / seks] [O school prestaties] [O school sociaal] [O school ziekte] [O sport /
bewegen] [O therapie thuis] [O therapietrouw] [O transitie zorg] [O uitleg erfelijkheid] [O uitleg therapie]
[O voortzetting behandeling] [O vrije tijd] [O ziektegeschiedenis] [TOEKOMST opleiding] [TOEKOMST
zelfstandigheid] [TOEKOMST Ziekte]

Quotation(s): 444

Code Family: Ouders

Created: 03-10-06 10:50:37 (Super)

Codes (13): [COM problemen] [H irritatie] [H omgang rol ouders] [H onderhandelen] [O
gezinssituatie / thuissituatie] [O managen ziekte] [OU rol zelfzorg] [OU_c aandacht opeisen] [OU_c
aanvullen] [OU_c kritisch] [OU_c spreken voor kind] [OU_c verdedigen] [OU_c vragen stellen]
Quotation(s): 133

Code Family: School

Created: 06-10-06 09:35:35 (Super)

Codes (4): [O school prestaties] [O school sociaal] [O school ziekte] [TOEKOMST opleiding]
Quotation(s): 40

Code Family: structuur consult

Created: 25-09-06 15:43:18 (Super)

Codes (6): [C consult begin] [C consult einde] [C doorverwijzen zorgverleners] [C obs betrokken
bij consult] [C Ziekenhuis: organisatieproblemen] [COM check vc<>arts]

Quotation(s): 96

Code Family: zelfmanagement

Created: 24-08-06 13:55:02 (Super)

Codes (14): [H acceptatie] [H reactie omgeving] [H zelfstandigheid] [MED inname] [O
dagbesteding] [O dagelijks leven problemen] [O gezinssituatie / thuissituatie] [O lotgenoten contact] [O
school prestaties] [O school sociaal] [O school ziekte] [O therapietrouw] [O vrije tijd] [OU rol zelfzorg]
Quotation(s): 177

Op eigen benen, Kenniskring Transities in Zorg
Postbus 25035 = 3001 HA Rotterdam = T (010) 241 51 85 - www.opeigenbenen.nl
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