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Voor mijn vierdejaarsstage van de Fontys Hogeschool Pedagogiek in Tilburg wilde ik graag in een ziekenhuis stage lopen. Ik vind het interessant om te zien hoe verpleging met kinderen omgaat, maar ook erg leerzaam om zelf met zieke kinderen om te gaan en hen zoveel mogelijk bij te staan. Uiteindelijk ben ik beland bij het Universitair Ziekenhuis in Gent (BE). De afdeling waar ik terechtkwam was 3K6, de pediatrische Hemato-Oncologie afdeling. Dit is dus een afdeling waar kinderen liggen met bloedziekten en allerlei vormen van kanker. 

Voor mijn afstudeerproject wilde ik graag iets maken wat een meerwaarde heeft voor de kinderen. Ik zat te denken aan een soort paspoort voor in het ziekenhuis wat in Nederland ook al is ontwikkeld. Hierin kunnen kinderen hun ervaringen opschrijven en bijvoorbeeld aangeven waar ze bang voor zijn, en ze hebben iets om na hun ziekenhuisopname nog eens terug te lezen. Toch hoorde ik dat er meer behoefte was aan een brochure voor de eerste opname van kinderen. Deze is al aanwezig voor ouders, maar niet voor de kinderen. Dus in overleg met mijn stagebegeleidster en de begeleidend psycholoog hebben we besloten dat ik een onthaalbrochure ga maken voor kinderen op afdeling 3K6 in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar. 

Voor het realiseren van mijn uiteindelijke scriptie en onthaalbrochure wil ik graag een aantal mensen bedanken:

· Artsen en verpleging op 3K6 voor hun bijdrage over welke informatie zij belangrijk vinden in een onthaalbrochure;

· Pedagogisch medewerkers en psychologen voor hun bijdrage in welke informatie zij het liefst in de brochure zouden zien en hun begeleiding bij het maken van deze brochure;

· Ouders en kinderen voor het invullen van de enquêtes en het geven van hun mening ten aanzien van de onthaalbrochure ;

· Mijn afstudeerdocent voor het meedenken en bruikbare tips;

· Mijn supervisiedocent voor het stimuleren van mijn doorzettingsvermogen;

· Mijn supervisiegroep voor de steun die ze mij hebben geboden ten aanzien van mijn afstudeerscriptie;

· Debby Dekkers en Dagmar de Ruijter; die de tekeningen hebben gemaakt;

· Diegene die de brochure beoordelen; dat zijn vooral de kinderen op de afdeling.
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Inge Venrooij
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Inleiding

In het vierde jaar van mijn studie Pedagogiek aan de Fontys Hogeschool in Tilburg heb ik stage gelopen in het Universitair Ziekenhuis in Gent op afdeling 3K6. Dit is de pediatrische hemato-oncologie afdeling. Voor deze afdeling maak ik mijn afstudeerscriptie. Deze scriptie staat in het teken van een onthaalbrochure. Deze is bedoeld voor nieuwe patientjes op de afdeling in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar. Er zijn al onthaalbrochures aanwezig op de afdeling, maar die zijn voor de ouders bedoeld, er is op het moment niets wat zich op de kinderen richt en daarom wil ik dat graag gaan ontwikkelen. Kinderen komen vaak onverwacht op deze afdeling terecht, alles gaat zo snel dat er veel onzekerheden zijn. Ik wil deze onzekerheden bij hen zoveel mogelijk wegnemen door relevante informatie te verschaffen op het moment dat ze op de afdeling arriveren. 

Ik maak deze onthaalbrochure in opdracht van de psychologen en pedagogisch medewerkers op deze afdeling. Zij ervaren ook veel onzekerheid bij de kinderen die nieuw op de afdeling arriveren. Zij proberen dit weg  te nemen door zo snel mogelijk bij een nieuw kind langs te gaan en allerlei vragen te beantwoorden, maar het is voor jongeren op die leeftijd natuurlijk ook fijn als ze het eens kunnen nalezen als ze dat willen en niet afhankelijk zijn van een ander die dit komt vertellen. 

Mijn doelstelling is daarom als volgt:

Het ontwikkelen van een onthaalbrochure voor de nieuwe kinderen op afdeling 3K6 in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar. 

Hieruit zijn ook een aantal subvragen ontstaan:

· Wat willen artsen aan kinderen laten weten bij hun eerste opname?

· Wat wil de verpleging aan de kinderen laten weten bij hun eerste opname?

· Wat willen de pedagogisch medewerkers en psychologen aan kinderen laten weten tijdens hun eerste opname?

· Wat vinden ouders belangrijk voor hun kind om te weten bij hun eerste opname?

· Wat willen kinderen het liefst weten bij hun eerste opname?

Vanuit deze subvragen ben ik per doelgroep een inventariserend onderzoek gestart door middel van een enquête. Zo heb ik de artsen, verpleging, psychologen en pedagogisch medewerkers een enquête voorgelegd met daarin de vraag wat zij graag in een onthaalbrochure zouden zien. Ouders en kinderen in de leeftijd 6 t/m 13 jaar heb ik een enquête gegeven met daarin de vraag wat zij misten qua informatieverschaffing toen zij voor het eerst op de afdeling kwamen en wat ze juist goed vonden. Van hieruit ga ik bekijken wat ik in de onthaalbrochure wil zetten en welke onderwerpen ik er  het beste uit kan laten. Dan ga ik de brochure ontwikkelen en aan een aantal nieuwe patiënten geven in de leeftijd van 7 t/m 11 jaar en vraag ik naderhand hun reactie, wat ze misten in de brochure en wat ze juist fijn vonden. Aan de hand van deze informatie maak ik dan mijn uiteindelijke brochure. 

Mijn scriptie is als volgt opgebouwd:

· Hoofdstuk 1: UZ Gent, hierin vertel ik wat het UZ voor een organisatie is en hoe de kinderafdeling georganiseerd is. 

· Hoofdstuk 2: Denkontwikkeling, hoe denken kinderen.

· Hoofdstuk 3: Informatieverwerking, hoe verwerken kinderen informatie. 

· Hoofdstuk 4: Onthaalbrochure voor de doelgroep.

· Hoofdstuk 5: Onderzoek en resultaten.
1. Universitair Ziekenhuis Gent

1.1  UZ Gent

Het Universitair Ziekenhuis(UZ) in Gent is een dorp op zich. Het is een van de grootste gezondheidsvoorzieningen in Vlaanderen. Het UZ is een groot terrein met verschillende gebouwen. Binnen deze gebouwen bevinden zich uitgebreide voorzieningen voor eendaagse en meerdaagse opnames, diagnostiek, behandeling en verzorging. Er werken meer dan 4000 mensen in het UZ. Door een samenwerking met de Universiteit Gent kan het ziekenhuis een uitgebreid pakket aan basis- en hooggespecialiseerde zorg leveren. Het ziekenhuis is ook een centrum voor wetenschappelijk onderzoek en medisch onderwijs, artsen worden er opgeleid en onderzoekers werken samen aan nieuwe technieken. Men streeft in het UZ naar een kwalitatieve en patiëntvriendelijke zorg. Alle medewerkers, waaronder artsen, verpleegkundigen, paramedici (kinesisten, ergotherapeuten, psychosociaal medewerkers) en ondersteunend personeel (technici, onderhoudspersoneel, logistieke medewerkers etc.) zetten zich dagelijks in voor de diagnose, verzorging en behandeling van de patiënt.

Er zijn een aantal hoofddoelen die men nastreeft in het UZ, deze zijn:

· Alle gezondheidszorgen te verstrekken aan alle patiënten die zich aanbieden voor diagnose, behandeling en verzorging. 

· Het verstrekken van hooggespecialiseerde en hoogtechnologische zorg door academisch of hiervoor speciaal opgeleid personeel. 

· Te ijveren voor een hoog kwalitatieve zorg waarbij bijzondere aandacht wordt besteed aan het maximaal reduceren van alle risico's. 

· Te waken over een doelmatige aanwending van de middelen die de gemeenschap haar ter beschikking stelt. 

· Nieuwe ontwikkelingen op te volgen, te toetsen en te implementeren. 

· Te zorgen dat de persoonlijke, ethische en morele integriteit van de patiënt ten volle wordt gerespecteerd. 

-
Een brugfunctie vervullen naar de overheid om het beleid af te stemmen op de noden van een optimale gezondheidszorg in Vlaanderen (Bron:www.uzgent.be).

1.2  Afdeling 3K6

Één van de gebouwen op het terrein van het UZ Gent is kliniekgebouw (K)6. In dit gebouw bevinden zich een aantal afdelingen voor kinderen. Er is een afdeling ‘Medium care’ (PIMCU), een ‘algemene’ kinderafdeling, en een kortverblijfafdeling (‘Short Stay’) gehuisvest. Daarnaast is er ook een afdeling Pediatrische Hemato-oncologie (in de wandelgangen ook wel 3K6 genaamd). Op deze gespecialiseerde afdeling worden kinderen opgenomen met goedaardige of kwaadaardige (kanker) gezwelziekten en bloedziekten. Ook kinderen die voor een transplantatie in aanmerking komen omwille van een ernstige afweerstoornis, of (sommige) stofwisselingsstoornissen, worden hier behandeld. 
Vaak gebeurt de opname op deze afdeling onverwacht. Men gaat naar de huisarts  of kinderarts en deze verwijst het kind ‘plotseling’ en in spoed door naar het UZ Gent. Dit gebeurt natuurlijk niet echt zomaar plotseling, maar het kan wel zo aanvoelen. Het leven van het kind wordt even in een stroomversnelling gezet en alles waar men zeker van was wordt afgepakt. Het kind is ziek, en erg ziek ook anders komt het niet op zo’n afdeling. Ook voor de kinderen is de opname dus onverwacht. Vandaar het idee om een brochure/folder te maken waarin informatie wordt verwerkt over de eerste opname op deze afdeling en verdere informatie die het kind graag wil hebben telkens als het opgenomen wordt. Voor de ouders is er al heel wat schriftelijke informatie, maar een brochure voor de kinderen zelf is er nog niet. Terwijl zij diegenen zijn die opgenomen worden en het voor hen dus juist belangrijk is om deze informatie te krijgen. 

1.3 Wat is kanker?

Kanker is een verzamelnaam voor diverse kwaadaardige ziekten, een groep van ziekten met als gemeenschappelijk kenmerk een foute of ongebreidelde celdeling. De wetenschap die dit bestudeert heet oncologie. Bij een normale celdeling rijpt een cel uit voordat zij splitst. Bij kanker treedt een celdeling op, voor dit proces afgerond is. Gevolg daarvan is dat de celdeling veel sneller verloopt en dat een hoop onrijpe cellen ontstaat die hun normale functie niet meer kunnen vervullen. 

Deze groep cellen, tumor genaamd, hindert de normale werking van het orgaan waarin hij  zich bevindt en kan het nabijgelegen weefsel binnendringen. Via de bloedbaan of het lymfevocht kunnen kankercellen zich ook verder in het lichaam verspreiden. We spreken dan van metastasen of uitzaaiingen.
De meeste soorten kanker zijn tumorvormend, dat wil zeggen dat er een ophoping van kankercellen ontstaat die we een tumor noemen. Sommige vormen van kanker, zoals leukemie ofwel bloedkanker vormen echter geen tumor, maar verspreiden zich over het lichaam in het bloed. Bij kinderen is leukemie veel voorkomend en betreft 25-30% in Nederland en 35 % in België
 van alle nieuwe gevallen van kanker bij kinderen.

Niet alle tumoren of gezwellen zijn kwaadaardig. Er komen ook goedaardige tumoren  voor bij kinderen. Goedaardige tumoren groeien als een tumor, maar groeien niet in andere weefsels en geven geen uitzaaiingen. 

Over het algemeen zijn deze goed te behandelen door ze chirurgisch te verwijderen. Een uitzondering vormen de hersentumoren. Een deel hiervan groeit als een goedaardige tumor. Echter, door de beperkte ruimte binnen de benige schedel kan deze groei toch heel veel schade geven in de hersenen. Tevens is verwijdering vaak niet eenvoudig, kan het slechts gedeeltelijk of is het zelfs onmogelijk. Daarom worden hersentumoren altijd beschouwd als kwaadaardig, ook als ze dat strikt genomen niet altijd zijn.

De oorzaak van kanker is nog niet bekend. In zijn algemeenheid mag wel gesteld worden dat kankergroei van een cel altijd het gevolg is van schade aan het DNA, het erfelijke materiaal van die cel. Deze fout of fouten veroorzaken dat de cel te snel gaat groeien en delen, of dat groeiremmende mechanismen niet meer goed werken. In alle gevallen betekent het dat de cel sneller en minder gecontroleerd groeit dan zou moeten. Let wel: de DNA fouten zijn vaak alleen aanwezig in de kankercellen, en niet in de andere cellen van het lichaam. Kinderkanker is, op een paar uitzonderingen na, dan ook niet erfelijk. Het lijkt meer het gevolg van DNA schade die ontstaat door fouten in de celdelingen tijdens groei en ontwikkeling van het embryo of het jonge kind (‘weeffoutje’). Welke DNA fouten ontstaan is niet voor ieder type kanker bekend. Veel onderzoek in de oncologie richt zich op deze specifieke oorzaken per tumorsoort. 

Kankerverwekkende stoffen zijn stoffen die heel lang moeten inwerken, voordat kanker ontstaat. Deze spelen een belangrijke rol bij het ontstaan van kanker bij volwassenen (roken, alcohol, asbest, etc.). Bij het ontstaan van kinderkanker spelen kankerverwekkende stoffen geen rol van betekenis voor zover we weten. Dit lijkt ook logisch omdat kinderkanker vroeg in het leven ontstaat en er eenvoudigweg geen tijd is geweest voor de kankerverwekkende stoffen om in te werken op het lichaam. 

Hierbij een kort overzicht van de meest voorkomende soorten kanker bij kinderen:

Leukemie

· ALL (acute lymfatische leukemie)

· AML(acute myeloïde leukemie)

· CML (chronische myeloïde leukemie)

Blastomen

· Wilm’s tumor (op de nieren)

· Neuroblastoom (op de zenuwen)

· Retinoblastoom (op het oog)

Sarcomen: ontstaan uit steunweefsel

· Osteosarcoom (op het bot)

· Rhabdomyosarcoom (op de spieren)

Lymfomen: ontstaan uit lymfeklierweefsel

· Hodgkin

· Non-Hodgkin

Hersentumoren: ontstaan uit hersenweefsel

· Ependymoon

· Astrocytoom

(de naam geeft aan waar het weefsel gelokaliseerd is in de hersenen). Meer uitgebreide informatie over de soorten kanker die bij kinderen voorkomen staan in bijlage 1, blz. 58. 

(Bronnen: Lancet, 2005) (Vereniging Ouders Kinderen en Kanker, 2002) (Vereniging Integrale Kankercentra. Kerncijfers)

1.4 Pedagogisch medewerker op 3K6

Wat houdt mijn functie als pedagogisch medewerker zoal in?

In de ochtend verdelen we alle kinderen op de afdeling, hierbij houden we rekening met de duur van de opname, aanwezigheid van ouders, de verzorging en het aanbod van onderwijs Zo proberen we elk kind dagelijks een spelaanbod te geven van ongeveer 45 minuten. 

Als de kinderen verdeeld zijn beginnen we aan de afwas. Aangezien hygiëne erg belangrijk is op de afdeling wordt al het gebruikte speelgoed afgewassen voor het weer de kast in gaat. Hierna gaan we rond met een soort bolderkar waarin we speelgoed voor elke leeftijd stoppen. Zo kunnen de kinderen elke dag nieuw speelgoed uitkiezen en ook weer teruggeven waar ze niet meer mee willen spelen. 

Als er na de verdeling blijkt dat er nieuwe kinderen op de afdeling zijn, dan gaat diegene die bij het kind is ingedeeld wat uitleg geven over de afdeling, over de voorzieningen voor de ouders en broertjes en zussen. Als de diagnose bekend is wordt ook de ziekte van het kind besproken, in kindertaal zodat de kinderen zelf ook goed begrijpen wat er gaat gebeuren. Dit gebeurt steeds nadat de ouders een diagnosegesprek gehad hebben en in overleg met de artsen en verpleegkundigen. Hierbij wordt gebruik gemaakt van de boekjes van Chemokasper en Radiorobbie. (In bijlage 2, blz. 63, staat verder uitgelegd hoe wij dit aan de kinderen vertellen) 
Alle onderzoeken, puncties, operaties en beenmergtransplantaties worden begeleid door de pedagogisch medewerkers. Dit gebeurt in samenspraak met de artsen en de ouders. De voorbereiding en begeleiding wordt aangepast aan het ontwikkelingsniveau en leeftijd van het kind. 

De pedagogisch medewerkers verzorgen ook schoolbezoeken. Ze gaan langs op een school om aan de klasgenootjes van het patientje en eventueel die van de  broers of zussen te vertellen dat het kind ziek is, wat er allemaal bij die ziekte komt kijken, wat er allemaal in het ziekenhuis gebeurt, hoe het er nu bij het kind thuis aan toe gaat. De wijze van lesgeven varieert ook per leeftijdsgroep. Ook de leerkrachten krijgen zo meer inzicht in de ziekte van het kind bij hen in de klas.

Wat er nog een taak van pedagogisch medewerker is, is het uitwerken van thema’s. Zo zijn er Halloween, Sinterklaas, Kerst, Carnaval, Pasen. Tijdens deze themaweken versieren wij de gang en zorg we voor een aangepast spelaanbod met veel knutselwerkjes, puzzels en spelletjes waar alle kinderen zich mee bezig kunnen houden, als ze dat willen.  

Naast deze thema’s zijn er nog een aantal dingen die georganiseerd worden, dit is soms met en soms zonder hulp van de stagiaires. Zo is er bijvoorbeeld ‘brusjesdag’, een speciale dag voor de broertjes en zusjes van de patiënten: zij kunnen zo met elkaar in contact komen, vragen stellen over de ziekte van hun broer of zus, samen spelen en ze krijgen aangepaste informatie  over de ziekte en afdeling. 

Elke week is er ‘Happy Hour’. Dan komt er een clown, goochelaar, muziektherapeut of poppenspeler op de afdeling en gaat bij alle kinderen langs. Soms kan dat niet op de kamer zelf (transplantatieboxen), maar gebeurt het in de aparte sluis of voor het raam. 

Twee keer per jaar is er een ADO-weekend. Alle adolescenten in de leeftijd van 14-21 jaar die in behandeling zijn of waren op 3K6 mogen dan mee. Het doel van dit kamp is dat de adolescenten elkaar kunnen ontmoeten in een ongedwongen sfeer en ervaringen kunnen uitwisselen maar ook veel lol met elkaar kunnen maken. Tevens is er ook altijd een specifiek psychologisch aanbod (gespreksgroep, workshop en zulk soort activiteiten).

Verder kunnen de kinderen ook  nog deelnemen aan een kinderkamp (georganiseerd door de VLK – Vlaamse Liga tegen Kanker –in samenwerking met de verschillende ziekenhuizen in Vlaanderen), waar alle kinderen die in behandeling zijn of waren op een kinderkankerafdeling mee naartoe mogen. Dit kinderkamp heeft ongeveer hetzelfde streven als het ADO-weekend. Dit is echter wel louter ontspannend en lotgenotencontact). 

Bij de functie pedagogisch medewerker hoort ook het overleg met andere disciplines. Zo overleggen we met de leerkrachten van de ziekenhuisschool, de psychologen en de verpleegkundigen, zodat we van alle aspecten van de opname van een kind op de hoogte zijn en daar dus kunnen op in spelen. 

1.5 Doelgroep

Als doelgroep is er gekozen voor kinderen op de afdeling in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar. Deze groep wordt opgedeeld in de 6 t/m 9 jarigen en de 10 t/m 13 jarigen. Zij krijgen beiden een onthaalbrochure aangepast aan deze leeftijdscategorie. Verder uitwerking van de doelgroep in hoofdstuk 4.1. 

2. Denkontwikkeling
2.1 Denkontwikkeling volgens Piaget

Aangezien er op de afdeling kinderen van 0 t/m 15
 jaar verblijven moet je hier natuurlijk rekening mee houden. Je kunt niet elk kind op dezelfde wijze informatie verschaffen, dit moet aangepast zijn aan de leeftijd en het ontwikkelingsniveau van het kind. Daarom wordt hieronder beschreven hoe kinderen denken in verschillende fases van hun ontwikkeling. Gezien de enorme invloed die de theorie van de denkontwikkeling door de Zwitserse psycholoog Piaget had en heeft, wordt deze als referentie gebruikt.
Piaget beschrijft dat kinderen een lange weg te gaan hebben om in gedachten met de werkelijkheid bezig te kunnen zijn. Kinderen nemen ervaringen niet zomaar passief op, maar verwerken ervaringen meteen in bepaalde denkwijzen, die zij hanteren om kenmerken en samenhangen in de werkelijkheid te begrijpen. Dit is meer dan een opeenstapeling van losse ervaringen, zoals men vroeger dacht. Een denkwijze is een structurerende en organiserende manier van denken met typische kenmerken. Die manier verandert steeds naarmate een kind zich ontwikkelt. De volgorde van denkwijzen die een kind doorloopt zijn aangeboren en volgens Piaget eigen aan het menselijk brein. 

Een kind gaat de werkelijkheid te lijf op een wijze waar het aan toe is. Het ziet kenmerken en verbanden niet zoals ze zijn, maar zoals ze in zijn of haar denkwijze – eigen aan een bepaalde ontwikkelingsfase - passen. Deze manier van denken bepaalt ook hoe het kind met de werkelijkheid omgaat en bepaalt daarom niet alleen het denken, maar ook het doen. In een onbewust proces stemt het kind werkelijkheid en denkwijze op elkaar af, men noemt dit adaptie. Hierbij kunnen kinderen assimileren, dat houdt in dat ze de werkelijkheid zien in te passen in de cognitieve structuur van het moment. Later maakt dit plaats voor accommoderen, dan gaat men de structuur van de denkwijze aanpassen aan de werkelijkheid. 

Kritische noot met betrekking tot de theorie van Piaget: 

Een aantal deskundigen weerleggen de theorie van Piaget. Zij wijzen erop dat de sociale omgeving ook veel invloed heeft op de denkontwikkeling van een kind, net zoals taal en dat vernoemt Piaget niet. De Amerikaanse psycholoog Bruner geeft aan dat de theorie van Piaget nogal eenzijdig gericht is op de informatie die het kind op dat moment kan inpassen in zijn denkwijze. Hij geeft aan dat een kind dan erg weinig zou leren en er veel langs een kind heen zou gaan. Hij denkt dat alles voor een kind begrijpelijk gemaakt kan worden, als het maar aangepast wordt aan het niveau van het kind. Volgens hem is elk denkprobleem voor kinderen in elke leeftijd aanwezig, alléén gebeurt dit bij het ouder worden en komt in een steeds ingewikkeldere vorm. 

Een ding, waar alle deskundigen die de theorie van Piaget weerleggen, het allemaal over eens zijn is dat denken begint met doen. Men moet eerst waarnemen en dingen ondervinden voordat men erover na gaat denken. Hieruit blijkt dus dat denken niet alleen kan ontstaan door intrinsieke motivatie, maar dat er ook een stimulering van buitenaf voor nodig is (Konhstamm,2002).

2.2 Denkontwikkeling in verschillende fases

De eerste twee jaar

Piaget noemt de eerste fase in de denkwijze van een baby de sensomotorische fase. Dit is een fase waarin de samenwerking van zintuigen en motoriek centraal staan. Deze onafhankelijke aspecten gaan zich steeds meer met elkaar mengen en ontwikkelen, te beginnen bij reflexgedrag. Waarneming en motoriek ontmoeten elkaar en beïnvloeden elkaar, dit noemt Piaget ‘circulaire reactie’. Een kind ziet iets, reageert in een reflex, ziet het effect en herhaalt de handeling. Dit waarnemen en doen laat in de hersenen gekoppelde effecten na:  Piaget noemt ze schema’s. Dit zijn handelingsschema’s, het is een handelingsbesef dat innerlijk is opgeslagen via interiorisatie; ze maken het zich eigen. Na zes à zeven maanden gaat een baby meer doelgericht handelen. Nu gaat de baby meer handelen uit opzet dan uit reflex. Zo zal een kind op basis van het effect dat hij/zij waarneemt zijn handelingsschema’s bijstellen, de accommodatie. Ook worden de schema’s meer en meer verfijnd: dit noemt men differentiëren. Deze manier van ontwikkelen, het differentiëren, kan volgens Piaget alleen plaatsvinden als het brein van het kind er rijp voor is en door zijn interactie met de fysische omgeving. De sociale omgeving heeft er volgens hem helemaal geen invloed op. Pas na een jaar begint het kind met begripsvorming. Dan beginnen de handelingsschema’s zich verder te ontwikkelen en worden ze ook wel woordloze handelingsbegrippen genoemd. Nu kan een kind een bekend voorval/object ook generaliseren. Zo kan het kind bijvoorbeeld thuis de lamp aandoen, want het kind weet met welke knop dit gebeurt. Als het kind leert generaliseren kan het ook in een vreemd huis de lamp aandoen, omdat het op dezelfde manier werkt, al is het in een andere omgeving. 

Veel babyonderzoekers zijn het niet met Piaget eens en betogen dat een kind al veel eerder kan denken dan dat Piaget beweert. Men denkt dat een baby zelfs al een beetje kan redeneren, zelfs als het pas een paar maanden oud is. Dit werd onderzocht door de mate van verzadiging van aandacht bij een kind. Als een kind verzadigd is in de aandacht voor een object, dit noemt men habituatie, volgt een plotselinge verhoogde aandacht voor iets dat als nieuw wordt ervaren in de omgeving. Zo hebben baby’s al vroeg een onderscheidingsvermogen van objecten. Zo mist het kind de ouder (een levend object) als dit uit het gezichtsveld verdwijnt, maar niet een levenloos object. Dit heeft ook te maken met de objectpermanentie van Piaget, alleen gebeurt het volgens babyonderzoekers al veel eerder dan Piaget heeft gedacht. 

Peuters en kleuters

Volgens Piaget is dit de pre-operationele fase. Dat wil zeggen dat een kind wel besef heeft van een vaste volgorde in verschijnselen op zich, maar nog niet de logische noodzaak inziet van hun onderlinge betrekkingen. Kinderen op deze leeftijd richten zich vooral op het hier en nu en zien dus nog geen oorzaak en gevolg. In de loop van deze fase leert een kind wel meer over oorzaak en gevolg, maar kan de logica daarvan nog niet inzien. Zo snappen kinderen van deze leeftijd ook nog niet dat verschillende verschijnselen omkeerbaar zijn. Men neemt bijvoorbeeld een bal klei, laat dit aan het kind zien en maakt er dan een vierkant van. Het kind snapt dan nog niet dat het ook weer in een bal kan veranderen, dat het maken van het vierkant uit een bal omkeerbaar is. Dit is hetzelfde met gewicht, met hoeveelheden en met aantallen
. Als men de manier van waarneming verandert, verandert voor peuters en kleuters ook vaak het gewicht, aantal of het object zelf. Piaget is ook van mening dat een kind tijdens deze fase waarneemt en denkt vanuit het eigen gezichtspunt Als zij bijvoorbeeld een pop hebben en men vraagt aan het kind; wat ziet de pop, dan zal het kind aangeven wat het zelf ziet en niet uitgaan van het zicht vanuit de pop gezien. Dit noemt Piaget ‘egocentrisme’.

Kritiek op Piaget is dan dat hij de verstandelijke ontwikkeling van een kind bekijkt vanuit het negatieve, hij beschrijft wat een kind allemaal niet kan. Piaget gaat puur uit van de reactie van het kind op de fysieke omgeving, maar andere onderzoekers stellen dat de verstandelijke ontwikkeling ook wordt gestimuleerd door menselijke relaties. Een voorbeeld hiervan is dat een kind bijvoorbeeld zegt dat zijn fiets ‘auw heeft gedaan’, het kind wijst dus menselijke kenmerken toe aan levenloze voorwerpen. Dit kan alleen maar voortkomen uit het feit dat menselijke relaties invloed hebben op de cognitie van kinderen. Men is ook van mening dat Piaget te ver van de werkelijkheid afstaat, net zoals de proefjes die hij gebruikt om zijn mening te ondersteunen. Hij gaat uit van de vaste ontwikkeling van een kind onafhankelijk of het daarin gestimuleerd wordt of niet.  Door het onderwijs aan kinderen beïnvloedt men die ontwikkeling, en wordt deze ontwikkeling zo aangestuurd dat de ontwikkeling van het kind heel anders verloopt dan Piaget beschrijft. Piaget gaat puur uit van logisch redeneren, terwijl bijvoorbeeld Bruner  net zoveel waarde hecht aan raden en fantaseren. Neisser, betoogt dat mensenhersenen wezenlijk anders functioneren dan bijvoorbeeld de best geprogrammeerde computer. Mensen hebben passies en emoties en ze worden, ook in hun denken, gedreven door motieven en verlangens. Een groep psychologen hebben kritiek op de theorie van Piaget. Deze kritiek, onder de naam van The child’s theory of mind, beweert dat kinderen van drie jaar al eigen gedachten, gevoelens en dromen kunnen onderscheiden van die van dingen in de omringende wereld. Zo hebben zij een proef uitgevoerd waarbij de proefleider tegenover een kind zit met in het midden een tafel. Op de tafel staat een auto en een scherm. Het scherm staat zo dat de proefleider de auto niet kan zien en het kind wel. De proefleider stelt twee vragen; kun jij het autootje zien, kan ik het autootje zien. Op beide vragen kunnen de kinderen van 3 jaar over het algemeen het juiste antwoord geven, wat aangeeft dat kinderen zich dus wel kunnen inleven in de kijkpositie van een ander. Deze groep heeft ook tests uitgevoerd waarbij kinderen wordt gevraagd naar de gemoedstoestand van een ander kind. Het blijft dus niet beperkt tot de waarneming, de kinderen kunnen ook al gevoelens van anderen benoemen, terwijl de eigen gevoelens op dat moment misschien wel tegenovergesteld zijn. 

Schoolleeftijd

Piaget zag bij kinderen in de leeftijd van zes à zeven jaar een geleidelijke overgang maken naar de fase van de concrete logische operaties. Het kind komt los van toestandsbeperkt denken, krijgt oog voor tussenliggende processen en ziet daardoor steeds meer samenhang tussen verschijnselen. Het kind onderscheidt die verschijnselen beter en kan ze beter met elkaar in verband brengen. Die verbanden zitten volgens Piaget nu in het hoofd als een soort handleidingen voor gedrag. De kinderen krijgen inzicht in wat er gebeurt als je wat doet. Niet alleen de toestand maar ook het proces gaat meespelen in de overwegingen. Na deze fase, als kinderen rond de elf à twaalf jaar zijn gaan ze naar het volgende stadium, genoemd de formele logische operaties. Hierbij kan een kind, naast concreet en beeldend denken, ook hypothetisch redeneren. 

3. Informatieverwerking

3.1 Informatieverwerking bij kinderen

Er werd altijd gedacht dat als er zo min mogelijk aan het kind verteld werd, dit het beste was voor het kind. Bij een opname in het ziekenhuis werd er eveneens zo over gedacht en werd er zo min mogelijk verteld om het kind maar niet bang te maken. Nu wordt daar anders over gedacht. Een ziekenhuisopname maakt op kinderen altijd een grote indruk. Een eerste opname blijft voor altijd in het geheugen gegrift, en als dat niet zo soepel verloopt zal een kind daar een leven lang aan herinnerd worden. Dat is zeker niet de bedoeling, want dit beïnvloedt de manier waarop het kind het ziekenhuis ziet en alles wat daarbij komt kijken. Vandaar dat een goede voorbereiding en begeleiding van het kind en de ouders erg belangrijk is. 

De voorbereiding is niet een moment in de opname; dit duurt de gehele opnameperiode. Aangezien de ouders het kind het best kennen is het eigenlijk aangewezen dat de ouders hun kind op de ziekenhuisopname voorbereiden. Aangezien het voor de ouders vaak ook een ingrijpende gebeurtenis is om naar het ziekenhuis te gaan met het kind en/of dat de opname snel moet gebeuren (wat –zoals reeds vermeld - op een kinderoncologische afdeling vaak het geval is), kunnen zij het vaak niet aan om die voorbereiding te geven en zijn zij niet genoeg op de hoogte van wat er gaat gebeuren. Vandaar dat een goede opvang en begeleiding in het ziekenhuis erg belangrijk is. Het is ook van belang om de begeleiding aan het kind en het gezin aan te passen, geen enkel gezin, geen enkel kind is hetzelfde. Elk kind beleeft de ziekenhuisopname en medische handelingen daarom ook anders. Ze denken anders en verwerken de informatie die zij krijgen ook anders. Dit verschilt per leeftijdsfase. In het hoofdstuk denkontwikkeling is beschreven hoe kinderen per leeftijdsgroep denken. Hieronder beschrijven we hoe informatie aan deze kinderen verstrekt moet worden, rekening houdend met de denkontwikkeling van de kinderen in verschillende fases. 

3.2 Informatieverwerking in verschillende fases

Baby’s en peuters

Vanaf ongeveer 6 maanden heeft een baby een goed ontwikkeld beeld van zijn verzorgers. Nieuwe gezichten kunnen als vreemd ervaren worden. Angst voor onbekenden staat bij zuigelingen en peuters centraal. Ze zijn zeer afhankelijk van hun ouders of hun verzorgers. Wanneer kinderen in deze ontwikkelingsfase plotseling van hun ouders gescheiden worden, is dat erg ingrijpend. Ze voelen de vreemde situatie aan of begrijpen niet waarom ze ergens anders naartoe moeten. Ze kunnen het idee hebben dat ze gestraft worden of in de steek gelaten worden. Ze zijn daarom boos en verdrietig, deze gevoelens kunnen zelfs omslaan in wantrouwen tegenover de ouders. Vandaar dat het betrekken van de ouders bij deze kinderen erg belangrijk is. Ouders kunnen daarbij helpen met de verzorging van het kind waardoor ze intensief betrokken worden. 

Bij de informatieverstrekking naar kinderen toe zijn de ouders op deze leeftijd daarom ook erg belangrijk. Ook het winnen van het vertrouwen van een kind en gewenning zijn erg belangrijk. Wil je een kind uit deze leeftijdsfase voorbereiden op een onderzoek waarbij het kind bijvoorbeeld een maskertje op moet, oefen dan vaak met dit maskertje voor het onderzoek plaats vindt. Zo kan het kind hieraan geleidelijk wennen en is het niet langer nieuw op het moment dat het masker daadwerkelijk gebruikt moet worden. Probeer ook de kamer van het kind als veilige plaats te behouden, door vervelende ingrepen/handelingen op een andere plek te laten plaatsvinden. 

Kleuters

Ook kleuters begrijpen nog niet wat er in het ziekenhuis met hen gebeurt. Ze denken dat ze naar het ziekenhuis moeten omdat hun ouders hen niet meer lief vinden of hen kwijt willen. Of ze hebben het idee dat ze doodgaan in het ziekenhuis, bijvoorbeeld omdat ze weten dat er al ooit een familielid is gestorven in het ziekenhuis. Angst en fantasieën ontstaan ook omdat kleine kinderen zo weinig weten over hun eigen lichaam. Het is van groot belang uit te leggen dat ziek worden geen straf is maar bij iedereen kan gebeuren. Probeer bij deze leeftijd daarom zoveel mogelijk te concretiseren. Hierbij kunnen foto’s getoond worden waarop de omgeving afgebeeld staat of delen van het onderzoek. Het kind vertrouwt op jouw informatie en vertrouwt bijgevolg op jou als de informatie die jij gegeven hebt achteraf ook juist blijkt te zijn. Het is belangrijk om uit te leggen welke situaties spannend en pijnlijk kunnen  zijn en welke situaties juist niet. Het is bij deze kinderen ook altijd belangrijk om levensecht materiaal te laten zien, dus bijvoorbeeld de bloeddrukmeter die men dagelijks gebruikt. Laat hen kennismaken met deze materialen en zo kunnen ze eraan wennen en weten ze dat ze er niet bang voor hoeven te zijn. 

Lagere schoolkind

Een lagere schoolkind begrijpt al veel meer dan een kleuter. Bij kinderen vanaf ongeveer 7 jaar kan men meer uitleg geven over het ‘hoe, wat en waarom’ van bepaalde handelingen. Zij hebben al meer inzicht in de redenen waarom iets moet gebeuren. Vooral in deze levensfase is het belangrijk om aangepaste informatie te geven op het niveau van het kind. Ook hebben deze kinderen al meer inspraak: ze zijn al zelfstandiger. Ze kunnen zelf aangeven als ze iets niet fijn vinden, of als ze ergens hulp bij nodig hebben, of iets niet begrijpen. Toch is het bij deze leeftijd nog steeds belangrijk om concrete uitleg te geven en kinderen goed voor te bereiden, zeker omdat ze zelf nog niet alles kunnen of durven te vragen. Dit kan door middel van boekjes of folders waarin zij veel dingen op eigen niveau en tempo door kunnen lezen als ze daar behoefte aan hebben. Fotoboeken kunnen het kind ook helpen om iets duidelijk voor ogen te krijgen. 

Adolescenten

Een adolescent zit in de fase van onafhankelijk worden. Door hun ziekte worden ze echter weer een stuk afhankelijker van hun ouders en andere volwassenen. Dikwijls worden tieners overschat door de ziekenhuismedewerkers. In deze fase zijn ze nog op zoek naar zichzelf en niet altijd zo assertief als we veronderstellen. Hun zelfstandigheid moet dan ook gestimuleerd worden. Bijvoorbeeld door hen te leren hun vragen rechtstreeks aan de arts te stellen, in plaats van aan de ouders. 

Als ze voelen dat ze inspraak hebben, ervaren ze ook  een beetje controle over de situatie. Aangezien ze de controle over veel zaken  in hun leven verliezen in deze periode is dit uiterst belangrijk. Vrienden en vriendinnen zijn heel belangrijk in deze ontwikkelingsfase. Contacten met leeftijdgenoten helpen hen hun onafhankelijkheid te behouden. 

Het doel van een goede voorbereiding en begeleiding is dat het kind een stressvolle gebeurtenis zodanig kan doorstaan dat het zijn emoties van angst, pijn en schrik kan hanteren en verwerken. 

Dit wil niet zeggen dat een voorbereid kind zonder angst en tegenstribbelen naar een onderzoek of behandeling zal gaan, het blijft nieuw en spannend en, hoe dan ook, angstopwekkend. Door goede voorbereiding kan het kind wat rustiger worden en beter meewerken. Een kind dat goed voorbereid is zal in het algemeen minder vaak problematisch gedrag vertonen als het weer thuis is. Het vertrouwen in de ouders en het ziekenhuispersoneel zal blijven bestaan doordat het kind merkt dat wat er aan hem verteld is ook echt op die manier gebeurt. Door het kind voor te bereiden kun je helpen om een nare gebeurtenis te leren hanteren en te verwerken. Zo neem je de pijn niet weg maar maak je een kind wel emotioneel sterker.

3.3 De opname

Het zou ideaal zijn als elke ziekenhuismedewerker zich zou kunnen inleven in het kind en zijn ouders, zodat men in de gaten heeft met welke onderwerpen een kind worstelt. Zo kan men onder andere rekening houden met:

· de angst voor een vreemde omgeving

· angst voor vreemde mensen

· angst voor het onbekende

· scheidingsangst

· schuldgevoelens rondom hun ziekte

· het aanvoelen van onrust van het kind en de ouders
Vandaar het belang van een goede opbouw. Men begint daarom met een intakegesprek. Zorg ervoor dat dit gesprek plaatsvindt op in een comfortabele, rustige omgeving. Probeer het kind op ooghoogte aan te spreken en een hand te geven. Stel jezelf voor, vertel wat je gaat doen, begeleidt het kind tot aan de kamer en neem er de tijd voor, zodat het kind en de ouders ook vragen durven te stellen en zich een beetje op hun gemak kunnen voelen. Zorg ook dat het kind naast zijn ouders plaats kan nemen zodat het kind zich veilig voelt. Ook kun je het kind wat afleiden door het de mogelijkheid te geven om met het eigen speelgoed te spelen of wat aan te bieden. 

Probeer ook een luisterend oor te bieden; neem de tijd om te praten, vragen te beantwoorden, zowel van de ouders als van het kind. Probeer hiervoor ook te overleggen met verschillende disciplines:  wat is er al door de arts verteld? ; hoe kan ik dat het beste aan het kind verwoorden?; is er al een psycholoog langsgeweest?. Probeer daarvan op de hoogte te zijn voordat je het gezin benadert. Als je goed voorbereid naar het gezin gaat, straal je ook meer zelfvertrouwen en vertrouwen uit. De eerste indruk die mensen van je hebben is van groot belang. Als zij het gevoel krijgen dat ze hun verhaal bij je kwijt kunnen, vragen mogen stellen en dat je de tijd voor hen neemt, vinden ze het gemakkelijker om de zorg over hun kind met jou te delen. Laat aan de ouders merken dat je hen zoveel mogelijk overal bij wil betrekken en dat ze niet buitengesloten worden. Probeer dit ook aan het kind duidelijk te maken. Zorg dat de ouders niet zomaar de kamer uitgaan om bijvoorbeeld het kind in te schrijven in het ziekenhuis. Leg op dat moment uit waar de ouders naartoe gaan, hoe lang het gaat duren en dat ze weer terug gaan komen. Laat bijvoorbeeld een tas van de ouders in de kamer liggen, zodat het kind kan zien dat ze nog terugkomen. Zo ziet het kind dat jij de waarheid spreekt en krijgt het vertrouwen in je. 

Probeer dus de volgende punten in je achterhoofd te houden bij het eerste contact met een gezin:

· zorg voor een comfortabele en rustige omgeving;

· zorg zowel voor het kind als voor de ouders;

· biedt een luisterend oor;

· geef gedoseerde informatie aan ouders en kind;

· straal vertrouwen uit; (Bron: Checklist psychologen, UZ Gent).

4. Onthaalbrochure

4.1 Onthaalbrochure voor de doelgroep 6 t/m 13 jarigen

Zoals staat beschreven in de hoofdstukken denkontwikkeling en informatieverstrekking is een onthaalbrochure voor deze doelgroep nodig: kinderen in deze fase zijn in staat om informatie op hun eigen manier op te nemen en er vragen over te stellen. Ze hebben zelf al “een beetje” inspraak, niet in wat er gaat gebeuren, maar op welke manier het gebeurt. Kinderen onder de 6 jaar hebben nog erg veel fantasie en daardoor totaal andere vragen dan de wat oudere kinderen. Daarom is het voor deze kinderen vooral belangrijk om visuele ondersteuning te geven, een fotoboek met uitleg van een vertrouwd persoon is voor hen makkelijker te begrijpen dan een brochure met informatie en plaatjes. Kinderen boven de 13 jaar zijn alweer een stuk zelfstandiger en daardoor ook in staat om zelf vragen te stellen. Zij hebben minder behoefte aan een brochure met algemene informatie en moeten juist gestimuleerd worden om zelf naar informatie te vragen en op die manier het gevoel te krijgen dat ze nog een beetje controle hebben over hun leven.
Informatie geven aan kinderen van alle leeftijden is dus erg belangrijk. Op de afdeling gebeurt dit op dit moment vooral door mondelinge uitleg en fotoboeken voor onderzoeken. Een brochure is  een gemakkelijke manier om informatie over te brengen; het kind kan namelijk zelf bepalen of en wanneer het de brochure wil lezen (of voor de jongste: voorgelezen hebben), of dat het daar misschien nog niet aan toe is. Het kind kan bepaalde stukken overslaan die hij/zij nu nog niet wil lezen, maar later misschien wel. Verder is het gemakkelijk om ze nog eens terug te lezen. Er gebeurt immers zoveel in die eerste dagen van een eerste opname, dat veel informatie niet blijft hangen. Bij het herlezen blijft de informatie beter beklijven en dat schept meer duidelijkheid. 

Een pedagogisch medewerker is bij deze informatieverstrekking erg belangrijk. Je ‘vertaalt’ de  informatie van de artsen in kindertaal, je bent vertrouwenspersoon voor het kind en de ouders, en je begeleidt kinderen bij onderzoeken, puncties, transplantaties en operaties. De functie van pedagogisch medewerker op de afdeling is hoger al beschreven.

Een ‘onthaalbrochure’ voor kinderen kan een folder zijn, maar ook een dvd. Wat de vorm ook is, het kind moet er in kunnen zien en/of lezen ‘wie er voor hem zal zorgen’, ‘wie er bij hem mag blijven en op bezoek mag komen’, wat er met hem allemaal gaat gebeuren’. Kortom een aantal onzekerheden waar kinderen die ziek zijn mee te maken krijgen en ze een beetje op hun gemak te stellen. 

Dit alles motiveerde mij om zo’n onthaalbrochure te maken.

In deze brochure voor kinderen is het niet de bedoeling iets over kanker te vertellen, of over hun specifieke ziekte.  Vaak is de diagnose nog niet geheel bekend bij de binnenkomst van het kind op de afdeling. Bovendien zij er heel wat verschillende vormen van kinderkanker zodat deze informatie niet op iedereen van toepassing zou zijn. 

Ik heb overwogen om de brochure op DVD te zetten, zodat de tekst meer visueel ondersteund kan worden.  Een aantal kinderen zal dit misschien gemakkelijker bekijken. Maar,  aangezien er niet op alle kamers op de afdeling een DVD-speler aanwezig is, leek het mij minder zinvol om voor deze vorm te kiezen. 
De door mij gemaakte brochure zal dus op papier verstrekt worden (Bronnen: Stratsaert,1989) (Molenkamp, 1999).

5. Onderzoek

5.1 Onderzoeksopzet

Inleiding

In dit hoofdstuk wordt de onderzoeksopzet geschetst die van belang is bij het uitvoeren van het praktijkonderzoek. Hierin beschrijf ik de aard, populatie, methode, evenals de betrouwbaarheid en validiteit van het onderzoek. Onderzoek gebaseerd op de praktijk is belangrijk om te analyseren hoe vertegenwoordigers van de verschillende disciplines op de afdeling, ouders en kinderen over een onthaalbrochure voor kinderen denken en hoe zij deze zouden invullen. Deze informatie neem ik mee in mijn ontwerp van een onthaalbrochure. 
Ontwerp

Probleemstelling:
Is er op de afdeling behoefte aan schriftelijke informatie op kindermaat, zodat kinderen deze zelf nog eens na kunnen lezen (of zich laten voorlezen) en zo een totaalbeeld krijgen van de afdeling. En zo ‘ja’, welke informatie dan?

Om tot een goede onderzoeksvraagstelling te komen heb ik me eerst verdiept in de probleemstelling op het gebied van het geven van informatie aan gezinnen en de communicatie met ouders en kinderen. Daaruit blijkt dat op de afdeling Hemato-Oncologie te weinig rechtstreekse communicatie is naar de kinderen toe. Er wordt erg veel verteld aan ouders en die informatieverstrekking is dan ook ruim voldoende.  Aan de kinderen wordt echter een stuk minder verteld of ze horen het via de ouders, dus indirect. 

Door middel van een praktijkonderzoek ga ik kijken welke informatie de kinderen krijgen bij hun eerste opname, van wie ze die informatie krijgen, welke informatie zij daarbij missen en of zij het fijn vinden om de informatie die ze krijgen nog eens te kunnen nalezen.  

Het type onderzoek, is exploratief onderzoek; survey-onderzoek. Door middel van een enquête vraag ik vertegenwoordigers van de verschillende disciplines op de afdeling wat zij van een onthaalbrochure vinden en welke informatie daar volgens hen in hoort te staan. Voor de ouders is er een enquête waarin wordt gevraagd hoe zij het onthaal op de afdeling ervaren hebben, welke informatie zij en hun kind gekregen hebben, van wie en welke informatie zij gemist hebben. Voor de kinderen heb ik ook een enquête opgesteld die ik mondeling afneem. Hierin wordt gevraagd wat ze fijn vonden om te horen tijdens en na hun opname, en of ze dingen gemist hebben of raar vonden. 

Aan de hand van deze informatie ga ik beoordelen of er behoefte is aan een onthaalbrochure voor kinderen en welke informatie deze zou moeten bevatten zodat deze onthaalbrochure zoveel mogelijk voldoet aan de eisen en verwachtingen van de ouders, kinderen en de verschillende disciplines op de afdeling. Op deze manier wil ik de informatieverstrekking bij opname van een nieuwe patiënt op de afdeling verbeteren en meer toespitsen op de kinderen zelf. Het is tenslotte een kinderafdeling. 

Populatie/steekproef

Voor het verkrijgen van de informatie over dit onderwerp kies ik ervoor om alle disciplines op de afdeling een enquête te laten invullen. Zo weet ik hoe psychologen, verpleging en pedagogisch medewerkers over dit onderwerp denken. 

Ook wil ik weten hoe ouders het onthaal van hun kinderen op de afdeling ervaren, vandaar dat ik ook hen ga bevragen over dit onderwerp. En alles draait op deze afdeling om de kinderen, vandaar dat ik de kinderen op de afdeling ook hierover ga bevragen. 

Bij al deze enquêtes geef ik aan dat de informatie anoniem in de scriptie verwerkt zal worden. Ouders waren zeer bereid om mee te werken aan het onderzoek, ik deel aan alle ouders met een kind dat in behandeling is op onze afdeling in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar een enquête uit. Ook alle kinderen in deze leeftijdscategorie ga ik bevragen door middel van een enquête. Kinderen geven aan het zelfs leuk te vinden  om mee te werken. De verschillende disciplines op de afdeling gaven aan wat minder tijd te hebben voor de vragenlijsten, vandaar dat ik ze kort maak zodat ook zij de kans zien om de enquête in te vullen. 

Door middel van het programma SPSS 
 wil ik deze enquêtes analyseren en zo achterhalen waar behoefte aan is op de afdeling qua informatieverstrekking naar de kinderen toe. 

Materiaalverzameling

In de maand februari heb ik zoveel mogelijk enquêtes uitgedeeld aan ouders op de afdeling die binnen de doelgroep vallen. Ook de kinderen heb ik in deze maand zoveel mogelijk ondervraagd. Doordat sommige kinderen maar één keer in de tien weken op de afdeling komen gaf ik mezelf tot halverwege maart om de ouders en kinderen te enquêteren. De kinderen en ouders die in die tijd niet op de afdeling waren geweest betrek ik niet in het onderzoek.  De verschillende disciplines op de afdeling heb ik de enquête gegeven begin maart zodat ik halverwege maart kon beginnen met het verwerken van de gegevens in SPSS. 

Verwerking en preparatie van de gegevens

Zoals eerder vermeld, werden alle geretourneerde enquêtes verwerkt in het programma ““SPSS””. Hieruit werden de resultaten bekeken vanuit de verschillende groepen ondervraagden. De informatie die daaruit kwam heb ik meegenomen in de ontwikkeling van een onthaalbrochure voor de kinderen op de afdeling. 

Door middel van dit praktijkonderzoek heb ik dus informatie verkregen over wat men belangrijk vindt tijdens een opname, welke informatie men wel of juist niet wil hebben op dat moment. Hieruit zijn dus handvaten ontstaan die ik kon gebruiken in de onthaalbrochure. Deze werd van daaruit dan ook ontwikkeld en uitgedeeld aan de nieuwe patiënten.  

Thema’s:

· welke informatie krijgen kinderen bij hun eerste opname op dit moment?

· welke informatie vinden de kinderen belangrijk om te krijgen bij hun eerste opname?
· welke informatie vinden ouders belangrijk dat hun kind krijgt bij een eerste opname?
· welke informatie missen ouders op dit moment bij de eerste opname van hun kind?
· welke informatie vinden de verschillende disciplines belangrijk om te geven aan een kind bij /tijdens een eerste opname?
· hoe kan deze informatieverstrekking het best worden gegeven volgens de verschillende disciplines?
Betrouwbaarheid en validiteit

Onderzoeksmetingen kunnen afhankelijk zijn van toeval. Maar hoe minder de meting afhankelijk is van toeval, des te betrouwbaarder is de meting. Daarom heb ik bij het onderzoek getracht toevallige invloeden zo klein mogelijk te maken. Vandaar dat ik de kinderen heb geïnterviewd in hun eigen kamer, zonder dat hun ouders aanwezig waren. Zo hadden ze echt de tijd om rustig over de vragen na te denken, kon ik hun meteen uitleg geven als ze iets niet konden begrijpen en konden hun ouders – bewust of onbewust - de antwoorden niet beïnvloeden.

Ik heb de keuze gemaakt de ouders niet te interviewen maar hen de vragenlijst te geven zodat ze de vragenlijst in konden vullen in een rustige omgeving op een voor hen gepast moment. (in hun eigen tijd). Op deze manier hadden ze tijd om de vragen nog eens te overdenken, eventueel te overleggen met hun partner en als ze iets niet begrepen hadden ze de mogelijkheid  hadden om vragen te stellen. Ik heb er voor gekozen om zelf alle vragenlijsten aan de ouders uit te delen en bij de kinderen af te nemen, zodat ze allemaal dezelfde uitleg hebben gekregen en ook aan dezelfde persoon vragen konden stellen. Aan de medewerkers heb ik ook zelf de vragenlijsten uitgedeeld, zodat ze wisten voor wie ze de vragenlijst invulden en aan wie ze vragen konden stellen. Om het risico zo klein mogelijk te houden dat de vragenlijsten niet ingevuld en/of niet terugbezorgd worden heb ik ze persoonlijk aan elke medewerker overhandigt.

Ik heb er ook op gelet dat dezelfde begrippen terugkwamen zowel in de vragenlijsten van de kinderen als in die van de ouders en de medewerkers, zodat het duidelijk was om welke begrippen het ging en iedereen ook dezelfde vragen beantwoordde. De vragen waren ook zo opgesteld dat ze aansluiten bij definitie van de begrippen. Zo meten alle vragen hetzelfde en konden de antwoorden gemakkelijker vergeleken worden.
Ook al zijn gegevens betrouwbaar, dat wil nog niet zeggen dat ze ook valide zijn. Validiteit is namelijk ook belangrijk voor een goed onderzoek. Daarom heb ik gemeten wat ik beoogde te meten. ‘Validiteit ‘ wil zeggen dat je meet wat je wil meten. Ik wilde meten welke informatie mensen gekregen hebben bij de eerste opname en welke informatie ze graag zouden krijgen bij een eerste opname. Daarom heb ik deze vragen letterlijk laten terugkomen in de enquêtes en heb ik voor beide situaties dezelfde vragen en vraagstijl gebruikt. 
Men dient rekening te houden met begripsvaliditeit en predictieve validiteit. Begripsvaliditeit houdt in dat de gemeten resultaten te vergelijken zijn met resultaten van andere instrumenten die beogen hetzelfde te meten. Dit streef ik na door literatuur te raadplegen en theorie te gebruiken van andere onderzoekers die al eens een soortgelijk onderzoek gedaan hebben; en dan te kijken of mijn resultaten overeenkomen met die bevindingen.

5.2 Onderzoeksresultaten

5.2.1 Kinderen

Voor het onderzoek zijn er vijftien kinderen ondervraagd. Deze kinderen waren allemaal in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar. Er zijn willekeurig een aantal meisjes en jongens ondervraagd. Voor de onthaalbrochure die ik gemaakt heb, had ik gegevens nodig van twee leeftijdsgroepen. Dit omdat het aangewezen is een brochure te maken voor de jongere kinderen (6 t/m 9 jarigen) en de wat oudere (10 t/m 13 jarigen). Vandaar dat ik de gegevens van de enquête ook in deze twee categorieën heb verdeeld. Om te weten of ze al kennis hadden van de afdeling, heb ik de vijftien kinderen gevraagd of ze al eens eerder op de afdeling waren opgenomen. Dit bleek bij sommigen wel zo te zijn, waardoor een opname natuurlijk geheel anders wordt ervaren. Toch is het vaak lang geleden dat ze opgenomen werden; vandaar dat ik een onthaalbrochure voor deze kinderen ook nog steeds belangrijk vind en ik hun gegevens dus ook gebruikt heb. Ik geef eerst de gegevens weer van de groep 6 t/m 9 jarigen, daarna volgen de gegevens van de groep 10 t/m 13 jarigen.

Gegevens van de ondervraagde kinderen in de leeftijd van 6 t/m 9 jaar.
	
	Aantal

	Geslacht
	jongen
	3

	 
	meisje
	3


Tabel 1: Geslacht ondervraagde kinderen van 6 t/m 9 jaar

Er zijn willekeurig een aantal meisjes en jongens ondervraagd. Er zijn in de leeftijdscategorie 6 t/m 9 jarigen zes kinderen ondervraagd, waarvan drie jongens en drie meisjes (zie tabel 1).

	Ben je al eens eerder opgenomen op 3K6

	Ja
	nee

	Aantal
	Aantal

	2
	4


Tabel 2: Eerdere opnames op de afdeling

Ben je al eens eerder opgenomen op deze afdeling?

Uit de gegevens blijkt dat twee kinderen al eens eerder opgenomen waren op deze afdeling en vier kinderen er echt voor de eerste keer kwamen (zie tabel 1).

	Wie was er aanwezig bij je opname
	papa
	5

	 
	mama
	6

	 
	broer/broertje
	1


Tabel 3: Wie was er aanwezig bij de opname

In deze tabel staan de gegevens verwerkt over wie er bij het kind aanwezig was tijdens de eerste opname. Dit gaat dan niet over het medisch personeel, maar over de familieleden of vrienden. Uit de gegevens blijkt dat bij alle zes kinderen van 6 t/m 9 jaar de moeder aanwezig was tijdens de eerste opname. De vader was er bij vijf kinderen bij en eenmaal was er ook een broertje bij (zie tabel 2). Deze gegevens worden gebruikt omdat een ouder een grote ondersteuning kan zijn voor een kind tijdens een opname. Broertjes en zusjes die bij de opname zijn, kunnen natuurlijk samen met het zieke kind gebruik maken van een onthaalbrochure, aangezien de informatie aan hun niveau aangepast is. Ouders hebben hun eigen onthaalbrochure: door hierover te vertellen (of uit voor te lezen) zullen zij bijdragen tot het inlichten van hun kind. 
	Aanwezig medisch personeel bij eerste opname
	Arts
	4

	 
	Verpleging
	4

	 
	Spelleiding
	3


Tabel 4: wie van het medisch personeel was aanwezig bij je opname

Tijdens de eerste opname is er ook medisch personeel aanwezig. Vier kinderen geven aan dat er meteen een arts bij was die ze gezien hebben. Ook geven vier kinderen aan meteen iemand van de verpleging te hebben gezien bij de eerste binnenkomst op de afdeling. Drie kinderen geven aan dat ze bij binnenkomst meteen opgevangen werden door iemand van de spelleiding, zoals u ziet kan het ook een combinatie van medisch personeel zijn (zie tabel 4).
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Staafdiagram 1: Verkregen informatie 6 t/m 9 jarige.

Tijdens het bekijken van de onthaalbrochures voor ouderen ben ik vaak dezelfde onderwerpen tegengekomen. Hierbij waren ook onderwerpen zoals verhoogde kinderbijslag en andere financiële tegemoetkomingen of informatie over de werking van de sociale dienst. Ik vond deze informatie niet relevant om te verwerken in een onthaalbrochure voor kinderen. Vandaar dat ik die onderwerpen ook niet bevraagd heb. De  overige onderwerpen zijn aan de kinderen voorgelegd en er is gevraagd of ze over deze onderwerpen informatie hebben gekregen tijdens hun eerste opname. Dit is per onderwerp uitgewerkt. Zo blijkt uit de gegevens dat drie kinderen van 6 t/m 9 jaar informatie hebben gekregen over de artsen. Over de verpleging hebben twee kinderen in die leeftijdscategorie informatie gekregen. Dit gaat er dan vooral om of ze te horen hebben gekregen welke verpleegster voor hen gaat zorgen en wat die verpleegster allemaal doet gedurende een dag. Over de spelleiding hebben vier kinderen meteen bij de eerste opname uitleg gehad. Niet alle kinderen hebben aangegeven meteen iets over hun ziekte te hebben gehoord, drie kinderen hebben hierover informatie gekregen. Alle kinderen vertelden dat de ouders wel allemaal ingelicht waren. Vier kinderen hebben naast uitleg over de spelleiding ook uitleg gekregen over de spelletjes en speelmogelijkheden op de afdeling. Vijf kinderen hebben informatie gekregen over het blijven slapen van de papa of mama. Één kind heeft informatie gekregen over het eten: keuzemogelijkheden en tijden waarop het eten gebracht wordt. Ook hebben vier kinderen informatie gekregen over de onderwijsmogelijkheden op de afdeling. Verder hebben nog twee kinderen informatie gekregen over hoe een dag verloopt op de afdeling. Zo werd er verteld hoe laat iedereen ongeveer opstaat, wanneer ze gewassen worden en dat soort informatie. Daarnaast geven de kinderen aan geen andere informatie te hebben gekregen die ze onthouden hebben (Zie staafdiagram 1).
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Staafdiagram 2: Gewenste informatie 6 t/m 9 jarige.

Naast de vraag welke informatie de kinderen hebben gekregen tijdens hun eerste opname, is er ook de vraag gesteld welke informatie ze graag gehad zouden hebben tijdens hun eerste opname, met andere woorden, wat kinderen in de leeftijd van 6 t/m 9 jaar belangrijk vinden om te horen tijdens de eerste opname. Drie kinderen gaven aan het belangrijk te vinden om informatie te krijgen over wie hun arts was. Ook drie kinderen gaf aan dat ze het belangrijk vonden om informatie te krijgen over de verpleging die hen ging verzorgen. Alle kinderen gaven aan graag informatie te krijgen over de spelleiding en wat zij precies doen op de afdeling. Over de ziekte willen drie kinderen graag iets weten. Vier kinderen willen graag iets weten over de spelletjes op de afdeling, wat er te krijgen is, wanneer en bij wie ze daarvoor moeten zijn. Wat vijf kinderen ook belangrijk vinden om tijdens het eerste contact op de afdeling te horen is of papa of mama mag blijven slapen. Slechts één kind wil iets weten over het eten op de afdeling. Drie kinderen willen iets weten over hoe school en het onderwijs geregeld is in het ziekenhuis. Twee kinderen wil graag weten hoe een dag eruit ziet op de afdeling. Geen enkel kind heeft aangegeven verder nog iets willen weten tijdens hun eerste opname (zie staafdiagram 2).

Gegevens van de ondervraagde kinderen in de leeftijd van 10 t/m 13 jaar.
	
	Aantal

	Geslacht
	jongen
	7

	 
	meisje
	2


Tabel 5: Geslacht ondervraagde kinderen van 10 t/m 13 jaar.

Om gegevens te verzamelen over de verschillende leeftijdscategorieën zijn de gegevens verdeeld in twee leeftijdscategorieën. De leeftijdscategorie 6 t/m 9 jarigen waarvan de gegevens in de vorige pagina’s zijn beschreven, en de leeftijdscategorie 10 t/m 13 jarigen waarvan hier de gegevens worden weergeven. In de leeftijdscategorie van 10 t/m 13 jaar zijn er in totaal negen kinderen ondervraagd. De verdeling per geslacht gebeurde willekeurig. Er zijn zeven jongens en twee meisjes ondervraagd (zie staafdiagram 4) .

	Ben je al eens eerder opgenomen op 3K6

	ja
	nee

	Aantal
	Aantal

	1
	8


Tabel 6: Eerdere opnames op de afdeling.

Ook aan deze leeftijdscategorie is gevraagd of ze al eens eerder waren opgenomen op de afdeling. Zelfs al zijn die eerdere opnames vaak lang geleden, toch weten kinderen dan al wat meer over de afdeling en is hun beoordeling van de verkregen informatie dan misschien wat vertroebeld, waardoor hun kijk op de informatie anders is dan van ‘nieuwe’ kinderen. Toch nemen we deze informatie mee in onze gegevens omdat ook die kinderen nog behoefte hebben aan een onthaalbrochure:  de situatie en de omgeving zijn immers veranderd. Uit de gegevens blijkt dat in de leeftijdscategorie 10 t/m 13 jaar, één kind al eerder opgenomen was geweest op de afdeling, de andere acht waren er voor de eerste keer (zie tabel 6).

	Wie was er aanwezig bij je opname
	papa
	9

	 
	mama
	8

	 
	broer/broertje
	1

	 
	zus/zusje
	3

	 
	iemand anders
	1


Tabel 7: Wie was er aanwezig bij de opname

Voor de oudere kinderen is het ook belangrijk om tijdens de eerste opname ondersteuning te hebben van familie. Zij zijn ook een belangrijke schakel in de informatieoverdracht naar kinderen. Vandaar dat ook aan de negen kinderen in de leeftijdscategorie 10 t/m 13 jaar is gevraagd wie er bij was tijdens hun eerste opname. Uit de gegevens is gebleken dat de papa bij elk kind aanwezig was tijdens de eerste opname. Mama was aanwezig bij acht kinderen in de categorie 10 t/m 13 jarigen. Een broer of broertje was één keer aanwezig en bij drie kinderen was er een zus of zusje aanwezig. Bij één kind was er ook iemand anders aanwezig en dit waren dan de stiefvader en stiefmoeder (zie tabel 5).

	Aanwezig medisch personeel bij eerste opname
	Arts
	7

	
	Verpleging
	7

	
	Spelleiding
	6

	
	Psycholoog
	1


Tabel 8: Wie was er van het medisch personeel aanwezig bij de opname

[image: image3.emf]Aan de kinderen in de leeftijdscategorie 10 t/m 13 jaar is gevraagd wie zij tijdens hun eerste opname hebben gezien van het medisch personeel. Dit gaat dan vooral over het/de eerste contact(en) op de afdeling. Zeven kinderen hebben aangegeven dat zij meteen een arts hebben gezien. Ook zeven kinderen hebben iemand van de verpleging gezien. In zes gevallen was er meteen iemand van de spelleiding en bij één  kind was er bij de opname contact met een psycholoog. (zie tabel 8)

Staafdiagram 5: Verkregen informatie.

Aan de kinderen in de leeftijdscategorie 10 t/m 13 jaar is net zoals aan de jongere kinderen gevraagd welke informatie zij hebben gekregen tijdens hun eerste opname
. Uit de gegevens is gebleken dat zeven kinderen informatie hebben gekregen over de artsen. Slechts drie kinderen hebben informatie gehad over de verpleging die voor hen ging zorgen. Over de spelleiding hebben zeven kinderen informatie gekregen tijdens de eerste opname. Negen kinderen hebben informatie gekregen over hun ziekte. Er zijn vier kinderen die aangeven informatie te hebben ontvangen over de spelletjes en alles wat daarbij hoort. Bijna alle kinderen, namelijk acht, hebben informatie gekregen over het blijven slapen van de papa of mama bij hen op de kamer. Over het eten heef geen enkel kind in deze leeftijdscategorie informatie ontvangen. Wel zijn zes kinderen geïnformeerd over de school in het ziekenhuis en hoe dat nu verder moet met het onderwijs. Drie kinderen hebben informatie gekregen over hoe een dag eruit ziet op de afdeling. (zie staafdiagram 5)
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Staafdiagram 6: Gewenste informatie 

Om te kunnen vergelijken wat de kinderen aan  informatie gekregen hebben tijdens hun eerste opname en welke informatie ze het liefst zouden hebben gekregen, hebben we de vraag over ‘welke informatie zou je het liefst hebben gehad tijdens je eerste opname’ opgenomen in de vragenlijst. Uit deze gegevens bleek dat drie kinderen graag informatie zouden krijgen over de arts die voor hen gaat zorgen. Slechts twee kinderen willen graag iets weten over de verpleging. Vier kinderen willen informatie krijgen over de spelleiding. Vijf kinderen willen graag rechtstreekse informatie over hun ziekte en niet via hun ouders. Drie kinderen wil informatie over de spelletjes op de afdeling. Wat bijna alle kinderen aangeven, namelijk acht, is dat ze informatie willen ontvangen over het blijven slapen van papa of mama. Slechts één kind wil graag iets horen over de voorzieningen voor het eten op de afdeling. Drie kinderen willen informatie krijgen over school in het ziekenhuis en hoe dat nu verder moet met hun school. Geen enkel kind heeft er behoefte aan om te horen hoe een dag verloopt op de afdeling. Wel heeft één kind nog aangegeven graag ‘andere’ informatie te ontvangen tijdens de eerste opname: deze betreft het verloop van de puncties en of er ook leuke dingen te doen zijn op de afdeling, zoals happy hour.
Verdere gegevens van kinderen van 6 t/m 13 jaar

Op de vraag of ze verder nog iets gemist hebben aan informatie tijdens de eerste opname geven enkele kinderen ook nog aan dat ze graag meer geweten hadden over de regels op de afdeling, bijvoorbeeld dat je niet mag lopen op de gang, informatie over wat je thuis nog wel en juist niet meer mag doen. Wat ook aangegeven werd was dat alle dokters en verpleging hetzelfde moesten vertellen; anders snapt men er niets meer van. Ook wilden ze graag weten of ze gingen genezen en dat de dokter nog ’s avonds laat je kamer binnen kan komen. Daar waren ze van geschrokken en dat hadden ze graag van tevoren geweten. 

Over de ziekte kan niet veel worden opgenomen in de onthaalbrochure, omdat dit per kind verschillend is. Om dit aan te geven heb ik de kinderen gevraagd voor welke ziekte zij precies in behandeling zijn op de afdeling.  Daaruit bleek het te gaan over: 

· Leukemie  (5x)

· Leverkanker

· Osteosarcoom (bottumor) (2x)

· MDS (Myelodysplastisch Syndroom)

· Burkitt-lymfoom (een vorm van ‘non Hodgkin’kanker)(2x)

· Beenmerg staat stil, de specialisten weten (nog niet) waarom

· Hersentumor (2x)

· neuroblastoom

Een opname in het ziekenhuis is natuurlijk nooit leuk. Zeker niet als het geheel onverwacht is en je niet weet wat je te wachten staat. Daarom heb ik aan de kinderen gevraagd hoe zij op deze afdeling terechtkwamen: via de huisarts, via de kinderarts of dat zij reeds in een ander ziekenhuis gelegen hadden. Als dat laatste het geval was, waren ze al een beetje bekend met het ziekenhuis en was de opname misschien wat minder onverwacht. Van de vijftien kinderen zijn er zes doorverwezen door een kinderarts, twee door de huisarts. Als de kinderen niet door een huisarts of kinderarts waren doorverwezen waren ze al in een ander ziekenhuis geweest, dit was het geval bij zeven kinderen. Hieronder wordt weergegeven door welke afdeling zij zijn doorverwezen:

· eerste hulp (‘spoed’) van een ander ziekenhuis (2x)

· röntgenafdeling van een ander ziekenhuis

· kinderafdeling  ander ziekenhuis (2x)

· afdeling stomatologie in een ander ziekenhuis 

· ander ziekenhuis, afdeling intensieve zorgen

5.2.2 Medewerkers 

Aan de medewerkers van de afdeling is gevraagd hoe zij denken over een onthaalbrochure en wat er volgens hen in zou moeten komen staan. Ook is hen gevraagd welke manier van informatieverstrekking zij het beste vinden, mondeling, schriftelijk of een combinatie van beiden. Er zijn 27 medewerkers ondervraagd, waarvan zestien verpleegkundigen, twee pedagogisch medewerkers, drie psychologen en zes andere medewerkers waaronder stagiaires en een medewerkster van de logistieke dienst (die erg actief is op de afdeling, vroeger verpleegkundige is geweest en veel contact heeft met de kinderen) en een administratief medewerkster (die vaak het eerste contacht heeft met mensen bij een opname). De gegevens van deze verschillende disciplines zijn opgesplitst zodat duidelijk is wat zij apart van elkaar denken. Zo is er te zien hoe verpleegkundigen, pedagogisch medewerkers, psychologen en ander personeel apart van elkaar denken over een onthaalbrochure. Hierbij de gegevens van deze groeperingen.

 Verpleegkundigen

	
	Aantal
	Procent %

	 
	 
	Is het geven van een onthaalbrochure zinvol
	ja
	15
	94

	 
	 
	 
	nee
	1
	6

	
	
	
	
	
	


Tabel 1: Is een onthaalbrochure zinvol.

Aan alle verpleegkundigen is gevraagd of zij een onthaalbrochure nuttig vinden. Van de ondervraagde verpleegkundigen hebben er vijftien aangegeven het nut in te zien van een onthaalbrochure, slechts één verpleegkundige gaf aan dat ze een onthaalbrochure niet zinvol vindt (ze vond dat er al teveel informatie werd gegeven bij een eerste opname). Hieronder volgen de redenen waarom een onthaalbrochure voor kinderen zinvol is:

· Zo zijn de ouders over veel meer dingen geïnformeerd.

· Zo voelen kinderen zich welkom, ouders krijgen namelijk al een boekje.

· Vaste afspraken van thuis kunnen hierin opgeschreven worden.

· Het is een belangrijke aanvulling op de mondelinge informatie.

· Is zinvol, maar niet de eerste dag, dan hebben ze al teveel zaken te verwerken

· voor ouders en kind is dit zeer belangrijk, ze worden door de brochure een beetje gerust gesteld.

· Zo kunnen kinderen het gevoel krijgen dat ze ook wat controle krijgen en overal bij betrokken worden.

· Het is een houvast en altijd iets om naar terug te kijken. In het begin krijgen ze immers zoveel informatie te verwerken.

· Kinderen hebben nood aan informatie vooraf, zo zijn ze minder angstig.

· Op hun niveau mag uitgelegd worden wat er verwacht kan worden..

· Kinderen willen ook iets weten over de afdeling, verpleging en of ze naar school kunnen

· Bij de eerste opname wordt er vaak heel veel gezegd en niet alles wordt goed opgenomen en onthouden. Het is een naslagwerk als ze nog vragen hebben.

· Niet alles kan mondeling gezegd worden (er worden altijd wel zaken vergeten). 

· De eerste dagen komt er zeer veel informatie af op de kinderen en het is moeilijk voor hen om alles te onthouden. Zo kunnen ze alles nog eens rustig doorlezen.

· Kinderen zitten vaak met praktische vragen en deze kunnen zo beantwoord worden.

· Zinvol, maar niet tijdens de eerste dag, dit is te overrompelend.

· Een eerste goede opvang is cruciaal voor de verdere communicatie.

· Kinderen komen in een nieuwe situatie, dus de onbekende omgeving, wat minder beangstigend maken door een brochure met informatie die ook gemakkelijk uit te leggen is door ouders.

· Zinvol, maar pas na een paar dagen als de eerste angst en indrukken gezakt zijn

· Het kan helpen om te zien dat er hier ook leuke dingen gedaan worden.

· Dat is leuk om nog eens door te lezen en eventueel in te kleuren als ze alleen zijn.

· Op deze manier worden ze ingelicht over hoe het leven eraan toe gaat in een ziekenhuis. Hett zorgt ervoor dat het kind antwoorden op mogelijke vragen krijgt, waar door het zich misschien rustiger voelt.

· Zoveel indrukken, zoveel uitleg, teveel ineens om te onthouden.
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Staafdiagram 1: Welke informatie hoort in een onthaalbrochure.

De verpleegkundigen zijn ondervraagd naar hun mening over wat er in een onthaalbrochure voor kinderen moet komen. Veertien verpleegkundigen geven aan dat ze het belangrijk vinden dat een kind informatie krijgt over de artsen bij een eerste opname. Bijna alle verpleegkundigen, namelijk vijftien, geven aan dat ze het belangrijk vinden om informatie te geven over verpleegkundigen. Slechts vier verpleegkundigen geven aan dat ze het belangrijk vinden om informatie te verstrekken over de ziekte van het kind. Van de vijftien verpleegkundigen geven aan dat het nuttig is om de kinderen informatie te geven over het eten op de afdeling en over de mogelijkheid voor de papa of mama om te blijven slapen bij het kind. Veertien verpleegkundigen geven aan dat het belangrijk is voor het kind om informatie te geven over de afdeling en alles wat daarbij komt kijken. Wat verpleegkundigen ook aangeven belangrijk te vinden is informatie over de pedagogisch medewerkers (spelleiding). Immers, dat zeggen vijfien ondervraagde verpleegkundigen. Slechts zes verpleegkundigen geven aan dat het belangrijk is om het kind informatie te geven over de sociale dienst. Men geeft ook aan dat het belangrijk is om iets over de psychologen te vertellen, dat zeggen tien verpleegkundigen, en dertien verpleegkundigen geven aan dat het belangrijk is om meteen iets aan het kind te vertellen over school. Dertien verpleegkundigen geven aan informatie te willen zien over het eten en over het bijven slapen van papa en mama. Er zijn twee verpleegkundigen die aangeven nog wat anders te willen zien in de onthaalbrochure. Aangezien dit door alle disciplines wordt aangegeven behandelen we dat verderop voor alle disciplines bij elkaar (zie staafdiagram 1).

Psychologen

	
	Aantal
	Procent %

	 
	 
	Is het geven van een onthaalbrochure zinvol
	ja
	3
	100


Tabel 2: Is een onthaalbrochure zinvol.

Aan de psychologen is dezelfde vragenlijst voorgelegd als aan de verpleegkundigen. Er zijn drie psychologen die de vragenlijst hebben ingevuld. In deze vragenlijst is ook aan hen de vraag gesteld of zij het nut inzien van een onthaalbrochure, 100 % van de ondervraagde psychologen, geeft aan dat een onthaalbrochure volgens hen zinvol is (zie tabel 2).

[image: image6.emf]Staafdiagram 2: Welke informatie hoort in een onthaalbrochure.
Aan de psychologen is ook gevraagd wat zij belangrijk vinden in een onthaalbrochure voor kinderen. Ze hebben alle drie aangegeven dat ze het belangrijk vinden om informatie te geven over de mogelijkheid voor de ouders om te blijven slapen, informatie over school en over de pedagogisch medewerkers. Geen van de psychologen vind het nuttig om informatie over de sociale dienst in de onthaalbrochure voor kinderen te verwerken. Van de psychologen geven er twee aan dat het belangrijk is om informatie over artsen, verpleging, het eten, algemene informatie over de afdeling en informatie over de psychologen te verstrekken. Slechts één psycholoog geeft aan dat men informatie over de ziekte moet geven en over iets anders. Wat dit andere is wordt samen de andere disciplines verder verwerkt (zie staafdiagram 2).

Pedagogisch medewerkers

	
	Aantal
	Procent %

	 
	 
	Is het geven van een onthaalbrochure zinvol
	ja
	2
	100


Tabel 3: Is een onthaalbrochure zinvol.

Ook twee pedagogisch medewerkers hebben de vragenlijst beantwoord, ze waren allebei van mening dat een onthaalbrochure zinvol is. (zie tabel 3)

[image: image7.emf]Staafdiagram 3: Welke informatie hoort in een onthaalbrochure. 

De pedagogisch medewerkers hebben ook aangegeven wat zij belangrijk vinden in een onthaalbrochure voor kinderen. Zij vinden het beiden belangrijk dat er iets over de artsen, verpleging, eten, informatie over de afdeling, pedagogisch medewerkers en school in komt te staan. Wat zij allebei niet belangrijk vinden is informatie over de sociale dienst. Wat één pedagogisch medewerker belangrijk vindt is informatie over de ziekte, de mogelijkheid dat papa of mama kan blijven slapen en informatie over de psychologen. Ze geven beiden aan dat ze ook andere informatie in de brochure belangrijk vinden. Dat wordt verder bij de andere disciplines behandeld. (zie staafdiagram 3)

Andere medewerkers afdeling 3K6

Niet alleen de verpleging, psychologen en pedagogisch medewerkers zijn ondervraagd, ook ander personeel van de afdeling. Zo is de vragenlijst nog ingevuld door vier stagiaires, één medewerkster logistieke dienst en een medewerkster met een administratieve functie. 

	
	Aantal
	Procent %

	 
	 
	Is het geven van een onthaalbrochure zinvol
	ja
	6
	100


Tabel 4: Is een onthaalbrochure zinvol.

Alle andere medewerkers die de vragenlijst hebben ingevuld hebben aangegeven dat een onthaalbrochure zinvol is (zie tabel 4).
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Staafdiagram 4: Welke informatie hoort in een onthaalbrochure. 

De andere medewerkers van de afdeling hebben ook hun mening over welke informatie verwerkt moet worden in een onthaalbrochure voor kinderen. Ze zijn het op veel punten redelijk met elkaar eens, zo zijn ze het er alle zes over eens dat er informatie over de verpleging en pedagogisch medewerkers in de onthaalbrochure verwerkt moet worden. Van deze medewerkers zeggen er vijf dat het belangrijk is om informatie te geven over de artsen, het eten, de mogelijkheid voor de ouders om te blijven slapen, informatie over de afdeling, informatie over de sociale dienst, de psychologen en school. Slechts één persoon geeft aan dat er informatie in de brochure moet komen over de ziekte van het kind. Ze hebben verder geen andere informatie die ze in de onthaalbrochure verwerkt zouden willen zien worden. 

Wat alle disciplines hebben aangegeven is dat ze over de volgende onderwerpen graag nog meer of andere informatie in de onthaalbrochure voor kinderen willen hebben:

· algemene regels en voorstelling van het personeel van elkaar scheiden

· bezoek, isolatieklasse, transport naar onderzoeken, keuken voor ouders, brussenopvang;

· algemene informatie over de ziekte, niet te specifiek;

· psychologen slechts kort vermelden; bij eerste opname is dit te vroeg en te bedreigend;

· speelmogelijkheid, op kamer of soms in een groep? Mogelijkheid van het verkrijgen van een computer met internet;

· bezoek van vrienden/familie;

· onderzoeken, katheter, bezoekregeling; 

· informatie geven per stap, afhankelijk van wat er van toepassing is voor dat specifieke kind;

· over hoe een dag eruit ziet op de afdeling;

· wat er gebeurt op de afdeling om kinderen op te beuren;

· happy hour;

· happy hour, weekschema, vrijwilligers, persoonlijke gegevens, foto’s gezin, lievelingsknuffel;

· regels, wat mag er wel en niet op de afdeling;

· het belang om contact te houden met thuis, vrienden, school, en hoe je dat dan het beste kunt doen;

· alleen overal de essentie van vermelden in de brochure;

Ten slotte was er nog een vraag over de manier waarop men de informatie het beste kan verstrekken. Moet dit mondeling of kan dit juist het beste schriftelijk of ziet men meer het nut in van een combinatie van die twee? 

[image: image9.emf]Staafdiagram 5: Hoe moet informatie gegeven worden.
Uit de gegevens is gebleken dat alle ondervraagden het liefst de informatie mondeling en schriftelijk aan de kinderen verstrekken. Ze hebben het idee dat als je het op beide manieren doet, de informatie het best blijft hangen en de mensen nog iets hebben om na te lezen (zie staafdiagram 5). 

5.2.3 Ouders

Doordat kinderen meestal worden ondersteund door hun ouders tijdens een opname in het ziekenhuis is het nuttig om deze ouders te vragen naar hun mening over de inhoud van een onthaalbrochure. Vandaar dat ook de mening van de ouders bevraagd  is over de verkregen informatie van de kinderen en wat betreft de informatie die zij graag zouden hebben gewenst dat hun kind had gekregen tijdens de eerste opname. Ook is er aan hen  gevraagd of ze het wel zinvol vinden dat er een onthaalbrochure komt of niet. Er is bij deze informatie geen rekening gehouden met de leeftijd van de opgenomen kinderen. Vooral omdat ouders vaak nog andere kinderen hebben, kan hun antwoord een algemene opinie weerspiegelen. Er zijn vijftien ouders ondervraagd in dit onderzoek, waarvan dertien moeders en twee vaders. Tien kinderen van de ouders die ondervraagd zijn, zijn binnen het afgelopen jaar voor het eerst opgenomen geweest. Bij de andere vijf is het al meer dan 1 jaar geleden. 

Voordat de ouders gevraagd werden naar hun mening over de informatie die kinderen moeten ontvangen bij de eerste opname en informatie die ze hebben gekregen bij hun eerste opname, is er aan hen gevraagd hoe tevreden of ontevreden ze zijn over de eerste opname van hun kind. Elf ouders gaven aan zeer tevreden te zijn, drie ouders waren tevreden en één persoon stond er neutraal tegenover, hieronder staan de redenen die zij daarvoor gaven:

- 
Het was een compact informatiepakket, bijna alles is aan bod gekomen, doch het is wel overweldigend geweest, zo veel informatie op korte tijd en dan nog proberen om er iets van te onthouden.

- 
Zodra wij de diagnose kregen werden wij afzonderlijk genomen en werd uitleg gegeven zowel voor ouder als het kind.

- 
Alles is op de leeftijd van het kind uitgelegd.

- 
Ondanks alle indrukken en onderzoeken staat het kind voorop.

-
De behandelend arts nam genoeg tijd om alles goed uit te leggen.

-
We wisten niet wat ons te wachten stond en we zijn goed opgevangen op de afdeling.

-
Iedereen probeert je te helpen en staat voor je klaar.

-
We kregen veel informatie over leukemie en hoe de dag verloopt.

-
Uitleg was op kindermaat.

-
Opname was in het weekend, toch werd er de tijd voor ons genomen.

-
De artsen waren zeer begaan en hebben alles piekfijn uitgelegd.

-
Het werd op niveau van het kind uitgelegd, bij elke prik, behandeling of onderzoek.

[image: image10.emf] Staafdiagram 1: Verkregen informatie.

Uit de vragenlijsten is gebleken dat tien ondervraagde ouders aangeven dat hun kind tijdens de eerste opname informatie heeft ontvangen over de artsen. Acht ouders geven aan dat hun kind meteen informatie heeft ontvangen over de verpleging. Dertien ouders geven aan dat hun kind informatie heeft gekregen over de ziekte tijdens de eerste opname. Negen ouders geven aan dat hun kind informatie heeft gehad over de pedagogisch medewerkers (spelleiding). In de vragenlijsten hebben vier ouders aangegeven dat hun kinderen informatie hebben gekregen over de psychologen van de afdeling. Van alle ouders hebben er negen aangegeven dat hun kind informatie heeft gekregen over de afdeling en twaalf ouders hebben aangegeven dat hun kind informatie heeft gehad over de spelletjes op de afdeling. Vijf ouders hebben aangegeven dat hun kind informatie heeft gekregen over het eten op de afdeling. Tien ouders hebben geantwoord dat hun kind informatie heeft gekregen over school op de afdeling. Volgens de ouders hebben alle kinderen tijdens hun eerste opname te horen gekregen dat papa of mama bij hen mocht blijven slapen. Tien ouders hebben aangegeven dat het kind informatie heeft gehad over hoe het geregeld is met de broertjes en zusjes; wanneer zij op bezoek mogen komen en waar ze verder terechtkunnen (zie staafdiagram 1).
[image: image11.emf]Staafdiagram 2: Gewenste informatie. 

Aan de ouders is ook gevraagd welke informatie zij belangrijk vinden dat hun kind zou  krijgen. Negen ouders hebben geantwoord dat zij het belangrijk vinden dat hun kind informatie ontvangt over de arts die hen gaat behandelen. Acht ouders geven aan dat hun kind wat meer moet te horen krijgen over de verpleging die voor hen gaat zorgen. Bijna alle ouders, namelijk veertien, vinden dat hun kind ook informatie moet krijgen over de ziekte. Van alle ouders zijn er acht die zeggen dat hun kind informatie moet krijgen over de pedagogisch medewerkers (spelleiding). Slechts drie van de ondervraagde ouders geeft aan dat ze het fijn zouden vinden als hun kind informatie kreeg over de psychologen op de afdeling. Over de afdeling zelf zou ook informatie verstrekt moeten worden, geven acht ouders aan. Door negen ouders wordt aangegeven dat er informatie gegeven moet worden over de spelletjes. Vijf ondervraagden gaven aan dat hun kind informatie moest krijgen over het eten op de afdeling en in het ziekenhuis. Daarnaast geven acht ouders aan dat ze het belangrijk vinden dat hun kind informatie krijgt over de schoolmogelijkheden en hoe dat nu verder moet. Tien ouders geven aan dat ze het belangrijk vinden dat hun kind weet dat er iemand van de ouders mag blijven slapen. En de informatie over het bezoek van broers en of zussen is volgens acht ouders van belang (zie staafdiagram 2). 

Aan de ouders is ook nog de vraag gesteld of zij informatie hebben gemist tijdens de eerste opname, hierbij gaven ze een aantal dingen aan:

· een rondleiding door de rest van het ziekenhuis, het is gemakkelijk om je weg kwijt te raken;

· album en brochure van het ziekenhuis, dagverloop, foto’s om duidelijkheid te krijgen;

· onthaalbrochure voor ouders of kind, dit kwam allemaal pas na het weekend en voor ons gevoel daardoor wat te laat ;
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Cirkeldiagram 1: Is een onthaalbrochure zinvol.

Aan de ouders is gevraagd of zij een onthaalbrochure zinvol vinden, aangezien zij tevreden zijn over de informatieverstrekking op dit moment. Slechts één van de ondervraagde ouders geeft aan dat een onthaalbrochure haar niet zinvol lijkt (de kinderen krijgen al teveel informatie in één keer), de andere veertien geven allemaal aan dat ze het nut van een onthaalbrochure wel inzien (zie cirkeldiagram 1), ze gaven daarbij de volgende redenen op:

· het kan het kind en familie geruststellen en ondersteuning bieden bij de mondelinge informatie die je krijgt. Je krijgt de eerste dagen immers zoveel informatie te verwerken dat je er maar de helft van onthoudt dus een naslagwerk is zeker interessant;

· er overvalt je zoveel, je moet aan zoveel dingen denken, hebt zoveel vragen;

· het is allemaal maar afwachten wat er gebeurt;

· de eerste momenten moet men zoveel verwerken dat het handig is om de brochure te allen tijden te kunnen raadplegen;

· makkelijk om terug te lezen wat er gaat gebeuren en wat je al meegemaakt hebt in het ziekenhuis;

· er staat een lange onzekere periode voor je; het is goed om een zekere houvast te krijgen, ook met behulp van brochures;

· dan weet je ook waar en bij wie je terecht kunt met vragen en over wat de afdeling allemaal inhoudt;

· je kunt alles nog eens nalezen;

· informatie en duidelijkheid is belangrijk;

· de eerste dagen komt er zoveel op je af dat het misschien wel nuttig is om dingen op papier te zetten die je eens door kunt nemen als je van de schok bekomen bent;

· nuttige informatie over opname en afdeling;

· er is altijd wel iets dat je niet onthoudt en zo kun je dat nog eens nalezen;

· zo weet het kind ook wat het mag/kan verwachten, wat de mogelijkheden zijn van opvang, begeleiding, spel, school en nog veel meer;

Voor de ouders was ook nog wat ruimte open gelaten voor eventuele opmerkingen die ze hadden, ze hebben daar het volgende opgeschreven:

· Zeker rekening houden met de manier van uitwerken, kindvriendelijkheid.

· Teveel informatie ineens is te verwarrend.

· Je merkt dat er op deze afdeling ervaringsgerichte mensen werken, mensen die rekening houden met nieuwe gevalletjes, mensen die je op alle manieren proberen te steunen.

· Alles is zeer snel verlopen, thuis weg, diagnose stellen, ziekteproces doorlopen enz. Psychisch is alles moeilijk te rijmen, dus ook moeilijk om later terug te herinneren, het is goed om een dagboekje bij te houden bij de onthaalbrochure zodat je alles nog eens terug kunt lezen. De eerste dagen word je opgeslorpt door allerlei disciplines, waardoor je deze dagen amper kunt herinneren. 

· Voor kinderen is een video/dvd misschien beter dan erg veel tekst in een brochure. Het is belangrijk om aan kinderen te vermelden dat ouders overal bij mogen zijn.

6.Conclusies & aanbevelingen

6.1 Conclusie

Om goed tot een conclusie te komen wordt eerst nog eens de vraagstelling bekeken:

Is er op de afdeling behoefte aan om informatie op papier aangeleverd te krijgen zodat kinderen deze zelf nog eens na kunnen lezen en zo een totaalbeeld krijgen van de informatie op de afdeling, en zo ja, welke informatie?

Begrippen die voorkomen:

Verkregen informatie: Informatie die kinderen hebben gekregen tijdens hun eerste opname.

Gewenste informatie: Informatie die kinderen graag gekregen zouden hebben tijdens hun opname.

Pedagogisch medewerker: Hetzelfde als iemand van de spelleiding, deze begrippen worden dan ook door elkaar gebruikt. Voor de kinderen gebruiken we vooral  het begrip spelleiding, voor de volwassenen het begrip pedagogisch medewerker. 

Aan de hand van deze gewenste informatie bepalen we de inhoud voor een nieuwe onthaalbrochure, aangezien uit de vragenlijsten is gebleken dat ouders en medewerkers een onthaalbrochure voor het kind belangrijk vinden.

Aangezien de kinderen, ouders en medewerkers alle drie een andere enquête hebben gegeven, behandelen we deze ook apart, aan het eind zullen we deze meningen met elkaar vergelijken.

Kinderen in de leeftijd van 6 t/m 9 jaar

In deze leeftijdscategorie zijn zes kinderen ondervraagd, waarvan drie jongens en drie meisjes. Van deze kinderen waren er vier voordat ze deze maal ziek werden nog nooit op de afdeling geweest en twee van de ondervraagde 6 t/m 9 jarigen wel. In zes gevallen was papa aanwezig bij de opname, mama was er bij elk kind bij en eenmaal was er nog een broertje bij. Hieruit kunnen we concluderen dat bij alle kinderen bij de eerste opname zeker één van de ouders aanwezig was. Uit onderzoek is gebleken dat er in zes gevallen een arts aanwezig was, zo blijkt ook dat in vier gevallen verpleging aanwezig was en drie keer was er iemand van de spelleiding bij de eerste opname. Dit gaat dan echt over het eerste contact dat men heeft op de afdeling. Deze bevindingen zijn niet van belang voor het beantwoorden van de vraagstelling, maar zijn wel van belang om kennis te krijgen over de eerste opname van een kind. Kinderen reageren anders als zij in het bijzijn van hun ouders zijn of bijvoorbeeld meteen begeleid worden door een psycholoog of iemand van de spelbegeleiding.

Aan de kinderen is gevraagd welke informatie zij hebben gekregen bij hun eerste opname. We bedoelen dan de eerste opname aan het begin van de ziekte en niet een eerdere opname op de afdeling.

Vijf kinderen hebben aangegeven dat ze informatie hebben gekregen over het blijven slapen van papa of mama. Vier kinderen gaven aan dat ze informatie hebben gehad over school, over spelletjes en over de spelleiding. De helft van de kinderen gaf aan informatie te hebben gehad over hun ziekte. Twee kinderen hebben informatie gehad over de verpleging en over hoe een dag verloopt op de afdeling. Slechts één kind heeft informatie gehad over het eten. 

Als er dan gekeken wordt naar de gewenste informatie blijkt dat alle kinderen graag informatie zouden krijgen over de spelleiding, dus dat is zeker een punt voor de inhoud van de onthaalbrochure. Er zijn vijf kinderen die graag iets willen weten over het blijven slapen van papa en mama, die informatie wordt dus ook meegenomen in de onthaalbrochure, ook al is er aangegeven dat de kinderen deze informatie vaak mondeling krijgen. Vier kinderen willen graag informatie over de spelletjes, ook deze informatie is dus belangrijk voor in de onthaalbrochure. Dan heeft de helft van de kinderen gezegd dat ze graag informatie willen over artsen, verpleging, ziekte en school in het ziekenhuis. Ook deze informatie wordt meegenomen in de onthaalbrochure, behalve informatie over de ziekte. Zeker bij de eerste opname is de arts de enige die precies weet wat er gaande is en kan iemand van de spelleiding daar nog niets over zeggen. Ook is elke ziekte anders en kun je dus geen algemene informatie in de onthaalbrochure verwerken. Dan zijn er nog twee kinderen die willen weten hoe een dag verloopt op afdeling 3K6, dit wordt dus ook in de onthaalbrochure verwerkt. Slechts één kind wil iets weten over het eten op de afdeling, maar ook deze informatie zal voor klein deel in de onthaalbrochure verwerkt worden.

Hieronder is te zien welke informatie de kinderen in de leeftijd van 6 t/m 9 jaar graag in een onthaalbrochure zien. Er is hierbij gekeken naar de informatie die ze hebben gekregen en informatie die ze graag zouden krijgen. Ook al komt deze informatie redelijk overeen, toch is het belangrijk om deze informatie op een goede manier te geven dat kinderen het kunnen onthouden en dat kan in een onthaalbrochure.

Informatie gewenst in de onthaalbrochure voor 6 t/m 9 jarigen:

· informatie over de spelleiding

· informatie over het blijven slapen van de ouders

· informatie over de spelletjes

· informatie over school

· informatie over de verpleging

· informatie over de artsen

· informatie over hoe een dag ongeveer verloopt

· beknopte informatie over het eten

Kinderen in de leeftijd 10 t/m 13 jaar

In deze leeftijdscategorie zijn er negen kinderen ondervraagd, waarvan zeven jongens en twee meisjes. Acht van deze kinderen was nog nooit eerder op de afdeling geweest voor hun eerste opname, één van de negen kinderen was al wel eerder opgenomen geweest op de afdeling.

Bij alle negen kinderen was de papa aanwezig bij de eerste opname. Mama was in acht gevallen aanwezig. Eenmaal was er ook nog een broer bij en bij drie van de negen kinderen was er een zus bij. Één kind gaf aan dat er nog iemand anders bij de opname aanwezig was, hij doelde hierbij op de stiefvader en stiefmoeder.

Aan de kinderen is gevraagd wie van het medisch personeel aanwezig was bij het eerste contact van het kind met de afdeling. In zeven gevallen was er een arts aanwezig, ook bij zeven eerste opnames was een verpleegkundige aanwezig. 

Zesmaal was er iemand van de spelleiding bij en eenmaal een psychologe. 

Deze informatie is nodig om een duidelijk beeld te vormen van de eerste opname van het kind. Wie was er daarbij aanwezig om het kind te steunen, uitleg te geven, af te leiden en dat soort dingen.

Ook deze kinderen zijn gevraagd naar de informatie die zij verkregen hebben bij een eerste opname. Acht kinderen hebben aangegeven dat zij informatie hebben gekregen over het blijven slapen van papa en mama en over hun ziekte. Zeven kinderen geven aan dat zij meteen informatie hebben gekregen over de spelleiding en over de artsen. Zes kinderen hebben aangegeven dat zij informatie hebben gekregen over school.  Vier kinderen hebben aangegeven dat zij informatie hebben gekregen over spelletjes. Drie kinderen hebben aangegeven dat zij informatie hebben gekregen over de verpleging en over hoe een dag verloopt op de afdeling.

Hoe staat de informatie die kinderen graag zouden willen krijgen in verhouding tot de informatie die ze hebben gekregen? 

Acht kinderen geven aan dat ze graag informatie zouden krijgen over het blijven slapen van de papa of mama. Zoals te zien is bij de gegevens uit de enquêtes, is deze informatie in acht gevallen ook is gegeven, toch wordt het meegenomen als punt in de onthaalbrochure, zeker omdat de kinderen zelf aangeven dit erg belangrijk te vinden. Vijf kinderen geven aan graag informatie te krijgen over hun ziekte. Omdat deze informatie te specifiek is, kan die niet opgenomen in een algemene onthaalbrochure, maar voor deze leeftijd kan wel algemene informatie over celdeling opgenomen in de brochure. Vier kinderen geven aan wel informatie te willen over de spelleiding, dit wordt dus ook meegenomen in de onthaalbrochure. Drie kinderen geven aan informatie te willen krijgen over school en over de artsen. Dit zal daarom in mate meegenomen worden in de onthaalbrochure. Slechts twee kinderen geven aan iets te willen weten over de verpleging, we zullen dit meenemen in de onthaalbrochure, maar het wel wat algemeen houden. Slechts één kind heeft geantwoord dat hij/zij informatie wil over het eten. Hier zal dus rekening mee gehouden worden door het wel te verwerken in de onthaalbrochure maar er niet te diep op in zullen gaan (we zullen dit toch verwerken aangezien het een klein deel is van de brochure en toch extra informatie kan verschaffen voor de kinderen die er niet echt bij nadenken). Één kind heeft aangegeven nog andere informatie graag te ontvangen, namelijk wat er allemaal voor leuks te doen is op de afdeling, de regels die er gelden en hoe puncties in zijn werk gaan. Dit zal worden meegenomen in de onthaalbrochure en hierin de leuke dingen op de afdeling beschrijven en de regels die er gelden. Informatie over puncties zal hier niet in verwerkt worden, aangezien die niet voor ieder kind van toepassing is en een kind apart voorbereid wordt als het wel een punctie moet ondergaan. 

Informatie gewenst in de onthaalbrochure voor 10 t/m 13 jarigen:

· informatie over het blijven slapen van papa of mama

· informatie over celdeling

· informatie over de spelleiding
· informatie over school
· informatie over de artsen
· algemene informatie over de verpleging
· beperkte informatie over het eten
· informatie over de leuke dingen op de afdeling
· informatie over de regels op de afdeling
· informatie over spelletjes
Medewerkers

Er zijn verschillende disciplines ondervraagd op de afdeling, in totaal 27 personen, zo zijn er zestien verpleegkundigen ondervraagd, twee pedagogisch medewerkers, drie psychologen en zes anderen. Aan de verschillende disciplines op de afdeling werd een korte vragenlijst voorgelegd. De eerste vraag was of zij een onthaalbrochure zinvol vonden. Hierop hebben de verpleegkundigen geantwoord, vijftien verpleegkundigen zeiden ja, slechts één heeft nee geantwoord. Van de andere disciplines heeft iedereen ja geantwoord. Van de 27 ondervraagden heeft dus slechts één persoon aangegeven dat een onthaalbrochure niet zinvol is. Dit geeft een stimulans om door de gaan met het ontwikkelen van een onthaalbrochure.

In deze vragenlijst konden zij antwoord geven op de vraag hoe informatie het best verstrekt kan worden aan kinderen. Hierop hebben alle ondervraagden geantwoord dat het geven van informatie aan kinderen het beste kan door een combinatie van mondelinge en schriftelijke informatie te geven. Dat is ook weer een stimulans om door te gaan met het ontwikkelen van een onthaalbrochure, aangezien de mondelinge informatieverstrekking op de afdeling in orde is en er nog niets is om dit schriftelijk te ondersteunen. 

Aan de medewerkers werd ook gevraagd welke informatie zij graag zouden zien in een onthaalbrochures voor kinderen die voor het eerst op de afdeling opgenomen worden. 

Verpleging

Van de verpleging hebben er vijftien ondervraagden geantwoord dat informatie over verpleging en de pedagogisch medewerkers erg belangrijk is. Veertien verpleegkundigen hebben geantwoord dat informatie over de artsen en algemene informatie over de afdeling belangrijk is om te geven. Dertien verpleegkundigen hebben geantwoord dat het van belang is om informatie te verstrekken over school, eten en het blijven slapen van de ouders. Tien ondervraagde verpleegkundigen gaven aan dat informatie over de psychologen van belang is en zes verpleegkundigen geven aan dat ook informatie over de sociale dienst belangrijk is. 

Psychologen

Er zijn drie psychologen ondervraagd en ze zijn alle drie van mening dat er in de onthaalbrochure informatie moet komen over de pedagogisch medewerkers, over school en over het blijven slapen van de ouders. Er zijn twee psychologen die aangeven dat het belangrijk is om informatie te geven over artsen, verpleging, eten, psychologen en algemene informatie over de afdeling. Er is één psycholoog die aangeeft dat er informatie over de ziekte in de onthaalbrochure moet komen en over iets anders, dit wordt verderop benoemd samen met alle andere antwoorden die op de vraag zijn gekomen of er nog iets anders in de onthaalbrochure moet komen.

Pedagogisch medewerkers

Er zijn twee pedagogisch medewerkers ondervraagd, zij hebben allebei geantwoord dat er in een onthaalbrochure informatie moet komen over de verpleging, artsen, het eten, school, de pedagogisch medewerkers en algemene informatie over de afdeling.

Ook geven ze allebei aan dat er nog iets anders in de onthaalbrochure moet komen, dit bespreken we verderop. Één van de pedagogisch medewerkers heeft geantwoord dat ze informatie wil zien over de ziekte, het slapen van de ouders en de psychologen. 

Andere medewerkers

Er zijn zes andere medewerkers ondervraagd, zij hebben alle zes aangegeven dat ze graag informatie zien over de verpleging en de pedagogisch medewerkers. Er zijn er vijf die geantwoord hebben dat ze informatie over de artsen, het eten, het blijven slapen van de ouders, de sociale dienst, de psychologen, school en algemene informatie over de afdeling in de onthaalbrochure willen zien. Er is er maar één die informatie over de ziekte in deze onthaalbrochure zou zetten. 

Aangezien de sociale dienst meer informatie verstrekt voor de ouders dan voor de kinderen en de psychologen en de pedagogisch medewerkers hebben aangegeven dat ze deze informatie niet zouden verstrekken aan kinderen, is er besloten om informatie over de sociale dienst niet op te nemen in de onthaalbrochure.

Op de vraag of men nog iets anders wil zien in de onthaalbrochure is er geantwoord:

· informatie over bezoek;

· regels op de afdeling;

· leuke dingen op de afdeling;

· onderzoeken;

· hoe een dag eruit ziet op de afdeling;

Als al deze informatie bij elkaar genomen wordt en met elkaar vergeleken wordt kan de conclusie getrokken worden dat de medewerkers graag de volgende informatie zouden zien in een onthaalbrochure:

Informatie gewenst in een onthaalbrochure door medewerkers:

· informatie over de pedagogisch medewerkers

· informatie over de verpleging

· informatie over de artsen
· informatie over school
· informatie over het blijven slapen van de ouders
· algemene informatie over de afdeling
· beknopte informatie over de ziekte, dus alleen over celdeling en alleen voor de oudere kinderen
· beperkte informatie over het eten
· beperkte informatie over de psychologen
· regels op de afdeling
· leuke dingen op de afdeling
· informatie over bezoek
· informatie over hoe een dag eruit ziet op de afdeling
· informatie over onderzoeken
Als alle informatie van de kinderen, ouders en medewerkers bij elkaar genomen wordt en gekeken wordt wat daaruit komt, blijkt dat zij veelal dezelfde mening hebben, ze vinden het allemaal belangrijk om informatie te geven over de artsen, verpleging, pedagogisch medewerkers (spelleiding en spelletjes), school, informatie over de afdeling en het blijven slapen van de ouders. Ook is bijna iedereen het ermee eens dat er geen informatie in hoeft over de sociale dienst en over de ziekte. Er kan wel beperkte informatie in komen over psychologen en het eten. Deze informatie wordt meegenomen en van hieruit wordt de onthaalbrochure ontwikkeld. 

Ouders

Ook de ouders hebben een vragenlijst gekregen. Zij hebben daar net iets andere vragen mogen beantwoorden dan de kinderen. Aan de ouders is gevraagd of zij een onthaalbrochure voor kinderen nuttig vinden, daarop heeft 93%  geantwoord dat een onthaalbrochure zinvol is, en 7% vind dat niet. Dit betekent dat veertien van de ondervraagde ouders voor een onthaalbrochure zijn en één is er tegen. 

Toch hebben zij wel geantwoord op de vraag welke informatie heeft jullie kind gehad tijdens de eerste opname. Er zijn vijftien ouders ondervraagd. Alle vijftien ouders hebben geantwoord dat hun kind informatie heeft gekregen over het blijven slapen van de ouders. dertien van de ouders hebben geantwoord dat hun kind informatie heeft gekregen over de ziekte. Twaalf ouders hebben geantwoord dat hun kind informatie heeft gekregen over spelletjes. Tien ouders hebben geantwoord dat hun kind tijdens de eerste opname informatie heeft gekregen over de artsen, over school en over de regeling met broers en/of zusjes. Negen ouders hebben geantwoord dat hun kind informatie heeft gekregen over de spelleiding en over de afdeling. Acht ouders zeggen dat hun kind informatie heeft gekregen over de verpleging. Er zijn vijf ouders die aangeven dat hun kind informatie heeft gekregen over het eten, en vier ouders geven aan dat hun kind informatie heeft gekregen over de psychologen. 

Ook is aan de ouders gevraagd welke informatie zij wensen dat aan hun kind gegeven wordt tijdens een eerste opname. Veertien ouders hebben aangegeven dat hun kind informatie moet krijgen over de ziekte. Aangezien deze informatie niet algemeen gegeven kan worden en te specifiek per kind verschillend is, wordt ervoor gekozen om deze informatie niet in de brochure op te nemen. Aan de oudere kinderen, in de leeftijd van 10 t/m 13 jaar, zal wel informatie gegeven worden over celdeling. Er zijn tien ouders die informatie willen zien over het blijven slapen van de ouders, dit wordt ook opgenomen in de onthaalbrochure, zeker omdat de kinderen ook hebben aangegeven in hun vragenlijst. Er zijn negen ouders die hebben aangegeven dat hun kind informatie zou moeten krijgen over de artsen en de afdeling. Ook hierover wordt informatie opgenomen in de onthaalbrochure, zeker omdat de kinderen dit ook hebben aangegeven. Dan zijn er acht ouders die aangeven dat hun kind informatie moet krijgen over de regeling met de broers en zusjes, over school, de pedagogisch medewerkers en de verpleging. Deze informatie wordt dus ook verwerkt in de onthaalbrochure, de informatie over de regeling met de broers en/of zussen wordt wel beperkt gehouden omdat dit meer van nut is voor de ouders, al willen kinderen natuurlijk wel weten waar hun broer en/of zus is. Er zijn nog vijf ouders die aangeven dat hun kind informatie zou moeten krijgen over het eten, en drie ouders geven aan dat hun kind informatie moet krijgen over psychologen. Ook deze informatie wordt beperkt meegenomen in de brochure, informatie over de psychologen wordt heel erg beperkt en wordt alleen verwerkt in de onthaalbrochure voor de oudere kinderen. Vooral omdat kinderen zelf niet aangeven daar behoefte aan te hebben, en de ouders de psychologen wel weten te vinden en deze dus altijd kunnen bereiken als hun kind dat nodig heeft. 

Informatie gewenst in een onthaalbrochure door ouders:

· informatie over celdeling bij de oudere kinderen

· informatie over het blijven slapen van ouders

· informatie over artsen 

· informatie over de afdeling

· beknopte informatie over de regeling met de broers en zussen

· informatie over school

· informatie over de pedagogisch medewerkers

· informatie over de verpleging

· beperkte informatie over het eten

· informatie over de psychologen, alleen voor de oudere kinderen

6. 2 Aanbevelingen

De doelstellingen van de onthaalbrochure moeten we nog eens duidelijk voor ogen halen, deze zijn: 

Kinderen op hun gemak stellen, informatie verschaffen, een houvast bieden, een naslagwerk maken voor later en misschien de kans geven een soort dagboek voor zichzelf bij te houden. 

Bij het maken van de onthaalbrochure zijn er een aantal zaken waar op gelet moet worden, dat is op basis van theorie en de uitkomsten van het huidige onderzoek.

Waar moet je op letten bij het maken van een onthaalbrochure:

· makkelijk taalgebruik, aangepast aan de leeftijd en het niveau van het kind;

· veel illustraties en visuele ondersteuning, niet alleen tekst;

· geen informatie over de ziekte erin vernoemen, dit is te specifiek en per kind verschillend;

· geen informatie over puncties en operaties. Niet alle kinderen willen deze informatie al vroeg van tevoren hebben en dit moet per kind verschillend uitgelegd worden;

· rekening houden met de mening van kinderen, ouders en medewerkers, ze krijgen namelijk allemaal met deze onthaalbrochure te maken;

Uit de vragenlijst is gebleken dat de volgende onderwerpen opgenomen moeten worden in de vragenlijsten, hier wordt ook rekening mee gehouden bij het maken van de onthaalbrochure. 

· informatie over de pedagogisch medewerkers (spelleiding, spelletjes)

· informatie over de verpleging

· informatie over de artsen
· informatie over school
· informatie over het blijven slapen van de ouders
· algemene informatie over de afdeling
· beknopte informatie over de ziekte, dus alleen over celdeling en alleen voor de oudere kinderen
· beperkte informatie over het eten
· beperkte informatie over de psychologen
· regels op de afdeling
· regeling met de broers en/of zussen
· leuke dingen op de afdeling
· informatie over bezoek
· informatie over hoe een dag eruit ziet op de afdeling
· algemene informatie over onderzoeken
Samenvatting

Tijdens mijn stage op de afdeling Pediatrische Hemato-Oncologie zag ik veel nieuwe patiënten binnenkomen. Deze patiënten waren van allerlei leeftijden. De jongste werden erg goed opgevangen door de ouders en hadden nog niet helemaal in de gaten waarom ze nou in het ziekenhuis waren. De oudste hadden het allemaal goed in de gaten en waren soms nogal opstandig, omdat ze zich juist heel goed realiseerden wat er ging gebeuren en ze er erg tegenop zagen om zolang in het ziekenhuis te blijven. De middenmoters vielen minder op. Ze wisten een klein beetje waarom ze in het ziekenhuis waren, hadden veel vragen en konden terugvallen op hun ouders, maar die wisten ook niet altijd alles. Ik vond het vervelend om te zien dat deze kinderen zo onzeker waren en niet genoeg informatie kregen om ze echt gerust te stellen. Vandaar het idee om iets op te zetten waardoor ze informatie zouden krijgen als ze de eerste keer opgenomen werden. Dat is een onthaalbrochure geworden waarin staat wat er allemaal gaat gebeuren op de afdeling, wie er allemaal rondlopen, hoe het zit met de ouders, mogen ze blijven of moeten ze naar huis? Natuurlijk kun je niet op elke vraag antwoord geven, maar het is de bedoeling dat de kinderen een soort houvast hebben als ze de eerste keer opgenomen worden. Hierdoor krijgen ze meer inzicht in alles wat er om hen heen gebeurt en zijn ze niet zo onzeker. 

Om te weten wat er nou eigenlijk in zo’n brochure moet staan heb ik een hele hoop mensen ondervraagd. Ik wilde graag de mening van de verpleging over wat zij belangrijk achten voor een kind om te weten voor de eerste opname. Dit heb ik ook gevraagd aan de pedagogisch medewerkers en psychologen. Dit heb ik gedaan door middel van enquêtes. Nu duidelijk was wat de medewerkers van de afdeling belangrijk vonden, wilde ik ook graag weten wat kinderen en ouders belangrijk vinden bij een eerste opname. Daarom heb ik in februari aan een aantal ouders van en kinderen in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar gevraagd wat ze nog weten van hun eerste opname, wat zij gemist hebben en wat ze juist fijn vonden. Dit heb ik ook gedaan door middel van enquêtes. De ouders heb ik de enquête gegeven en gevraagd hem terug te bezorgen, kinderen heb ik persoonlijk vragen gesteld om zeker te zijn dan ouders niet voor hen de enquête invullen en ze het goed hebben begrepen. 

Met deze informatie heb ik in mei een onthaalbrochure ontwikkeld en uitgedeeld aan nieuwe patiënten in de leeftijd van 6 t/m 13 jaar. Hier hoor ik dan graag de reacties op zodat ik de brochure nog kan veranderen, of een toekomstige stagiaire dat misschien kan doen.

Wat aangegeven werd dat zeker in de brochure moet komen en waar ik dan ook rekening mee heb gehouden zijn:

· uitleg over spelen en spelleiding op de afdeling

· mag papa of mama blijven slapen

· uitleg over verpleging en artsen

· over de mogelijkheden om school te volgen tijdens de ziekenhuisopname
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Bijlage 1: Soorten kanker bij kinderen

1.) 
Acute lymfatische leukemie (ALL)
Leukemie is kanker van bloedcellen. Bloedcellen (en dus ook leukemiecellen) worden in het beenmerg gemaakt wat in alle botten van het lichaam zit. Normaal gesproken ontstaan de bloedcellen eerst als onrijpe cellen en rijpen ze vervolgens uit in het beenmerg waarna ze losgelaten worden in het bloed. Via het bloed kunnen de cellen vervolgens door het hele lichaam vervoerd worden om hun functies uit te voeren. Er bestaan verschillende soorten normale bloedcellen.

Rode bloedcellen (erythrocyten): deze cellen nemen vanuit de longen zuurstof op en transporteren dit naar alle organen in het hele lichaam. De zuurstof wordt gebonden aan een bepaald eiwit, het zogenaamde haemoglobine afgekort als Hb. Een tekort aan rode bloedcellen of een laag Hb wordt bloedarmoede of anemie genoemd. De bijbehorende klachten zijn bleekzien en moeheid.

Witte bloedcellen (leukocyten): deze cellen verzorgen de afweer van ons lichaam tegen infecties door bijvoorbeeld bacteriën en virussen. Leukos betekent wit. Omdat bloedkanker voor het eerst ontdekt werd in de witte bloedcellen (en omdat bloedkanker het meest voorkomt in de witte bloedcellen) wordt bloedkanker ook leukemie genoemd. Er bestaan verschillende soorten normale witte bloedcellen:
Lymfocyten: deze witte cellen komen in het bloed maar ook in de lymfklieren en milt voor. Van de lymfocyten bestaan weer T-lymfocyten en B-lymfocyten die belangrijk zijn voor het maken van antistoffen tegen ziekteverwekkers. De meest voorkomende vorm van leukemie bij kinderen ontstaat in deze cellen en heet derhalve ook lymfatische leukemie.
Granulocyten: deze witte bloedcellen spelen ook een belangrijke rol bij de afweer, met name voor het opeten van onder andere bacteriën.
Monocyten: deze grote witte bloedcellen spelen ook een belangrijke rol bij de afweer, met name voor het opeten van bacteriën en virussen.
Te weinig witte bloedcellen leiden tot een verminderde afweer tegen infecties en dus vaak tot het krijgen van infecties met koorts.

Bloedplaatjes (trombocyten): deze zijn belangrijk voor de bloedstolling. Te weinig trombocyten leiden dus tot bloedingen. Dit uit zich in bijvoorbeeld bloedneuzen of spontane of ongewoon grote blauwe plekken op plaatsen waar deze normaal gesproken zelden ontstaan of zeer kleine zogenaamde puntbloedingen in de huid of het slijmvlies van de mond.

Per dag worden miljarden bloedcellen aangemaakt doordat onrijpe cellen in het beenmerg, de zogenaamde blasten, zich delen. Ook gaan er per dag gemiddeld evenveel cellen dood zodat het aantal bloedcellen ongeveer constant blijft. Dit proces van aanmaak en afbraak van bloedcellen wordt in het lichaam nauwkeurig gecontroleerd. Indien nu een bepaalde cel in het beenmerg op hol slaat en ongecontroleerd gaat delen ontstaan er veel te veel cellen van hetzelfde soort. Deze ongecontroleerde woekering van bloedcellen van hetzelfde onrijpe soort heet leukemie. Dit kan plaatsvinden in iedere soort bloedcel die hierboven beschreven staat. Meest voorkomend echter is lymfatische leukemie, kanker in de onrijpe voorlopers van de lymfatische cellen, de lymfocyten. Aangezien dit ziektebeeld zich relatief snel, acuut ontwikkeld wordt gesproken van acute lymfatische leukemie, afgekort als ALL.

2.) 
AML (acute myeloide leukeme) 

Leukemie is een kwaadaardige ziekte van het beenmerg. In het beenmerg bevinden zich de zogenaamde stamcellen. Dit zijn jonge bloedvormende cellen, waaruit via een aantal rijpingsstappen gezonde bloedcellen worden gevormd. Bij gezonde personen ontstaan er op die manier 3 soorten uitgerijpte cellen die we in het bloed terug vinden, de rode bloedcellen (erythrocyten), de witte bloedcellen (leukocyten) en bloedplaatjes (thrombocyten). Van de witte bloedcellen bestaan er verschillende soorten met een eigen functie. (zie 2.2.1 Acute lymfatische leukemie)


Bij AML patiënten treedt in het beenmerg in de uitrijping van één van de soorten witte bloedcellen, de myeloïde cellen een stop op. Hierdoor ontstaat een overmaat van die onrijpe witte bloedcellen, die we leukemische cellen, of myeloïde blasten noemen. Het worden er zoveel dat ze zelfs in het bloed terechtkomen. Deze onrijpe cellen worden uiteraard bij gezonde mensen niet in het bloed aangetroffen. 
Het woord ‘acute’ betekent dat er in een snel tempo een grote hoeveelheid leukemische cellen worden gevormd. 

3.) 
Myelodysplastisch syndroom (MDS)

Wat is het myelodysplastisch syndroom?

De letterlijke vertaling van myelodysplastisch syndroom is als volgt. Myelo = beenmerg, dys = abnormaal, plasie = vorming, syndroom = symptomencomplex .

MDS, ookwel myelodysplasie genoemd, is een kwaadaardige ziekte van het beenmerg. In het beenmerg bevinden zich de zogenaamde pluripotente stamcellen, dit zijn jonge bloedvormende stamcellen waarvan uit via een aantal rijpingsstappen gezonde bloedcellen worden gevormd. Als een cel onrijp is kan hij nog alle kanten op gaan, naarmate de cel rijper wordt, gaan ze een bepaalde richting uit, ze worden rode of witte bloedcellen of bloedplaatjes. Alle cellen uit zo’n rijpingsproces hebben verschillende benamingen. Het is een soort stamboom met daarin de verschillende soorten cellen en hun vervolg. Sommige van deze onrijpe cellen noemen we blasten. Bij gezonde personen ontstaan er op die manier 3 soorten uitgerijpte cellen die we in het bloed terug vinden, de rode bloedcellen (erythrocyten), de witte bloedcellen (leukocyten) en bloedplaatjes (thrombocyten). (zie 2.2.1 Acute lymfatische leukemie)


Bij MDS patiënten rijpen de cellen in het beenmerg niet of onvoldoende uit. De slechte kwaliteit van de bij MDS geproduceerde bloedcellen veroorzaakt dat een belangrijk deel van deze cellen al wordt vernietigd voordat zij het beenmerg verlaten. Het gevolg hiervan is dat er een tekort aan bloedplaatjes en/of witte bloedcellen en/of rode bloedcellen kan ontstaan. Als er een tekort aan alle drie de bloedcellen ontstaat, wordt dit een pancytopenie genoemd.
Als bij MDS een toename optreedt van het percentage blasten van hetzelfde soort, komen we in een overgangssituatie naar de ziekte acute myeloïde leukemie (AML). Het verschil van deze uit MDS ontstane AML (MDS-AML) en andere vormen van AML is echter wel dat de MDS-AML veel minder goed te behandelen is.

4.) 
Hersentumoren

Hersentumoren zijn na leukemie de meest voorkomende vorm van kanker bij kinderen. In Nederland wordt er per jaar ongeveer bij 100 kinderen een hersentumor vastgesteld.
Er zijn zeer veel soorten hersentumoren bij kinderen. Er zijn grote verschillen wat betreft de behandeling en de prognose van deze tumoren. Alhoewel de groep kinderen met een hersentumor dus relatief groot is, bestaat deze in feite uit een verzameling van zeer verschillende ziekten. De meeste hersentumoren die bij kinderen worden gezien komen slechts zelden voor bij volwassenen. Het meest voorkomende type is het pilocytaire astrocytoom. Ongeveer 30% van de patiënten heeft deze relatief goedaardige tumor. De kwaadaardige astrocytomen (onder andere ponsglioom) komen voor in 20%, het medulloblastoom in 15%, het ependymoom in 10%, het craniopharyngioom in 10 % en kiemceltumoren in 5% van de gevallen. Verder komen er nog een aantal typen veel zeldzamere tumoren voor.
Dikwijls ontstaan klachten ten gevolge van een verhoogde druk in de schedel. Dit kan verschillende oorzaken hebben:

-
De schedel vormt een afgesloten ruimte. Doordat de tumor ruimte inneemt blijft er voor de hersenen weinig ruimte over. Dit neemt soms nog toe door 
vochtvorming rond de tumor. 

-
Als de tumor de afvloed van hersenvocht belemmert kan een waterhoofd 
ontstaan (hydrocefalus). Dit treedt met name op bij tumoren in de kleine
hersenen.

De verhoogde druk geeft vooral klachten van hoofdpijn, misselijkheid, braken en een vermindert gezichtsvermogen. Uiteindelijk kan ook sufheid ontstaan
Er kunnen ook andere klachten ontstaan doordat het deel van de hersenen waarin de tumor zich bevindt niet meer normaal functioneert. Zo kan een tumor van de oogzenuw leiden tot een verminderd gezichtsvermogen en een tumor van de hersenstam tot slikstoornissen. Soms kan een hersentumor leiden tot het ontstaan van epileptische aanvallen

5.) 
Hodgkin

De ziekte van Hodgkin is een vorm van lymfeklier kanker. De ziekte werd voor het eerst in 1830 beschreven door Thomas Hodgkin in Londen. Op de kinderleeftijd komt de ziekte met name voor in de tienertijd.

Kinderen met de ziekte van Hodgkin hebben in de meeste gevallen vergrote, hard aanvoelende niet-pijnlijke lymfeklieren, in 80% gelokaliseerd in de hals. Aangezien lymfeklieren verspreid over het gehele lichaam voorkomen, kunnen deze zwellingen zich echter ook op andere plaatsen manifesteren, zoals de oksels, de liezen, in de buik en in de borstholte. In het laatste geval kan benauwdheid een verschijnsel zijn. 
In 20-30% van de kinderen met de ziekte van Hodgkin is er sprake van zogenaamde B-symptomen: onbegrepen koorts (>38 graden Celsius), nachtzweten, en onbegrepen gewichtsverlies van meer dan 10% van het lichaamsgewicht. 

6.)  
Non-Hodgkin lymfoom(NHL) 

Non-hodgkin lymfoom betekent letterlijk “lymfklierkanker van een andere soort dan de ziekte van Hodgkin ”. We delen deze lymfomen in naar gelang het type bloedcel dat in de klier is gaan woekeren. Grofweg onderscheiden we twee typen witte bloedcellen in de klieren: B-lymfocyten (en leidt tot een B-NHL) en T-lymfocyten (T-NHL). De B-lymfocyten zitten vooral in klieren in de buik en in het hoofd/hals gebied, de T-lymfocyten werken vooral in de zwezerik of thymus, een klier achter het borstbeen, tussen de longen. Daarnaast kennen we op de kinderleeftijd nog het grootcellig anaplastisch lymfoom (ALCL). Dit is een vorm die slechts zelden voorkomt. Het ALCL heeft veel gelijkenis met de ziekte van Hodgkin, maar de eigenschappen van deze kwaadaardige cellen passen veel beter bij de groep van de non-Hodgkin lymfomen. 

7.) 
Wilms' tumor (nephroblastoom) en andere tumoren van de nier 

Een Wilms tumor is de meest voorkomende vorm van nierkanker op de kinderleeftijd. De duitse chirurg Max Wilms beschreef deze ziekte voor ‘t eerst in 1899.
Deze tumor komt het meest voor bij kinderen van 3 tot 4 jaar. 

Een patient met een Wilms tumor kan zich presenteren met bloed bij de urine, een voelbare zwelling in de buik en hoge bloeddruk. Het komt regelmatig voor dat een tumor gevoeld wordt bij toeval, bijvoorbeeld op het consultatie bureau, op de crèche, of door èèn van de ouders. De patient maakt vaak geen zieke indruk en heeft weinig klachten. 

Een Wilms tumor komt 4-5 maal per miljoen kinderen per jaar voor, en ongeveer even vaak bij jongens als bij meisjes. Bijna alle niertumoren op de kinderleeftijd (95%) betreft het nephroblastoom of Wilms’ tumor. De overige 5% betreft een menggroep van enkele minder kwaadaardige tumoren (nephroblastomatosis bijvoorbeeld) en enkele zeer aggressieve niertumoren zoals een rhabdoide tumor en het clear cell sarcoom. Deze laatsten geven in een vroeg stadium uitzaaiingen en zijn minder gevoelig voor chemotherapie. Vanwege hun zeldzaamheid bespreek ik ze verder niet. 

8.)
Hepatoblastoom (hb) en Hepato-cellulair Carcinoom (HCC)

Het hepatoblastoom en het hepatocellulair carcinoom zijn beide kwaadaardige tumoren van de lever. Een hepatoblastoom is een tumor die ontstaat in de levercel (hepatocyt) tijdens de ontwikkeling van primitieve cel tot volwassen levercel in het zich ontwikkelende embryo of jonge kind. Een hepatocellulair carcinoom ontstaat ook uit de hepatocyt, maar is geen ontwikkelingstumor. Het hepatocellulair carcinoom is dan ook eigenlijk meer een tumor van volwassenen en zeldzamer in kinderen, terwijl het hepatoblastoom typisch is voor kinderen en niet voorkomt bij volwassenen.

Levertumoren zijn over het algemeen pijnloos en geven weinig klachten. Ze kunnen dus ongemerkt heel groot worden en pas op gaan vallen als de buik dik wordt of kleren niet goed meer passen (‘broek gaat niet meer dicht’). Tevens kan er geelzucht ontstaan, maar dit is meestal ook pas als de tumor al groot is. Soms worden ze opgemerkt bij een routine onderzoek op het consultatiebureau of de huisarts. Heel zelden ontstaat er een bloeding in de tumor of buik die aanleiding geeft tot (pijn)klachten en bezoek aan de dokter, die dan een grote tumor ontdekt.

9.)  
Weke delen sarcoom en rhabdomyosarcoom (RMS) 

Een weke delen sarcoom is een kwaadaardige tumor van de weke delen, zoals de spieren, bindweefsel, bloedvaten, zenuwweefsel. Dit is een heel diverse groep van vaak zeldzame tumoren. Op de kinderleeftijd is het rhabdomyosarcoom (RMS), uitgaand van spierweefsel het meest voorkomend. Andere relatief veel voorkomende tumoren bij kinderen en jong volwassenen zijn synovia sarcoom (uitgaande van onbekend weefsel type), leiomyosarcoom (uitgaande van glad spierweefsel), fibrosarcoom (uitgaande van bindweefsel), hemangiopericytoom (uitgaande van bloedvaten), perifere nerve sheet tumor (uitgaande van zenuwschedeweefsel). 
Het RMS is een kwaadaardige tumor van spierweefsel (rhabdomyo is latijn voor dwarsgestreepte spier, oftewel skeletspier). 

10.) Osteosarcoom?

Osteosarcoom en Ewingsarcoom zijn de meest voorkomende bottumoren op de kinderleeftijd. Een zeer zeldzame bottumor is het chondrosarcoom. Een osteosarcoom kan in elk deel van het lichaam voorkomen, maar in het merendeel in de lange pijpbeenderen en voornamelijk rond de knie (60%).

Pijn is één van de eerste klachten. Deze pijn is in het algemeen niet gerelateerd aan activiteit of blessures. Ook nachtelijke pijn, waardoor uw kind wakker wordt, komt vaak voor. Een tweede belangrijk klacht is zwelling, vaak pas later optredend. Op den duur kan de functie van de aangedane plek beperkt worden en kan er zelfs een spontane botbreuk optreden wegens de aantasting van het bot. Uitzaaiingen van deze tumor worden voornamelijk in de longen of andere botten gevonden en treden bij ongeveer 30% van de kinderen op.

11.)  Ewing sarcoom

Een Ewing sarcoom is de tweede meest voorkomende kwaadaardige bottumor bij kinderen en jong volwassenenen. Deze vorm van kanker werd in 1921 voor het eerst beschreven door James Ewing. Het Ewing sarcoom kan ook voorkomen in de zogenaamde weke delen (spieren en bindweefsel). 

De belangrijkste klachten zijn pijn en zwelling van het aangedane bot met bewegingsbeperking. Daarnaast kan er een botbreuk ontstaan wegens de aantasting van de stevigheid van het bot. Pijn en eventuele zenuwschade kunnen optreden bij ingroei in zenuwweefsel. In 15 – 35% van de patiënten worden bij diagnose uitzaaiingen gevonden, voornamelijk in de longen, andere botten en beenmerg.

12.) Neuroblastoom

Het neuroblastoom is een tumor van het onwillekeurige of autonome zenuwstelsel (sympathetic nervous system in engelstalige literatuur) dat bijvoorbeeld zorgt voor het activeren van spijsvertering en bloeddruk. Het onwillekeurige zenuwstelsel ontstaat uit de zogenaamde neurale lijst (neural crest) in het zich ontwikkelende embryo. Het groeit uiteindelijk uit tot zenuwvezel-grensstrengen die langs de wervelkolom lopen van de hals tot aan het staartbeen. Het merg van de bijnieren vormt ook onderdeel van het onwillekeurige zenuwstelsel. De bijniermerg produceert hormonen zoals adrenaline (stress hormoon) en adrenaline-achtige stoffen. De bijnieren bevinden zich boven op de beide nieren achter in de buik. Neuroblastomen kunnen overal in het onwillekeurige zenuwstelsel ontstaan, met een voorkeur voor de bijnieren. Neuroblastomen ontstaan waarschijnlijk als gevolg van een fout in de orgaan-ontwikkeling van embryo en pasgeborene en behoren daarom tot de zogenaamde embryonale tumoren (Bronnen: Behrendt, 1987) (Stichting Kinderoncologie Nederland. 2007) (KWF Kankerbestrijding. 2004) (Prof. Dr. Pieters, R. Kanker bij kinderen, ziekte en behandeling).

Bijlage 2: Uitleg van chemotherapie en bestraling

1.) Bestraling

Een plaatselijke behandeling van kanker door middel van straling. De straling vernietigt de kankercellen.

Straling is niet te zien, ruiken of te voelen. Het werkt op sneldelende cellen. De bestraling vindt plaats in een speciale ruimte. Tijdens de bestraling is de patiënt alleen in die ruimte aanwezig, omdat de straling schadelijk is. Hierbij een korte uitleg van Radio-Robbie, een boekje voor kinderen met kanker waarin bestraling uitgelegd staat. 

Radio Robbie

Je lijf is als een huis, opgebouwd uit allerlei steentjes. Deze steentjes heten cellen. Alles in je lijf bestaat uit die steentjes (cellen) dus ook je haar, nagels, bloed en huid. De cellen zijn zo klein dat je ze niet kunt zien. Cellen zijn zo klein dat je ze niet kunt zien en ze zitten net zo dicht op elkaar als de stenen van een huis. De cellen in je bloedvaten zwemmen rond en als je een wondje hebt zie je ze ooit naar buiten zwemmen. Alle grote cellen maken weer baby-cellen. Zo kun je groeien en komen er steeds meer cellen in je lichaam. Er kunnen ook gemene cellen in je lichaam gaan groeien, dit noemen we kankercellen. Deze cel duwt alle goede cellen aan de kant en houdt nergens rekening mee en daar worden ze boos over. Ook deze cel maakt weer baby-cellen aan en dat zijn ook slechte cellen. Zo groeien er heel snel veel gemene cellen. Deze kankercellen kruipen allemaal bij elkaar, dat vinden de anderen cellen niet leuk maar ze kunnen er niets tegen doen. Daarom moet de dokter een handje helpen, dat doet hij samen met Radio-Robbie. Radio-Robbie woont in zijn eigen huisje samen met zijn vriendjes Radio-Rick, Radio-Roosje etc. Op een dag komt de dokter bij het huisje van Radio-Robbie en vraagt of deze hem wil helpen. Er is een jongen/meisje die hulp nodig heeft. Ze heeft zoveel slechte cellen in haar lichaam dat de goede cellen het niet meer kunnen winnen, ze hebben hulp nodig om de slechte cellen weg te jagen. Radio-Robbie wil wel helpen en gaat samen met de dokter kijken wat ze kunnen doen. De dokter brengt Radio-Robbie naar een speciale kamer waar Robbie en zijn vriendjes vast klaar gaan staan op de startbaan. De jongen/meisje ligt al klaar op een bed en wacht op de dokter. Hij vindt het wel spannend maar de dokter heeft gezegd dat het geen pijn zal doen. Als de dokter komt tekent hij een kruis zodat Radio-Robbie weet waar hij moet landen. Omdat Radio-Robbie in je neus en keel moet zijn legt de dokter je hoofd in een soort masker zodat je goed stil kunt liggen. Het lijkt misschien een beetje eng, maar ook hier voel je niets van. Je moet heel stil blijven liggen zodat de straaltjes van Radio-Robbie op de goede plaats terechtkomen. De dokter, papa en mama gaan naar een andere kamer, want Radio-Robbie is nogal verlegen. Papa en mama kunnen nog wel met je praten en kunnen jou ook nog zien. Je mag alleen niets terugzeggen omdat je stil moet blijven liggen. Als iedereen uit de kamer is schijnt er een lichtje op je buik, dat is de landingsbaan voor Radio-Robbie. De dokter geeft nog eens aan wanneer het echt gaat beginnen, zodat je weet dat je stil moet blijven liggen. Radio-Robbie vliegt zo snel dat je hem niet kunt zien. De kankercellen schrikken wel als ze Robbie aan zien komen en ze proberen te vluchten maar de goede cellen houden hen tegen. Robbie en zijn vriendjes vechten hard en maken veel kankercellen kapot maar ze ruimen niets op. Dat is slordig, dus de goede cellen gaan eens opruimen. Dat kost wel veel energie, vandaar dat je ook heel moe kunt worden. Er is nog een ander probleem, Robbie en zijn vriendjes hebben niet zo’n goede remmen waardoor ze soms tegen de verkeerde cellen opbotsen. Daarom kunnen je haren uitvallen of kan je keel heel erg zeer gaan doen. Het landen van Robbie duurt niet zo lang en dan mogen je papa en mama alweer naar binnen. Wel moet je nog een paar keer terugkomen (Bron: Sieben, 1998). 

2.) Chemotherapie

Hieronder een beschrjving van Chemo-Kasper, een boekje waarin uitgelegd staat wat chemotherapie is dat speciaal is bedoeld voor kinderen met kanker:

Chemo-Kasper

Je lijf is als een huis, opgebouwd uit allerlei steentjes. Deze steentjes heten cellen. Alles in je lijf bestaat uit die steentjes (cellen) dus ook je haar, nagels, bloed en huid. De cellen zijn zo klein dat je ze niet kunt zien. Cellen zijn zo klein dat je ze niet kunt zien en ze zitten net zo dicht op elkaar als de stenen van een huis. De cellen in je bloedvaten zwemmen rond en als je een wondje hebt zie je ze ooit naar buiten zwemmen. Alle grote cellen maken weer baby-cellen. Zo kun je groeien en komen er steeds meer cellen in je lichaam. Er kunnen ook gemene cellen in je lichaam gaan groeien, dit noemen we kankercellen. Deze cel duwt alle goede cellen aan de kant en houdt nergens rekening mee en daar worden ze boos over. Ook deze cel maakt weer baby-cellen aan en dat zijn ook slechte cellen. Zo groeien er heel snel veel gemene cellen. Deze kankercellen kruipen allemaal bij elkaar, dat vinden de anderen cellen niet leuk maar ze kunnen er niets tegen doen. Gelukkig zijn er bloedcellen met speciaal gereedschap. Zij kunnen daarmee kankercellen kapot maken. Soms lkt het niet goed om de stoute cellen kapot te maken en dan moet Chemo-Kasper komen helpen. Hij woont in een fles samen met Chemo-Klaas, Chemo-Koen en nog meer vriendjes. Soms vraagt de dokter hen om te helpen. De dokter stopt dan alle chemo-mannetjes in een spuit, maar deze mannetjes zijn zo klein dat je ze niet kunt zien zitten. De dokter steekt de naald van de spuit in een van de bloedvaten en spuit alle chemo-mannetjes naar binnen. De chemo-mannetjes gaan alle slechte cellen opeten. Er is alleen een probleem, ze hebben geen goede ogen deze chemo-mannetjes. Daarom maken ze soms ook goede cellen kapot, bijvoorbeeld de haarcellen, dan kun je je haren verlizen, maar die groeien wel weer aan. Ook kunnen ze in je buik goede cellen opeten, dan word je misselijk en moet je missschien overgeven, dit gaat na een tijdje ook weer over. Omdat de chemo-mannetjes niet zo goed zien slaan ze ook wel eens een paar kankercellen over. Vandaar dat de dokter wel vaker chemo-mannetjes in je lijf moet spuiten om alle kankercellen kapot te maken. Daarna gaa de dokter nog eens goed controleren of alle stoute cellen weg zijn. Als dat zo is hoeven er geen chemo-mannetjes meer in je lijf gespoten te worden (Bron: Motzfeld, 2004). 
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� Gegevens volgens het Koesterjaarverslag.


� Er zijn ook oudere kinderen op de afdeling, van 16 t/m 18 jaar, maar vanaf 16 jaar mogen ze ook opgenomen worden op de volwassen oncologie afdeling.


� Dit werd getest door middel van proeven met dezelfde hoeveelheid vloeistof in een hoog smal glas en een klein breder glas: jonge kinderen zullen zeggen dat het ene glas méér bevat dan het andere, terwijl de hoeveelheid vloeistof natuurlijk hetzelfde blijft. 


� Spss, analytisch softwareprogramma voor data-analyse.


� Bij deze gegevens moeten we wel rekening houden met de perceptie van kinderen. Ze weten niet altijd wie wie is dan daardoor zullen ze invullen dat ze bijvoorbeeld over de spelleiding niets gehoord hebben, terwijl deze wel is langs geweest bij het kind, maar het kind dat niet onthouden heeft. Dit geld hetzelfde voor de informatie die ze krijgen, het kan zijn dat ze dit niet onthouden hebben.


� Stomatologie (samengesteld uit Grieks stomos=mond en gnathos =kaak) beslaat  samen met de maxillofaciale heelkunde drie uitgebreide deelgebieden van disciplines en hun pathologieën: zorgverlening bij orofaciale aandoeningen,  orthognatische & craniofaciale chirurgie en aandoeningen van het  kaakgewricht. Daarnaast zijn bijkomende technische disciplines zoals gerechtelijke expertise en de bijzondere tandheelkunde aanwezig. (www.uzbrussel.be)
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