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Samenvatting

Inleiding

Voor ouders zijn de vroeggeboorte en de periode van (na)zorg voor hun kind zeer
ingrijpend. Momenteel worden verschillende initiatieven toegepast om ouders te
ondersteunen bij de (na)zorg van hun kind. Dit heeft echter nog niet geleid tot een
landelijke aanpak waar alle ouders profijt van kunnen hebben. Daarnaast is niet
duidelijk hoe het nazorgtraject en de ondersteuning voor ouders na ontslag verloopt. Dit
project is opgezet om weer te geven wat ouders positief vinden aan de huidige (na)zorg
voor hun te vroeg geboren kind en waar zij verbeterpunten zien, zodat hieruit
aanbevelingen voor de neonatale (na)zorg opgesteld kunnen worden.

Methode

Dit onderzoek werd gefinancierd door een bijdrage van het Loosco fonds. Er is nauw
samengewerkt met de Vereniging voor Ouders van Couveusekinderen (VOC). Er is een
focusgroepprotocol opgesteld met te bespreken onderwerpen. Het project bestond uit 3
stappen;

1. Groepsgesprekken met ouders van de te vroeg geboren kinderen van 1 jaar oud
(n=4) over de zorg op de diverse afdelingen en met ouders van de te vroeg
geboren kinderen van 4 tot 5 jaar oud (n=7) over de nazorg na ontslag.

2. Internetforum waarop ouders (n=14) konden reageren op de diverse
onderwerpen uit de groepsgesprekken (toegankelijker voor ouders)

3. Presentatie van de thema's aan een groep ouders van de VOC.

Resultaten

Zorg: Ouders zijn over het algemeen tevreden over de zorg op de diverse afdelingen. Ze
vinden het belangrijk betrokken te worden bij de verzorging en op een persoonlijke
wijze benaderd te worden en staan in dit verband zeer positief tegenover
ontwikkelingsgerichte zorg en NIDCAP (individuele zorgaanbevelingen n.a.v.
gedragsobservaties van het kind). Er zijn echter twee kritiecke momenten te
identificeren;

1. De overplaatsing van de NICU (acute zorg) naar het algemene ziekenhuis, waar
andere regels gelden en meestal een minder persoonlijke aanpak wordt
gebruikt.

2. Het ontslag naar huis, waarbij ouders meer steun kunnen gebruiken maar veelal
geen recht meer hebben op uitgestelde kraamzorg en zwangerschapsverlof en
waarbij ouders vaak niet gehoord worden door bijvoorbeeld kinder-, jeugd- en
huisarts wanneer zij (vaak terechte) zorgen hebben over de gezondheid van hun
kind.

De Rotterdam-Dordrechtse zorg (inclusief Nazorgbureau Prematuren) en de
thuisbezoeken van de verpleegkundige in Leeuwarden na ontslag werden op de twee
bovenstaande punten wel als prettig ervaren.

Nazorg: Ouders zijn over het algemeen tevreden over de nazorg in het ziekenhuis maar
minder tevreden over de reguliere nazorg door bijvoorbeeld het consultatiebureau.
Ouders ervaren bij de nazorg van hun kind dat zij zelf vaak de specialist op het gebied
van vroeggeboorte en de manager en initiatiefnemer in de zorg van hun kind zijn. Zij
spelen daarbij vaak een intermedierende rol tussen de verschillende zorgverleners. Dit
kost veel energie, terwijl zij zelf ook nog de impact van de vroeggeboorte ervaren. Zij
geven aan soms de steun van hun omgeving en de zorgverlening te missen.
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Conclusies en aanbevelingen

Over het algemeen zijn ouders tevreden over de zorg op de neonatale afdelingen. Er zijn
echter mogelijkheden tot verbetering door te zorgen voor een goede voorbereiding en
begeleiding van ouders bij overplaatsing en ontslag. Na ontslag is het van belang dat er
een eenduidige geclusterde ondersteuning aan ouders aangeboden kan worden door de
diverse zorgverleners.

Aanbevelingen voor zorgverleners (n.a.v. bevindingen)

Zorg op de NICU afdeling:

Ouders zijn erg tevreden over de zorg op de NICU’s; zij waarderen een
persoonlijke benadering en vinden het zeer prettig als zij zelf bij de zorg
(troosten) en het "aankleden" van de couveuse/omgeving betrokken worden.
Hoewel zij snappen dat zij tegen zichzelf in bescherming moeten worden
genomen’, zouden ze ook vaker willen troosten bij onderzoeken.

Ouders zijn ook bijzonder blij met de individuele NIDCAP/OGZ
zorgaanbevelingen, omdat dit hen in staat stelde zelf wat voor het kind te doen
en handvatten gaf bij het interpreteren van het gedrag van hun kind.

Overplaatsing en zorg na overplaatsing:

Bij de overplaatsing is het van belang om ouders goed op te vangen en oog te
hebben voor de voorgeschiedenis van ouders. Ouders hechten veel belang aan
een intakegesprek in het nieuwe ziekenhuis.

De NICU's spelen bij de overplaatsing ook een belangrijke rol en kunnen
ervoor zorgen dat de overdracht van informatie (ook "kleine" verzorgingstips!)
en opvang van ouders bij overplaatsing goed verloopt.

Ouders voelen zich vaak overdonderd door de overgang van de NICU naar het
algemene ziekenhuis (met bezoekuren en een minder persoonlijke benadering
door de minder intensieve zorg). Ouders vinden het prettig als er begrip
getoond wordt dat zij onder deze moeilijke omstandigheden proberen een band
op te bouwen met hun kind.

Ontslag:

Ouders voelen zich soms alleen na ontslag. Probeer hen goed te begeleiden en
voorlichting te geven over de steun na ontslag en probeer hen een aantal
waardevolle en persoonlijke tips (bijvoorbeeld over het gedrag van het
individuele kind) mee te geven. Ouders hechten veel waarde aan “rooming in”
waarbij ze persoonlijk tips zeer waarderen.

Probeer goed aan ouders duidelijk te maken waar zij terecht kunnen met vragen
of zorgen. Ouders zitten nog met veel (vaak terechte) zorgen over de
gezondheid van het kind en worden vaak van het kastje naar de muur gestuurd.
Overweeg ouders de mogelijkheid te bieden van een (telefonisch) spreekuur en
geef hen de nodige informatie mee (bijvoorbeeld een doorverwijsschema bij
wie zij terecht kunnen en tot wanneer).

Nazorg (door kinderarts in ziekenhuis, consultatiebureaus/JGZ, enz):

Als je als zorgverlener niet goed bekend bent met prematuriteit, zeg dit tegen
ouders en probeer hen zo goed mogelijk te ondersteunen bij hun zorgen.
Ouders moeten de voorgeschiedenis vaak op meerdere plekken overbrengen en
zijn ervaringsdeskundig op het gebied van het gedrag en de gezondheid van
hun kind. Probeer dit op waarde te schatten en hier begrip voor te tonen.
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- Probeer ouders eventueel te ondersteunen bij het PGB en andere zorg-
aanvragen.

- Ouders krijgen van verschillende kanten nazorg. Zij vinden de nazorg door de
kinderarts en follow-up in het NICU-ziekenhuis waardevol (door bekendheid
aldaar met prematuriteit en de voorgeschiedenis). Probeer hier als standaard
zorg (bijvoorbeeld consultatiebureau) goed bij aan te sluiten.

- Deze kinderen hebben een "premature start”" gemaakt in hun groei. Corrigeer
voor de vroeggeboorte van het kind door vanaf de uitgerekende datum te
rekenen en wees bewust van "inhaalgroei", ook bij spraak-taal en
ontwikkelingstaken.

- Vergeet niet dat de vroeggeboorte ook een grote impact op ouders zelf heeft
gehad, probeer hen waar mogelijk zoveel mogelijk te ontlasten (uitgestelde
kraamzorg, verlengd zwangerschapsverlof enz.) en begrip te tonen voor hun
zorgen.

- Nazorgtrajecten zoals het nazorgbureau prematuren in Dordrecht en de
samenwerking tussen het Medisch Centrum Leeuwarden en het
consultatiebureau worden door ouders als zeer positief ervaren.

Ketenzorg:
- Overweeg eens bij een (ander) ziekenhuis te kijken hoe de zorg aldaar is en
bijvoorbeeld een inlegvel met overdrachtsinformatie van verschillende
zorgverleners in het groeiboekje te voegen.
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Inleiding

Voor ouders zijn de vroeggeboorte en (na)zorg van hun kind zeer ingrijpend. Na een
vroege en vaak intensieve bevalling zijn moeders meestal zelf herstellende terwijl hun
kind ligt te vechten in de couveuse. Een zeer te vroeg geboren baby (onder 32 weken
zwangerschap) wordt in principe eerst opgenomen op een Neonatale Intensive Care
Unit (NICU) in een academisch ziekenhuis waar de intensieve medische zorg (zoals
beademing) plaatsvindt. Als het kind stabiel is wordt het meestal naar een regionaal
ziekenhuis (bij ouders in de omgeving) overgeplaatst.

Momenteel worden verschillende initiatieven toegepast om ouders beter te
ondersteunen bij de (na)zorg van hun kind, in het ziekenhuis en in de periode daarna.
Een voorbeeld is de NIDCAP methode [1] of ontwikkelingsgerichte zorg op de NICU.
Bij de NIDCAP methode worden er gedragsobservaties gedaan tijdens de verzorging.
Hierbij wordt gekeken hoe dit specifieke kind reageert op de verzorging en omgeving
en naar aanleiding hiervan worden aanbevelingen gedaan (voorbeeld; zie volgende
pagina). Het kind wordt bij deze methode gezien als een individu dat reageert op zijn
omgeving (zie Figuur 1) en het betrekken van ouders in de zorg wordt daarbij als
belangrijke ondersteuning in de ontwikkeling van het kind gezien.

Figuur 1. Synactieve model van gedragsontwikkeling vanaf conceptie
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Voorbeeld van een NIDCAP observatie

Sanne’s gedrag tijdens de observatie

Sanne’s verpleegkundige doet de deuren van de couveuse open, praat zachtjes tegen
Sanne en geeft haar de speen. Vervolgens houdt ze Sanne vast met twee handen waarbij
ze Sanne helpt om haar armen en benen gebogen te houden (deze manier van troosten
noemen wij containen). De doktersassistent komt en neemt bloed af van Sanne’s handje
terwijl Sane troostend vastgehouden wordt en zij steeds even kort huilt. Sanne’s
ademhaling ligt rond de 39 per minuut maar haar hartslag is flink gestegen naar 185 per
minuut. Sanne’s verpleegkundige geeft haar even een pauze, legt een dekentje over haar
heen en houdt haar troostend vast terwijl Sanne de duim van de verpleegkundige
vasthoudt. Sanne’s ouders komen langs en de verpleegkundige vraagt ouders of zij
Sanne misschien willen troosten tijdens de verzorging....

Aanbevelingen
- Gadoor met Sanne te ondersteunen tijdens het bloedprikken en met het geven
van een pauze als haar hartslag stijgt. Probeer daarbij of zij iets vast wil
houden.
- Ga door met het betrekken van de ouders van Sanne in de verzorging door hen
te vragen of zij Sanne willen troosten tijdens de verzorging. Wellicht kunnen
zij op andere gebieden al helpen bij de verzorging.
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Figuur 2 Couveusehoes

Momenteel wordt NIDCAP door zorgverleners op de
neonatale afdelingen vooral toegepast met behulp van
algemene aanpassingen aan de afdeling en door de
standaard aanbevelingen tijdens de verzorging toe te
passen. Deze aanbevelingen kunnen meer algemeen
(en niet perse individueel) toegepast worden en dit
wordt in Nederland vaak Ontwikkelingsgerichte Zorg
(OGZ) genoemd. Een voorbeeld hiervan is het
troosten van het kind tijdens de verzorging door je
handen op het kind te leggen als een natuurlijke
begrenzing, licht en geluid te dempen op de afdeling,
hoezen over couveuse (Figuur 2) en nestjes voor
ondersteuning van de natuurlijke foetushouding en
motoriek (Figuur 3). Momenteel worden NIDCAP en
Ontwikkelingsgerichte zorg her en der in Nederland
Figuur 2 en 3 toegepast in verschillende gradaties.

Figuur 3 Ondersteunend "nestje"

In de Charter van de European Association for
Children in Hospital [2], die gebaseerd is op de
rechten van het kind, staat o.a. beschreven dat
kinderen in het ziekenhuis (0-18 jaar) het recht hebben
dat hun ouders aanwezig zijn en om zich in een
omgeving te bevinden die hun gezondheid ten goede
komt. Momenteel worden deze punten bijvoorbeeld
gerealiseerd door het inrichten van couveusesuites
(bijvoorbeeld in Terneuzen, Amersfoort en Nijmegen)
waar het kind (samen met ouders) een eigen kamer
heeft.

Na ontslag uit het ziekenhuis zijn er nog diverse
nazorg- afspraken bij de neonatoloog-kinderarts (en
vaak een psycholoog), via de polikliniek kindergeneeskunde in het algemene
ziekenhuis. Voor kinderen die geboren zijn <34 weken en opgenomen zijn geweest op
een NICU-afdeling, zijn er meestal tot de leeftijd van 5 jaar ook follow-up bezoeken in
het academische ziekenhuis.

Er is momenteel weinig zicht op hoe de nazorg van te vroeg geboren kinderen verloopt
in samenwerking met de reguliere zorg voor pasgeborenen, zoals de zorg vanuit het
consultatiebureau.

In het AMC loopt een onderzoek naar het IBA-IP programma [3], dat gebaseerd is op
het NIDCAP principe, waarbij thuis na ontslag door fysiotherapeuten
ontwikkelingsgerichte zorg gedragsobservaties gedaan worden. N.a.v. deze observaties
worden aanbevelingen gegeven voor de zorg en benadering van het kind door ouders
vanuit thuis. In Dordrecht is een nazorgbureau prematuren opgezet [4] waarbij
geclusterde nazorg voor te vroeg geboren kinderen wordt aangeboden vanuit één
multidisciplinair bureau op diverse van tevoren vastgelegde momenten.
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Vanaf 2007 biedt o.a. het Medisch Centrum Leeuwarden (MCL) in samenwerking met
de thuiszorg een gecombineerd nazorg traject aan. Een onderdeel hiervan is
bijvoorbeeld dat in de eerste week na thuiskomst een neonatologieverpleegkundige en
daarna een gespecialiseerde wijkverpleegkundige thuis langskomt om te zien hoe het
gaat na ontslag en om vanuit thuis de eerste controles te doen. De jeugdarts (vanuit het
consultatiebureau) is onderdeel van de bezoeken aan de polikliniek in het ziekenhuis.

Al deze initiatieven zijn plaatselijk en hebben helaas nog niet geleid tot een landelijke
aanpak waar alle ouders profijt van kunnen hebben. Dit project is opgezet om een beeld
verkrijgen van wat ouders prettig vinden aan de huidige (na)zorg voor hun te vroeg
geboren kind en waar zij verbeterpunten zien. De ervaringen van ouders zijn in dit
rapport geinventariseerd zodat hieruit algemene aanbevelingen voor de (na)zorg van te
vroeg geboren kinderen geformuleerd kunnen worden.
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2

2.1

2.2

Methode

Focusgroepen (groepsgesprekken)

Er is een focusgroepprotocol (Bijlage A) opgesteld met te bespreken onderwerpen in
nauwe samenwerking met de Vereniging van Ouders van Couveusekinderen (VOC). Er
is gekozen voor focusgroepen omdat de interactie bij focusgroepen kan leiden tot
thema’s en motivaties waar bij gesloten vragenlijstonderzoek minder inzicht in is te
verkrijgen. De deelnemers zitten in dezelfde situatie en kunnen elkaar aanvullen of
onderwerpen van diverse kanten belichten. Focusgroepen worden dan ook steeds vaker
gebruikt om thema’s te exploreren in pediatrisch onderzoek en onderzoek met
adolescenten [5]. Daarnaast zijn focusgroepen bijzonder geschikt voor kwalitatief
onderzoek ter eerste exploratie van relevante onderwerpen en thema's. Ook bij het
huidige onderzoek gaat het voornamelijk om het exploreren van relevante thema's en de
herkenbaarheid hiervan binnen de doelgroep. Het ontwikkelde focusgroep-protocol is
hierbij gebruikt als handsvat om na te gaan of alle mogelijk belangrijke punten
besproken zijn. Het gesprek heeft echter zoveel mogelijk een natuurlijk beloop gehad.

Vervolgens zijn ouders via de mailinglist van de VOC geinformeerd over de
groepsgesprekken waarbij de zorg (ouders van 1-2 jarige kinderen) en nazorg (ouders
van 4-5 jarige kinderen) besproken zou worden. Ook zijn tweemaal 30 ouders, met
kinderen in de juiste leeftijdscategorie, per brief uitgenodigd deel te nemen aan de
groepsgesprekken. Uiteindelijk is er één groepsgesprek over de zorg tijdens de
ziekenhuisopname gehouden met 4 moeders en is er één groepsgesprek gehouden over
de nazorg met 6 moeders en 1 vader. Bij aanmelding werd ouders gevraagd een korte
vragenlijst met achtergrondinformatie (zoals geboortedatum en zwangerschapsduur
kind) in te vullen. Het bleek voor veel ouders lastig om naar deze avonden in Leiden toe
te komen, omdat zij jonge kinderen thuis hebben die verzorging nodig hebben.

Forum

Gezien de beperkte mogelijkheden voor ouders om naar Leiden te komen voor een
groepsgesprek, is besloten gedurende een week een (beveiligd) forum open te stellen
voor ouders waarop zij gedurende een week kunnen inloggen en hun ervaringen en
aanvullingen/reacties op de ervaringen van andere ouders konden achterlaten. In de
vakliteratuur zijn recent de voordelen en positieve ervaringen (in Nederland) met
"online focusgroepen" beschreven [6]. De voordelen die beschreven worden zijn:
makkelijke toegang en dus ook makkelijk bereik voor doelgroepen die wellicht anders
moeilijk te bereiken zijn voor face-to-face focusgroepen, makkelijke toegang voor
respondenten vanuit een comfortabele omgeving op een voor hen geschikt tijdstip en
voor de onderzoeker is de data makkelijker te verwerken terwijl de kwantiteit en
kwaliteit van de gegevens vergelijkbaar is met face-to-face focusgroepen.

Bij het huidige onderzoek ging het om een zogenoemd gestructureerde asynchrone
online focusgroep. Figuur 4 laat zien hoe het forum eruit zag en ingedeeld was. De
forumonderwerpen zijn verkregen uit de focusgroepen en uitgevraagd op het forum met
behulp van voorbeeldvragen (Figuur 4). De ouders die eerder waren uitgenodigd voor
de groepsgesprekken (mailinglist VOC en 60 brieven) zijn wederom uitgenodigd maar
nu mochten alle ouders met kinderen tussen 0-5 jaar deelnemen.



TNO-rapport | KvL/P&Z/2009.047 | April 2009 12/ 52

23

Bij aanmelding werden ouders gevraagd een korte vragenlijst in te vullen en kregen zij
een handleiding met daarin hun persoonlijke login-naam en wachtwoord opgestuurd.
Bij het forum is ook een extra onderwerp ingevoegd waarin ouders gevraagd werd wat
zij ervan vonden dat met een dergelijk forum hun ervaringen werden uitgevraagd voor
onderzoeksdoeleinden.

Verwerking van de gegevens

De ouders zijn voor deelname aan de groepsgesprekken en het forum gevraagd om een
korte vragenlijst in te vullen met gegevens over hun kind (geslacht, geboortegewicht,
zwangerschapsduur, aantal weken op de NICU) en henzelf (leeftijd, opleiding,
geboorteland).

Uit de besproken onderwerpen bij de groepsgesprekken zijn onderwerpen voor het
forum met voorbeeldvragen gegeneerd. De groepsgesprekken en de reacties van ouders
op het forum zijn gebruikt om belangrijke thema’s, verbeterpunten en aanbevelingen
vanuit het perspectief van ouders te formuleren. Bij een symposium voor VOC leden
(aansluitend op de algemene ledenvergadering), waarbij ongeveer 40 leden aanwezig
waren, zijn de voorlopige resultaten gepresenteerd (presentatie; Bijlage B). Vervolgens
is aan de aanwezige ouders gevraagd of zij deze thema’s herkenden en of zij wellicht
nog aanvullingen of aanbevelingen hadden.
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Figuur 4. Indeling forum en voorbeeldthema ("praktische tips")
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Praktische tips / ideeén voor (na)zorg opties

Vorig onderwerp - Yolgend onderwerp

sylvia (Sylvia) Gepost: woensdag 1 april 2009 22:26:27 [ Saveach ¥ 7 Wormior |- Verwider ]
gy, Ha iedereen,

'I'.!’
Bedankt voor al jullie reacties, van lange tot korte reacties; we hebben er allemaal
Serichten: 397 heel veel aan!

Ik zie hier en daar al een aantal tips voor zorgverleners voorbij komen en ook een
aantal praktische ideeén zoals een informatiefolder bij ontslag, een spreekuur of
telefonisch spreekuur voor de periode na ontslag, vergoeding van uitgestelde
kraamzorg na ontslag, een gespecialiseerde verpleegkundige die nog even thuis
komt kijken kort na ontslag enz.

Hebben jullie wellicht nog meer praktische tips of ideeén die de (na)zorg net iets
prettiger/persoonlijker kunnen maken?
IP: 83.85.45.238

Ontslagfolder lijkt me sen goed idee. en ook daarin vermeld waar je terecht kunt voor de spacakiu wvragen. Handig zou
zijn als daarin het telefonisch spreekuur stond, (die mogelijkheid was er toen nog niet )

kitty {(voci004} Gepost: donderdag 2 april 2009 14:53:59

‘Wat ik zelf heel goed vond was de mogelijkheid tot inroomen, wat ik 2 dagen/1 nacht heb gedaan. Je zorgt dan al
helemaal zelf je kind zo als je dat thuis zou doen maar hebt toch de mogelijkheid om op de verpleging/arts terug te
vallen. Dit gesft bochalwa&z&fﬁvemmm Ik weet niet of elk ziekenhuis dit doet.

IP: B83.247.95.8%
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3

3.1

Resultaten

Focusgroep 1 (zorg in ziekenhuis, n=4)

De eigenschappen van de vier moeders die aan dit gesprek deelnamen zijn weergegeven
in Tabel 1. De besproken onderwerpen staan hieronder kort beschreven.

Een persoonlijke benadering wordt erg gewaardeerd door ouders; "De verpleegkundige
zei: 'als je wakker wordt dan ben ik er weer' en ze was er ook weer na de spoedoperatie.
De foto van mijn zoon (direct na de geboorte gemaakt) stond op mijn kamer en allemaal
materiaal van de VOC. Dat heeft me heel veel steun gegeven. Er was begrip voor mijn
stress en bezorgdheid." Ook toegang tot het kind op die eerste Neonatale Intensive Care
(NICU) afdeling was voor ouders erg belangrijk: "Je kreeg op je kop als je te weinig
vroeg. Je mocht altijd bellen en langskomen. Ze beseffen in een NICU dat het ook
anders af kan lopen". "Ik vind dat je 24 uur per dag bij je kind moet kunnen zijn."

Ouders hadden ervaring met ontwikkelingsgerichte zorg. "In Rotterdam is specifiek het
verslag uitgeprint en gezegd dit doen we ermee, in Rotterdam werd je ook gevraagd zelf
de omgeving in te richten (kleertjes en spulletjes), in Dordrecht waren er video-
opnamen." "Er werd uitgelegd waarom het bijna duister was en geluidsvrij en het
dekentje over de couveuse lag."

De overplaatsing naar het regionale/algemene ziekenhuis was voor ouders een grote
overstap: "In het algemene ziekenhuis lijkt het alsof ze zich minder goed kunnen
verplaatsen in de moeder". "Ze weten het wel, maar ze snappen niet dat de overgang zo
groot is voor de ouder. De regels zijn zo verschillend." Daarnaast laat de communicatie
bij overplaatsing naar ouders toe te wensen over: "Er was eerst geen plaats. Wij zijn
achteraf gebeld dat hij er al lag, de ontvangst was minder (dat was kil) maar verder
prima". Een andere moeder had meer positieve ervaringen "Wij zijn van tevoren wezen
kijken in het nieuwe ziekenhuis. Het voelde goed. Ik ben met haar meegegaan op het
transport in de ambulance." Ook geeft een moeder aan de overgang Rotterdam-
Dordrecht heel prettig was. De zorg in het reguliere ziekenhuis viel soms tegen in
vergelijking met de zorg op de NICU: "Dat ik thuis was en ziek was en dat ik belde en
kreeg te horen dat ik niet zo vaak mocht bellen, je moet ze wel te vriend houden want ze
verzorgen je kind."

Het blijkt per afdeling verschillend of er ondersteuning is op het gebied van
borstvoeding. De "borstvoedings-maffia" (het overstimuleren van borstvoeding) wordt
echter ook niet als prettig ervaren en ouders zouden op dit gebied meer begrip en steun
prettig gevonden hebben (ook als het niet lukt!).

Bij het ontslag naar huis had één van de moeders een positieve ervaring met "rooming
in" waarbij je de avond voor ontslag een hele avond al zelf voor je kind kunt zorgen. Ze
werd daarbij helaas wel alleen gelaten; "Er kwam helemaal niemand om te vertellen
waar alles lag. Ik bellen, maar er kwam niemand".
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3.2

Verder hadden twee moeders nare ervaringen met zorgen over de gezondheid van hun
kind na ontslag. Eén kind bleek na ontslag na diverse zorgvragen van moeder, waarbij
zij nergens terecht kon, het RS virus te hebben en bij één kind bleek de darm
vastgegroeid aan de navel; "Er werd gezegd 'Je kind is niet klein meer', en slechts
enkelen luisteren naar ouders, alleen de mensen die ervaring hebben. Ze nemen je
gewoon niet serieus. Dat is een algemene opmerking naar artsen die statisticken
belangrijker vinden dat het moedergevoel. De moeder heeft heel vaak gelijk."

Ook had één ouder recht op uitgestelde kraamzorg en had één moeder de nazorg vanuit
het nazorgbureau Dordrecht/ Zwijndrecht als positief ervaren; "Het is heel fijn dat het er
is, dat is echt iets dat meer landelijk zou moeten zijn". Als verbeterpunt geven de
moeders aan dat zorgverleners "niet zomaar alles moeten zeggen en ventileren".

Focusgroep 2 (nazorg, n=7)

De eigenschappen van de 6 moeders en 1 vader die deelnamen aan dit gesprek, zijn
weergegeven in Tabel 1.

Ouders gaven aan dat zij verschillende ervaringen hebben met de zorg op de afdeling en
dat dit sterk athing van de verpleegkundige/zorgverlener die zij voor zich hadden; "Het
zuurstofbeleid wisselde sterk, de een deed het zo, de ander toch weer op de manier die
niet werkte bij ons kind. Er werd gesold met de gezondheid van het kind." Als zij dit
echter aangaven op de afdeling (lijstje met punten of gesprek met afdelingshoofd)
gebeurde er altijd wel iets met hun opmerkingen.

Een aantal ouders had slechte ervaringen met moeder die na de bevalling gescheiden
werd van haar kind: "Er werd verteld dat er geen plek was, dat je niet bij je kind kon
zijn". Ook gaf een andere moeder gaf aan "Mijn kind lag in Utrecht, ik was thuis en we
mochten niet mee (naar Utrecht); 'Het Ronald MC Donald huis is nu dicht; wacht maar

"

tot morgen'.

Het verschil van zorg bij overplaatsing vonden ouders athangen van naar welk
ziekenhuis overgeplaatst werd. Leiden-Delft had bijvoorbeeld een
samenwerkingsverband met uitwisselingen waardoor ze elkaars werkwijze kenden. De
informatieoverdracht was niet altijd goed; "na overplaatsing kreeg ons kind het zo koud.
Gelukkig was mijn man van de cijfertjes die kon de temperatuurinstelling zelf
vertellen." Ook deze ouders ondervonden problemen met de gezondheidsklachten van
hun kind na ontslag; "We mochten de afdeling bellen. Na twee weken at ze niet goed. Ik
bellen naar de afdeling, nee we moesten de kinderarts bellen. De kinderarts van het

ziekenhuis 'nee, dat kan zo niet'.

Twee moeders hadden positieve ervaringen met uitgestelde kraamzorg die dan toch
steun konden bieden bij het badje, informatie voor thuis. Deze zorg wordt echter soms
"couveusekraamzorg" genoemd terwijl "deze vrouw zat al 30 jaar in het vak en zei: 'zo
klein heb ik ze nog nooit gezien!', het is dus niet speciaal gericht op vroeggeboren
kinderen."

De follow-up nazorg door de kinderarts in het NICU-ziekenhuis is volgens de
richtlijnen van de Nederlandse Vereniging Kindergeneeskunde voor kinderen met een
zwangerschapsduur tot 34 weken. De rest van de kinderen (34-37 weken) vallen
hierbuiten terwijl deze nazorg wel nodig kan zijn volgens ouders.
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Een paar moeders hebben positieve ervaringen met gesprekken met zorgverleners
(bijvoorbeeld artsen) op terugkomavonden. Ouders krijgen follow-up vanuit het NICU-
ziekenhuis (meestal 6, 12, 24 maanden en 5 jaar) of nazorg vanuit het algemene
ziekenhuis bij de kinderarts (zo vaak als de kinderarts dat nodig vindt). Eén moeder
kreeg daarnaast ook nog nazorg van het revalidatiecentrum en werd moe van al die
afspraken waardoor zij de zorg vanuit het consultatiebureau en de follow-up afspraken
in het academische (NICU) ziekenhuis af wilde zeggen; "de kinderarts heeft toen een
pissige mail geschreven met daarin dat ik een slechte moeder was en deze brief naar de
revalidatiearts gestuurd".

Soms krijgen ouders tegenstrijdige adviezen en weten zorgverleners (vooral vanuit het
consultatiebureau) niet dat ze moeten corrigeren voor het aantal weken vroeggeboorte
in het bepalen van de groei en ontwikkeling van een kind. "Ik heb zelf uitgelegd wat
correctie betekent. Zelfs de curve heb ik opnieuw getekend op de CB formulieren. Ik
ben heel hard geworden, je kan niet anders dan op die manier." "En dus wordt je een
moeilijke moeder genoemd." Het is fijn als de zorgverleners je kind en de
voorgeschiedenis goed kent; "Onze arts ging weg, zij wist het gewoon, zo moet je dit
kind benaderen, dit is de zorg die dit kind nodig heeft". De nazorg vanuit het
consultatiebureau is door de meeste ouders als slecht ervaren; "slecht, ze had gelijk een
binnenkomer; 'Nou hij is wel klein he?'." "Ze weten niet eens dat ze moeten
corrigeren.." Of het consultatiebureau werd vermeden; "Ik ben heel duidelijk geweest,
ik werd moe van al die afspraken; 'Ik kom hier voor de prikken en meer niet.' Dat was
slikken, dat waren ze niet gewend."

De impact van de vroeggeboorte op ouders zelf wordt volgens hen ook vaak vergeten
en een persoonlijke benadering ("hoe gaat het?") is prettig; "We hebben een jonge
huisarts, die gaf gelijk toe dat hij niets wist van prematuren. Na een week kwam hij
volledig ingelezen langs". Het is fijn als er bij het inzetten van diverse vormen van
nazorg bijvoorbeeld ook manuele therapie ingezet kan worden maar dit blijkt soms
lastig. Een multidisciplinair nazorgteam zouden ouders ideaal vinden door meer
samenwerking en informatieoverdracht.

Bij het naar school gaan blijken verschillende kinderen toch meer ondersteuning nodig
te hebben en een van de kinderen gaat nu naar de mytylschool. Het aanvragen van
rugzakjes voor school en extra ondersteuning kan echter een heel gedoe zijn; "ze had de
test door de stress volledig verprutst. Ik heb via de kinderarts een tweede test geregeld
en toen had ze een gewone score. Ik ben hoog opgeleid; hoe doen die andere moeders
dat?". Een moeder vertelde; "Wij hebben een tijdje geleden een ouderavond gehad.
Daar zat een moeder die een notitie maakte van het persoonsgebonden budget, ze wist
niet dat het bestond. Mensen moeten daarin toch geholpen worden?". Zorgverleners
(bijvoorbeeld het consultatiebureau) staan volgens ouders niet open om folders over de
VOC uit te delen en de stichting MEE is volgens ouders ook niet open in de
informatievoorziening. Ouders geven aan "Wij zijn ervaringsdeskundigen geworden,
we worden te mondig gevonden door professionals." Ouders willen zelf het kind thuis
helpen (door bijvoorbeeld te oefenen) maar krijgen vaak te maken met een gefrustreerd
kind omdat het kind niet mee kan komen met andere kinderen en dit merkt. Belangrijke
punten in de nazorg zijn volgens ouders: samenwerking, informatieverstrekking,
communicatie en multidisciplinaire preventie teams (gespecialiseerde prematuren
poli's).
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Forum (n=14)

Op het forum hebben 14 ouders berichten achtergelaten. De eigenschappen van de deze
ouders staan ook beschreven in Tabel 1.

Zorg: Voelde je je welkom op de afdeling?

Alle ouders voelden zich zeer welkom op de NICU afdeling. Zij hadden het gevoel dat
zij dag en nacht welkom waren; "Ik voelde me zeer welkom op de afdeling! Ik heb
nooit het gevoel gehad in de weg te staan, integendeel zelfs. Ook bezoek was welkom.
Zowel overdag als 's nachts zijn we geweest dus we hebben genoeg ervaring om te
weten dat we echt op alle 24u per dag welkom waren." In het algemene ziekenhuis was
dit volgens ouders anders; "In het gewone ziekenhuis was ik maar 2x per dag welkom.
Ik had juist op de NICU geleerd dat zij onze nabijheid voelde. De monitor liet dit ook
zien en ik miste mijn dochter enorm als ik alleen thuiszat." "In het algemene ziekenhuis
werden wij weer teruggebracht naar het 'bezoekgevoel'." Ouders beschreven diverse
fijne ervaringen met 24u per dag bij het kind mogen zijn, een vaste verpleegkundige,
dagboekjes, ervarings-fotoboeken van andere ouders en het aankleden van de couveuse.
Verbeterpunten waren: een gezamenlijke ouderruimte/familiekamer, telebaby en het op
tijd geven van relevante informatie voor ouders (zoals over het kolven).

Zorg: Werd je betrokken bij de zorg voor je kind op de afdeling?

De meeste ouders gaven aan dat zij op de NICU op een prettige wijze betrokken zijn bij
de zorg voor hun kind; "Wij zijn op de NICU enorm betrokken bij de verzorging, zowel
mijn man als ikzelf." Dit blijkt wel verschillend per verpleegkundige; "Het moeilijke is
dat je steeds met verschillende verpleegkundigen te maken hebt, die allemaal hun eigen
ideeén hebben over wat wel en niet kan". "Elke verpleegkundige had wel weer een
andere tip. Achteraf had ik zelf veel duidelijker een grens moeten aangeven maar je
bent zo moe en onzeker dat ik er de puf en moed niet voor had". Ouders hadden als
prettig ervaren: dagelijks buidelen, het voor het eerst in bad doen, "aanwijzingen hoe
het beste te troosten, vast te houden en te verschonen", troosten bij onderzoeken ("papa
deed dit meestal bij medische handelingen, want ik kon het zelf echt niet aanzien").

Zorg: Werd er ontwikkelingsgerichte zorg/NIDCAP toegepast op de afdeling? Wat vond
Jje hiervan?

Ouders zijn hier erg tevreden mee; "FANTASTISCH. Groot voorstander van deze vorm
van zorg. Wel belangrijk dat ALLE verpleegkundigen zo handelen, als je het als ouders
ervaren hebt wil je niet meer anders en is het moeilijk om te zien dat enkele
verpleegkundigen het dan minder nauw nemen." "We merkten dat onze dochter er goed
op reageerde. En nog steeds zijn wij gefocust op wat zij aangeeft." "Ik heb dit als zeer
plezierig ervaren, zo kan/kon je toch een moeder-kind band opbouwen en je kind laten
wennen aan jouw geur en handen." De overstap naar het algemene ziekenhuis is hierbij
echter ook weer groot; "Tk vond NIDCAP prima. We kregen veel uitleg en na iedere
observatie een aandachtslijstje voor de verzorging en contact met onze dochter. Helaas
in het 2e ziekenhuis wisten ze niet eens wat het was en het aandachtslijstje voor de
verzorging werd niet eens gelezen." "In het algemene ziekenhuis had men blijkbaar nog
nooit van deze vorm van zorg gehoord of erover nagedacht om dit te gaan invoeren."
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Zorg: Hoe was het contact met de zorgverleners en de informatievoorziening?

Ouders zijn hier over het algemeen positief over maar geven wel aan dat dit aan de
persoon lag die voor hen stond; "Met de één klikt het, met de ander wat minder.
Sommige verpleegkundigen waren wat autoritair, daar durfde je wat minder snel wat
aan te vragen."

Ouders hadden het idee dat de artsen meer gehaast waren, als ze tijd voor het gesprek
uittrokken verliep het vaak wat beter. Het contact met de verpleegkundigen werd door
ouders over het algemeen als heel prettig en vertrouwd ervaren. Eén ouder had
negatieve ervaringen met een zorgverzekeraar die niet wilde vergoeden maar na
overstap na een andere verzekeraar (op advies van andere ouders) was hier meer begrip
voor en is dit opgelost.

Zorg: Hoe ging de overplaatsing van de NICU naar het algemene ziekenhuis?

Ouders geven aan dat de overplaatsing erg snel en plotseling kan gaan; "de
overplaatsing ging heel snel. Ook was ons gezegd dat we niet konden meerijden met de
ambulance (later hoorden we van een andere moeder dat dit wel kan), dus wij zijn als
een gek onze spullen in gaan pakken. Toen we op de NICU aankwamen was hij al weg,
helemaal alleen en ik had hem die dag nog niet eens gezien. Dat kom je binnen op de
nieuwe neonatologie en de verpleegkundigen hebben al kennis gemaakt met jouw kind
en jij was er niets eens bij." Andere ouders hebben alvast een rondleiding gehad op de
nieuwe afdeling en hier positieve ervaringen mee "Een dag van tevoren hoorden we dat
hij overgeplaatst werd. 's Avonds gingen we daar nog langs om alvast kennis te maken
en een rondleiding te krijgen, wat heel prettig verliep." Eén ouder vertelt hoe haar
tweeling uit elkaar overgeplaatst werd en zij zich verscheurd voelde tussen twee
kinderen. Daarnaast lijkt de overdracht van informatie tussen de twee ziekenhuizen
vaak niet goed te verlopen; "zo stond bijvoorbeeld duidelijk in het dossier dat ze
geboren was met 25+2 weken maar op de een of andere manier maakten ze er daar
27+0 van. Ze lijkt niet op een 25 weker. Mensen ik was er zelf bij, zei ik dan." "Terwijl
ik bloot aan het buidelen was met mijn kind, sjorde de verpleegkundige het gordijn
open en durfde te beweren dat onze dochter geen prematuur meer was. Ik blokkeerde
helemaal." Verbeterpunten hierbij zijn; een minder gehaaste overplaatsing, een
rondleiding in het nieuwe ziekenhuis, meerijden met ambulance en dossierkennis en
meekijken op de NICU (zodat de zorgoverdracht soepeler verloopt) vanuit de
zorgverleners uit het algemene ziekenhuis.

Zorg: Hoe was het verblijf'in het algemene ziekenhuis in vergelijking met de NICU?
Veel ouders gaven aan dat dit een grote overstap was; "slechte overdracht, veel
vingerwijzen. Als ouders veel extra informatie moeten geven over zuurstof, voeding en
medicatie, voelde zeer onveilig." "Dat was een ramp, de zorg vond ik onder niveau, er
werden voedingen vergeten. Ik voelde me niet welkom en was dat ook niet. Ik mocht
maar 2x per dag komen en dan alleen verschonen, voeden en... oprotten!" Er waren
echter ook ouders met positieve ervaring; "We kregen een rondleiding, toen we er een
dag later met onze dochter kwamen, hing er al een welkomskaartje op haar nieuwe couv
en iedereen kwam ons bijna welkom heten, dat gaf meteen een vertrouwd gevoel! Juist
hier vonden we dat er veel meer gerichte tijd en aandacht was voor de verzorging en het
zelf doen en iedereen was goed op de hoogte."
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Zorg: Hoe ging het ontslag naar huis?

Hoewel ouders erg naar de thuiskomst uitzien, vinden ze deze periode ook vrij
spannend en zijn hierin onzeker; "was heel erg spannend om zelf te zorgen. We
twijfelden wel of we de ademhaling etc. goed inschatten." "Ik voelde me de weken na
zijn thuiskomst erg onzeker vooral omdat hij veel huilde en spuugde. Van het CB heb ik
toen wat algemene tips gekregen maar nu achteraf had ik het prettiger gevonden als ik
mijn onzekerheden had kunnen neerleggen bij iemand die te maken heeft met
prematuren." Een aantal ouders hebben positieve ervaringen met uitgestelde kraamzorg
"dit was zeer prettig, de overgang naar het ziekenhuis met een belletje naar huis waar ik
er alleen voor stond als mijn man werkte, was hierdoor een beetje geleidelijker" maar
een aantal ouders hadden hier helaas geen recht meer op. Een ouder vertelt hoe vanuit
haar ziekenhuis het eerste jaar een gespecialiseerde verpleegkundige bij hen thuiskwam
en dat dit erg goed voelde (was vanuit nazorg MCL, zie inleiding).

Nazorg: Hoe verliep de follow-up nazorg door de kinderarts vanuit het ziekenhuis?

Bij de follow-up nazorg blijkt een verschil te bestaan tussen de nazorg in het
academische (NICU) en algemene ziekenhuis; "Veel professioneler in academisch- dan
streekziekenhuis. Kennis over prematuriteit in steekziekenhuis kan beter. Dat je zelf de
info moet overdragen, dus in feite dubbel/herhalen." "De communicatie tussen de
ziekenhuizen verloopt nog wel eens rommelig en er wordt snel gewezen naar de andere
partij wanneer iets niet soepel verloopt". Ouders vinden het prettig als alle follow-up
afspraken vanuit het ziekenhuis op één dag gepland worden. Ouders vinden het niet
prettig om geen vaste kinderarts te hebben zodat ze alles steeds opnieuw moeten
vertellen. Een kind viel niet binnen de follow-up grenzen; "Eigenlijk vind ik dat alle
prematuren (ook 34-37 wkn zwangerschapsduur) nog gecontroleerd moeten worden.
Ons ventje kreeg nog problemen n.a.v. een longontsteking en zo kwamen we toch weer
bij de kinderarts terecht.” Eén ouder is erg positief over het nazorgtraject vanuit het
Medisch Centrum Leeuwarden (zie inleiding); "Het MCL hanteert een speciaal
nazorgtraject waarbij prematuren de le 2,5 jaar gevolgd worden door een team van
kinderarts, specialistisch arts, pre-logopediste en fysiotherapeut. Bovendien komt een
specialistisch wijkverpleegkundige het eerste jaar thuis en doet zij de vaccinaties thuis.
Ons is dit zo ontzettend goed bevallen!"

Nazorg: Hoe verliep de nazorg op het consultatiebureau?

Ouders vermelden op het forum verschillende ervaringen met het consultatiebureau
(CB). Aan de ene kant zijn ouders positief; "CB hebben we geen problemen mee gehad,
ze corrigeerden de groeilijnen en adviezen etc. Niet echt ervaren met de zorg voor
prematuren maar dat gaven ze ook zelf toe. Waren altijd erg belangstellend en
meelevend." Er worden echter ook negatieve ervaringen beschreven; "Ik heb niet zoveel
vertrouwen in het CB. Ik heb helemaal geen zin om te horen dat mijn dochter niet in
hun grafiekjes past en dat ze niet corrigeren voor de weken vroeggeboorte enz. Vandaar
dat mijn man deze gesprekken voert. Hij kan de humor van de onwetendheid van deze
dames inzien." Een moeder verteld dat haar kinderarts haar adviseerde niet naar het CB
te gaan. Een verbeterpunt is volgens ouders; betere communicatie tussen diverse
zorgverleners bijvoorbeeld m.b.v. een inlegvel met opmerkingen in het groeiboekje.

Nazorg: Hoe verliep de nazorg door andere zorgverleners zoals de fysiotherapeut /
maatschappelijk werken / psycholoog / logopedist?

Ouders vinden het vervelend dat de diverse zorgverleners niet volledig rekening houden
met de vroeggeboorte; "Veel deskundigen gaan uit van een ideaalbeeld en trekken er
dan punten af, terwijl ik als moeder juist kijk naar waar zij vandaan komt."
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"De logopediste; ik vond dat ze niet altijd rekening hielden met het feit dat ze gewoon
jonger was dan haar kalenderleeftijd. Toen ze net 4 was oefenden ze opdrachten voor 4-
6 jarigen." Verder vermelden ouders veel goede ervaringen met de diverse
zorgverleners.

Nazorg: Hoe verliep de samenwerking tussen de verschillende betrokken zorgverleners
in de nazorg?

Ouders vermelden dat zij met veel verschillende zorgverleners te maken krijgen en vaak
zelf achter de dingen aan moesten; "Contact kinderarts-huisarts verliep goed. Contact
met de rest van de medici en therapeuten liet vaak te wensen over. Moesten zelf continu
achter afspraken en verslagen aan en als je koppie al vol zorgen zit kun je dat er
eigenlijk niet bij hebben. Maar je gaat er juist wel achteraan omdat het in belang van je
kind is." In dit verband zien ouders veel in de informatieoverdracht via een mogelijk
Elektronisch Patiénten Dossier, waarbij zij wel graag toestemming geven bij
kennisoverdracht tussen zorgverleners (zodat het kind niet direct met een bepaald
stempel binnenkomt bij zorgverleners).

Nazorg: Kreeg je voldoende steun uit je omgeving?

Op dit onderwerp zijn verreweg de meeste reacties van ouders gekomen. Over het
algemeen zijn zij blij met alle steun, maar stuiten zij toch ook op onbegrip; "de meeste
vrienden en familie zijn wel klaar met mijn angsten, het gaat nu toch goed met de
kleine? De zorgverleners vind ik wisselend in hun reactie. De kinderarts kan er niet echt
mee omgaan, de maatschappelijk werkster wel." Ouders zijn wederom positief over de
uitgestelde kraamzorg; "Het was heel fijn dat er gedurende een dag of 4 nog
couveusenazorg in huis kwam. Onbegrijpelijk dat er zorgverzekeraars zijn die dit niet
vergoeden." De vroeggeboorte heeft een grote impact op ouders gehad en enkele van
hen geven aan zelf professionele (psychologische) ondersteuning gezocht te hebben of
ingestort te zijn waardoor zij niet konden werken. Vanuit de werkgever lijkt veel
onbegrip en weinig steun te zijn. De meeste ouders (vooral vader) proberen vlak na de
bevalling ziekteverlof op te nemen maar krijgen te horen dat zij "zelf niet ziek zijn". In
enkele gevallen moesten ouders verlof opsparen voor ziekenhuisbezoeken en nazorg en
periode na ontslag (hun zwangerschapsverlof is dan vaak al afgelopen). Er wordt echter
ook een positieve ervaring met een werkgever gemeld; "ik was onder behandeling van
een psycholoog die een schriftelijke verklaring op had gesteld dat ik PTSS had door de
situatie rondom de geboorte. Het UWV nam die diagnose niet over. Mijn werkgever is
hiertegen in hoger beroep gegaan maar trok aan het kortste eind, niets dan lof voor mijn
werkgever." Een ouder stelt voor; "Misschien is het een idee om een
informatieboekje/folder te maken over de emotionele gevolgen van een vroeggeboorte
en de nazorg en eventueel de relatie met werk." Ook geeft een ouder aan; "Vroegtijdige
hulp en begeleiding bij de PGB aanvraag zou welkom zijn".

Nazorg: Hoe ging het op school?

Twee ouders geven aan dat hun kinderen nu op een specialistische peuterschool zitten
en zij dit als erg positief ervaren hebben. Gezien de leeftijden van kinderen (veel
kinderen van 1 jaar) kwamen op dit onderwerp niet veel reacties.

Praktische tips oplossingen van ouders voor zorgverleners:
- Goede communicatie met ouders
- Persoonlijke benadering van ouders.
- OGZ/NIDCAP toepassen en ouders hierbij betrekken
- Ouders laten troosten bij onderzoeken
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- 24utoegang tot het kind en dagelijks buidelen voor het contact met ouders

- Ouders zelf het eerste bad of de eerste fles laten doen

- Telebaby-mogelijkheden (thuis, via internet, een camera bedienen bij de
couveuse)

- Vaste verpleegkundige / kinderarts

- Intakegesprek/rondleiding bij overplaatsing in nieuwe ziekenhuis

- Mogelijkheid tot meerijden met ambulance

- Betere communicatie tussen ziekenhuizen; Goede informatieoverdracht naar
nieuwe ziekenhuis, uitwisseling zorgverleners zodat beter bekend met zorg

- Gezamenlijke ruimte voor ouders op de afdeling

- Ondersteuning in borstvoeding

- Mogelijkheid tot "rooming in" voor ontslag

- Ontslag-informatie gebundeld in folder

- (Telefonisch) Spreekuur na ontslag en aangeven tot wanneer je daar gebruik
van kunt maken

- Recht op uitgestelde kraamzorg na ontslag in de basisverzekering (bijscholing
en praktijkervaring kraamhulp)

- Verlengd zwangerschapsverlof

- Communicatie tussen zorgverleners moet beter! Elektronisch Patiénten
Dossier?? Dossierkennis! Of inlegvel met opmerkingen naar elkaar toe in
groeiboekje

- Ondersteuning aanvragen nazorg, zoals aanvraag PGB

- Informatieboekje emotionele gevolgen van vroeggeboorte op ouders (voor
sociale omgeving en werkgever)

- Nazorg zoals vanuit MCL: gespecialiseerde wijkverpleegkundige die
langskomt; samenwerking consultatiebureau en follow-up door kinderarts.

- Multidisciplinaire nazorgteams (zoals in Dordrecht/Zwijndrecht)

- Ook nazorg (follow-up) voor kinderen met zwangerschapsduur 34-38 weken

- Terugkomavonden (VOC) met zorgverleners erbij

Gebruik forum:

Er is ook een onderwerp toegevoegd over de ervaringen van ouders met het forum.
Ouders zijn over het algemeen positief; "Uit de soms lange verhalen van mijn kant kun
je opmaken dat ik het heel prettig vind om mijn ervaringen te laten meenemen in een
onderzoek. Van foute en goede dingen leert men. Het is ook een soort van uitlaatklepje
buiten het maatschappelijk werk om wat ik heb om aan een buitenstaander je ervaringen
te delen." "Het is 'leuk’ om andere ervaringen te lezen en daarop in te kunnen haken en
zo zelf weer je eigen geheugen op te frissen." "Het is fijn om een en ander op een rijtje
te zetten, en ook het idee dat er iets mee gedaan wordt i.p.v. zomaar spuien. Misschien
dat vragenlijsten wel efficiénter zijn en ook makkelijker te verwerken lijkt me. Ik merk
wel dat het me nu erg bezig houdt." Eén ouder vroeg zich af of er wel voldoende ouders
hadden meegedaan voor een onderzoek. Er is toen uitgelegd dat het om een eerste
exploratief kwalitatief onderzoek gaat en dat kleine aantallen al voldoende zijn als de
diverse thema's maar naar voren komen en van verschillende kanten belicht worden.
Eén ouder vond het lastig dat het forum maar 5 dagen open was omdat het veel tijd kost
alles op te schrijven en ze achteraf nog onderwerpen bedacht die ze wilde delen.
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Samengevat

Er komen samengevat een aantal thema's uit de groepsgesprekken en het forum naar
voren:
Zorg: 1)  Ouders zijn erg tevreden over de zorg op de NICU.

2)  Ouders vinden een persoonlijke benadering van belang.

3)  Ouders worden graag betrokken bij de zorg voor hun kind.

4)  Ouders zijn in dit verband ook erg blij met NIDCAP/OGZ.

5)  Ouders zijn vinden de overstap van de NICU zorg naar de zorg in
het regionale/algemene ziekenhuis erg groot.

6)  Ouders voelen zich soms onzeker na het ontslag naar huis

7) 2 stressvolle periodes: overplaatsing en ontslag, waarbij overdracht
van informatie en communicatie verbeterpunten zijn.

Nazorg: 1) Ouders zijn "zorg-manager" van hun kind m.b.t. zorgaanvragen en
kennisoverdracht.

2)  Er blijkt weinig begrip voor de vroeggeboorte en impact vanuit de
omgeving, werkgever en standaard zorgverleners (CB).

3) Het consultatiebureau wordt vermeden of ouders hebben slechte
ervaringen door geen ervaring met vroeggeboorte en niet inlezen
dossiers.

Ouders hebben een aantal verbeterpunten, praktische oplossingen en tips voor de
(na)zorg aangegeven bij de gesprekken en op het forum (zie lijst op vorige pagina).

Presentatie voor VOC leden (n= ongeveer 40)

Op zaterdag 4 april jl. zijn de voorlopige resultaten van de groepsgesprekken en het
forum gepresenteerd aan ouders van de VOC (zie Bijlage B).

De thema's bleken voor de aanwezige ouders zeer herkenbaar. Zij merkten hierbij wel
op dat er veel athangt van met welk ziekenhuis en welke specifieke
zorgverlener/persoon ouders te maken krijgen. De twee stressvolle periodes
(overplaatsing en ontslag) zijn in elk geval zeer herkenbaar voor meeste ouders en het
bespreken hiervan roept emotionele reacties van ouders in de zaal op als ze terugdenken
aan de machteloosheid die zij toen ervaren hebben. De aanwezige ouders merken op dat
de overgang naar het regionale/algemene ziekenhuis makkelijker gemaakt kan worden
door een intakegesprek. Dit is wellicht met een snelle overplaatsing niet altijd mogelijk
maar toch erg prettig. Vaak hebben ouders het idee dat de overplaatsing of het ontslag
plaatsvindt i.v.m. een beddentekort en niet altijd n.a.v. een sterke verbetering in de
gezondheid van het kind. Een aantal ouders heeft na ontslag nare ervaringen met de
gezondheid van hun kind gehad, bijvoorbeeld doordat het kind nog problemen met de
ademhaling had thuis. Ouders vinden communicatie een belangrijk en centraal thema.
Een vader vertelde hoe een goed persoonlijk gesprek met de kinderarts erg waardevol
voor hem was geweest.
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