Informatiebehoeftes ouders van patiënt op Kinder-IC
Ziekte specifiek (is op de IC soms niet bekend): 

· Behandelingen
· Oorzaak ziekte (Wil niet iedereen weten wanneer het niet te voorkomen was)
· Erfelijkheid ziekte
· Hoe vaak ziekte voorkomt
· Wat voor ziekte het precies is
· Gevolgen van ziekte op lange termijn
· Symptomen
Tijdens IC-opname:

· IC-protocollen: (bij. Reanimatie)
· Procedures: wat is normaal en wat is ‘nood’

· IC-behandelingen
· Beademingsbuis
· infuus in hoofd
· Gezondheidsstatus kind
· Overlevingskans / ernst van situatie
· IC-processen / procedures

· IC-apparatuur (& geluiden)

· Foto’s/scans/echo

· Schriftelijke informatie tijdens de opname is door sommigen niet gewenst omdat zij in de hectiek geen tijd hebben/nemen om het door te lezen. Sommigen willen dit juist wel omdat de mondelinge informatie niet tot hun doordringt in een acute situatie. 

· Bloeddruk

· Lichamelijke onderzoeken

· Medicatie

· Ervaring van de artsen met behandeling van bepaalde ziekte
· Reden van moment van ontslag (wordt als (te) vroeg ervaren)

· Overgang van andere afdeling (bijv. ICNEO) naar ICK (zorg wordt veel uit handen genomen)
· Rol familieleden bij langdurige opname

Na IC-opname:

· Maatregelen die ouders moeten nemen NA de IC-opname ( voorkomen opnieuw besmetting

· Gezondheidsstatus kind
· Kans dat het kind weer ziek wordt
· Gevolgen/effecten IC-behandelingen: (bijv. tong uit de mond veroorzaakt door beademing?)
· Beademing 

· Langdurige opname (13 mnd) effect op hechting tussen moeder en kind

· Langdurige opname (13 mnd) effect op ontwikkeling (en onderwijsniveau)

· Benodigde controle op fysiek, psychische en mentale gesteldheid (frequentie)

· Reden nazorg / follow-up consult

· Resultaten uit LO van poli kunnen nalezen (ook voor omgeving)

· Simpele interpretatie getallen + norm getallen

· Tijdsverloop resultaten

· Grafieken (bijv. bloedwaardes)

· Overdracht naar andere afdeling

· Overdracht naar ander ziekenhuis

· Voeding

· Medicatie:

· Pufjes (wordt ook door huisarts of kinderarts/kinderlongarts besproken)
· Ventolin (wordt ook door huisarts of kinderarts/kinderlongarts besproken)
· Na de opname is er bij veel persoenen wel behoefte om het na te lezen. 

· Informatie over psychologische ondersteuning (ook al gewenst voordat zij op de NICO poli zijn geweest). 
· Behoefte aan makkelijke manier om contact op te nemen met artsen en psychologen 
· Reden van follow up poli afspraak

· Nazorg

· Leren verzorging en handelingen

· Koorts

· Omgaan met bijkomende allergieën

· Vertrouwen om zelf de verzorging aan te kunnen

· Lange termijn effecten van langdurige opname van kind op relatie tussen partners

· Ontwenningsverschijnselen

Patiënten zoeken zelf info op internet over:

· Ziekte 

· Behandelingen

· Vragen na opname

· Nadeel: relevantie van informatie niet goed in te schatten

Methode van informatie ontvangst: 

· Face-to-face vs. brochure (voorkeur voor face-to-face)

· Status van de zender van informatie (hoge arts meer effect dan verpleegkundige)

· Direct emailadres van arts

· E-portaal

· Digitaal (indien goed functioneert)
· Patiënt gaat vaak eerst op internet zoeken, omdat drempel naar arts hoger is. 

· Patiënt gaat vaak eerst naar kinderarts of huisarts. Niet naar IC-arts. 

· Mondelinge informatie op afdeling tijdens de opname 

Angst wordt versterkt door:
· Niet weten wat de overlevingskans / ernst van situatie is
· Effect woordkeuze

· Niet weten of opnieuw besmetting bij RS-virus gevaarlijk is
· Niet weten of ziekte terug kan komen of lange termijn effecten heeft
· Perceptie ouders van IC-procedures: paniek onder personeel bij acute situaties
· Gezondheidsstatus kind ( verschil beoordeling ouder en arts
· Vlot ontslag
· Verandering in plan IC-procedure (bijv. besproken plan: beademing buiten kamer ( daarna toch in kamer door acute situatie)
· Overdracht naar andere afdeling of ziekenhuis

· Wanneer verpleegkundigen de zorg uit handen nemen van ouders kan dat een negatief effect hebben op het zelfvertrouwen van ouders.  
