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INLEIDING

Steeds meer jongeren met chronische aandoeningen
bereiken de volwassen leeftijd en maken de transitie
naar de zorg voor volwassenen. Zorgverleners rap-
porteren regelmatig problemen met adolescenten
zoals onvoldoende zelfstandigheid en gebrekkige
therapietrouw. Uit een recente inventarisatie onder
zorgverleners uit ziekenhuizen en revalidatiecentra
blijkt dat een grote meerderheid vindt dat verbeterin-
gen in de adolescentenzorg hard noodzakelijk zijn. In
de revalidatiesector krijgt de verbetering van de zorg
voor jongeren en jongvolwassenen de laatste jaren
al steeds meer aandacht. In dit artikel beschrijven we
de resultaten uit de enquéte onder zorgverleners en
lichten we recente initiatieven toe waarin een groei-
end aantal Nederlandse revalidatiecentra samenwer-
ken om de zorg in de transitiefase te verbeteren: het
professionele netwerk TransitieNet en het Actiepro-
gramma Op Eigen Benen Vooruit!.
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KNIP IN DE ZORG

Tenminste 14% van de Nederland-
se jeugd tussen de 0-18 jaar groeit
op met een chronische aandoe-
ning.' Ruim 90% van deze kinderen
overleeft tot ver in de volwassen-
heid. Net als gezonde leeftijdsge-
noten moeten zij zo zelfstandig
mogelijk worden om volwassen rol-
len in de samenleving te vervullen,
maar hun aandoening bemoeilijkt
dit soms. De normale ontwikkeling
en maatschappelijke participatie
van jongvolwassenen met chro-
nische aandoeningen blijft op

veel terreinen achter bij die van
leeftijdgenoten.”® Toch beperkt

de zorgverlening zich meestal tot
medische en functionele aspecten.
Jongeren willen graag ‘naar hun
leeftijd’ behandeld worden.”*
Problemen met het verwerven van
zelfstandigheid, therapietrouw

en risicogedragingen komen
regelmatig voor. De zorg is echter
niet voldoende afgestemd op de
behoeften van jongeren.'” De
problemen spitsen zich toe rond
het 18e levensjaar, als de jongeren
de transitie van de kinderzorg naar
de volwassenenzorg maken. Deze
transitie is voor jongeren en hun
ouders vaak ingrijpend.”” Minder
contacten met vertrouwde zorg-
verleners en het ontbreken van
een gerichte aanpak voor jongeren
dragen bij aan slechtere klinische
uitkomsten en een drop-out van
jongvolwassenen uit de zorg.'*
Onderzoek in Nederlandse zieken-
huizen wijst uit dat de transitie naar
de volwassenenzorg vaak niet opti-
maal verloopt.””'*'® In de revalida-
tie blijkt de helft tot twee derde van
de jongvolwassenen met cerebrale
parese in het afgelopen jaar geen
revalidatiearts bezocht te heb-
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ben, terwijl ze wel zorgbehoeften
hebben.”'%"”

Een veilige en effectieve transitie
bewerkstelligen is daarom een
kernindicator voor kwaliteit van

de adolescentenzorg en één van
de grootste uitdagingen voor de
kindergeneeskunde'®'” en de reva-
lidatie.”” Zorgen voor continuiteit
van zorg betekent het overbrug-
gen van de kloof tussen kinder- en
volwassenenrevalidatie.'* '’
Internationaal staat betere transi-
tiezorg sterk in de belangstelling.
Ook in Nederland worden veel
nieuwe zorgverbeteringen ontwik-
keld, variérend van de instelling
van een transitiecodrdinator,

het opstellen van transitiepro-
gramma’s’’ tot het uitvoeren van
transitiepoli’s.'® Een aantal revalida-
tiecentra is gestart met een polikli-
niek voor jongvolwassenen. Naast
follow-up van functionele klachten
wordt er gericht ondersteuning
geboden bij het vormgeven van
een zelfstandig leven, in de vorm
van behandelmodules die zich
bijvoorbeeld richten op arbeidstoe-
leiding, regie over het eigen leven
of een actieve leefstijl'"® (zie: www.
opeigenbenen.NU/
professionals/revalidatie/).

Goede voorbeelden verspreiden
zich echter niet vanzelf. Daarvoor
zijn TransitieNet en het Actiepro-
gramma Op Eigen Benen Vooruit!
opgezet. Voor we die initiatieven
bespreken, rapporteren we over
een inventarisatie onder zorgverle-
ners over de noodzaak van zorgin-
novatie rondom transitie.

ZORGVERLENERS SIGNALEREN
KNELPUNTEN

Wat is de stand van zaken in Neder-
land als het gaat om initiatieven



TABEL 1. DEELNEMERS AAN DE ENQUETE ONDER ZORGVERLENERS
OVER ZORG AAN JONGEREN IN TRANSITIEFASE (N=159)

ziekenhuizen

Functie respondent
kinderarts
kinderrevalidatiearts

arts werkzaam in
volwassenenzorg of in
kinder- en volw. zorg

nurse practitioner /
gespecialiseerd
verpleegkundige

paramedicus

psychosociale
zorgverleners

anders

Totaal

om de zorg in de transitiefase
te verbeteren? In het kader van
de ontwikkeling van een nieuw
landelijk verbeterprogramma is
begin 2008 hiertoe een weben-
quéte gehouden onder zorgverle-
ners werkzaam met jongeren met
chronische aandoeningen. Twee
vragen stonden daarbij centraal:
- Hoe is de overstap van deze jon-
geren naar de volwassenenzorg
geregeld?

115(72)

revalidatie totaal

55 7 62 (39%)
0 14 14 (9%)
5 10 (6%)

48 5 53 (34%)
4 8 12 (8%)
4 6 (4%)

1 1 2 (1%)
44 (28) 159 (100%)

- Wat wordt gedaan om zelfma-
nagement en zelfredzaamheid
van jongeren te bevorderen?

De oproep voor deze webenquéte

is breed verspreid, o.a. via een

mailing naar adressen uit relatie-
bestanden van initiatiefnemende
organisaties, naar alle ziekenhuizen
en via oproepen in nieuwsbrieven/
websites van beroepsverenigin-
gen.

De enquéte is ingevuld door

159 zorgverleners namens hun
behandelteams: 115 (72%) waren
afkomstig uit de somatische
ziekenhuiszorg, 44 (28%) uit de
revalidatie. Deze zijn afkomstig

uit alle Nederlandse universitaire
medische centra, een derde van
alle algemene ziekenhuizen en
ongeveer de helft van de revalida-
tiecentra. In Tabel 1 is te zien dat
ruim de helft arts is, meer dan een
derde (gespecialiseerd) is verpleeg-
kundige of paramedicus en enkele
psychosociale zorgverleners. In

de meeste gevallen gaat het om
professionals die (hoofdzakelijk)
werkzaam zijn in de kinderzorg/
kinderrevalidatie.

Prioriteiten voor verbetering

Welke verbeterprojecten acht
men noodzakelijk voor het eigen
team? De prioriteiten die zorgver-
leners stellen verschillen tussen de
respondenten uit de revalidatie
en de ziekenhuizen. In de revali-
datie staat het ontwikkelen van
interventies om de eigen regie en
zelfredzaamheid van jongeren te
versterken bovenaan, terwijl men
zich in de ziekenhuizen vooral wil
richten op de ontwikkeling van in-
terventies om het zelfmanagement
van jongeren te bevorderen

aanpak participatie zelfredzaamheid
transitieprogramma

aanpak zelfmanagement
samenwerking volwassenenzorg
andere consultvoering

bijscholing zorgverleners

signalering therapietrouw
aanpak therapietrouw
lotgenotencontact

signalering psycho-sociale problemen

aanpak psycho-sociale problemen

speciale voorzieningen jongeren

Verbetertrajecten: percentage (heel) noodzakelijk

100

m ZKHS
[l REVA

Figuur 1. Prioriteiten voor verbeterprojecten voor de eigen zorgverlening.
Percentage van de respondenten in revalidatie (n=30) en ziekenhuizen (n=103) die deze (heel) noodzakelijk vindt.

4
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TABEL 2. TOP 5 PRIORITEITEN VOOR VERBETERPROJECTEN VOLGENS
ZORGVERLENERS UIT REVALIDATIE (N=30) EN ZIEKENHUIZEN (N=103)

Top 5 prioriteiten revalidatie
1 aanpak participatie
zelfredzaamheid
2 transitieprogramma
3 aanpak zelfmanagement

4 samenwerking
volwassenenzorg

5 andere consultvoering

Top 5 prioriteiten ziekenhuizen
1 aanpak zelfmanagement

2 signalering therapietrouw

3 aanpak participatie
zelfredzaamheid

4 aanpak therapietrouw

5 aanpak psychosociale problemen

40

Leeftijd waarop transitie ter sprake komt
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Figuur 2. Leeftijd waarop transitie voor het eerst ter sprake komt. Percentage
respondenten in revalidatie (n= 36) en ziekenhuizen (n=104) die deze leeftijd
noemt. Anders: geen vaste leeftijd; hangt af van situatie / jongere.

(Tabel 2). Overigens staan deze
beide prioriteiten in de top 5 van
zowel revalidatie- als ziekenhuis-
medewerkers. In de revalidatie
staan ook de wens om samen te
werken met de volwassenenrevali-
datie en om een transitieprogram-
ma te ontwikkelen hoog geno-
teerd. Als we niet de top 5, maar
de percentages van de prioriteiten
vergelijken (Figuur 1) is er veel
overeenkomst tussen revalidatie
en ziekenhuizen. Zorgverleners in
ziekenhuizen vinden verbeterpro-
jecten op bijna alle thema’s even
belangrijk of nog belangrijker dan
revalidatiemedewerkers.

Revalidatiemedewerkers leggen
minder nadruk op de noodzaak
om het signaleren en bevorderen
van de aanpak van therapietrouw
en psychosociale problemen dan
zorgverleners in ziekenhuizen

(p <0,001). Dit kan verklaard wor-
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den door de verschillende ziekte-
beelden, maar ook kan het zijn dat
in de revalidatie al meer aandacht
is voor psychosociale aspecten

waardoor de noodzaak tot verbete-
ring in het eigen team minder sterk

wordt gevoeld. Een voorbeeld is
het verbeterpunt ‘afstemmen van
voorzieningen op ‘oudere’ kinde-
ren en adolescenten’: dit krijgtin

beide gevallen de laagste prioriteit,
maar in de revalidatie vindt 42% dit

(zeer) noodzakelijk voor het eigen
team tegen 64% in de ziekenhui-
zen (p<0,01).

Conclusie: niet alleen in de soma-
tische ziekenhuiszorg maar ook

in de revalidatiesector wordt de
noodzaak tot zorgvernieuwing
voor jongeren in transitie duidelijk
gevoeld. Het accent moet daarbij
liggen op de ontwikkeling van

een transitieprogramma én op
interventies om de participatie
van jongeren in de samenleving te

vergroten.

Overstap volwassenenzorg

Bij de helft van de teams gebeurt
de overdracht van de jongeren
naar de volwassenenzorg nu op
een vast moment: als jongeren het
voortgezet onderwijs verlaten, of
als ze 18 jaar worden. In een derde
van de gevallen is er geen vast mo-
ment van overdracht, maar wordt
dit individueel bekeken.

Bij de overstap wordt meestal enig
overleg gevoerd met zorgverleners
in de volwassenenzorg, jongeren
en ouders en er wordt een medi-
sche overdracht geschreven. Mon-
delinge voorlichting tijdens een
medisch/verpleegkundig consult is
de meest genoemde interventie bij
transitievoorbereiding. Ongeveer
50% van de teams organiseert een
bezoek aan de poli/afdeling voor
volwassenen. Een kwart gebruikt
meer planmatige voorbereiding
zoals een transitiepoli, transitiepro-
tocol of stappenplan. Om vast te
stellen of de jongere ‘klaar is’ voor
de overdracht voert ruim twee-
derde van de zorgverleners overleg
met de jongere en de ouders, maar
toch bepaalt de arts meestal het
moment. Zelden wordt gebruik
gemaakt van instrumenten zoals
een checklist om te bepalen of een
jongere klaar is voor de overstap.

Transitie eerder bespreken

De leeftijd waarop de aankomende
transitie voor het eerst ter sprake
wordt gebracht is bij ongeveer

de helft rond het 16e jaar (mo-
dus=16). De gemiddelde leeftijd in
de ziekenhuizen (15,2 jaar, SD=1,6)
is vergelijkbaar met de revalidatie
(15,5 jaar, SD=1,9), zie Figuur 2.In
beide sectoren vinden zorgverle-
ners dat het ter sprake brengen
van de transitie idealiter eerder
moet gebeuren dan nu het geval is.

Ook het ontwikkelen van zelfstan-
digheid in de dagelijkse zelfzorg
van de aandoening (zelfmanage-
ment) vormt een belangrijke
uitdaging voor jongeren en ouders.
Uit de enquéte blijkt niet alleen

dat dit een hoge prioriteit heeft
voor zorgverleners, maar ook dat
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Leeftijd waarop zelfmanagement ter sprake wordt gebracht
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Figuur 3 Leeftijd waarop behandelteam de noodzaak om zelfstandig te wor-
den in de dagelijkse zelfzorg voor de aandoening voor het eerst bij jongere en
ouders ter sprake brengt. Percentage respondenten in revalidatie (n=37) en
ziekenhuizen (n=107) die deze leeftijd noemt.

kind. Zorgverleners vinden het wel
noodzakelijk om jong te beginnen
met het aan de orde stellen van de
noodzaak van zelfstandig worden.
De leeftijd waarop zelfmanage-
ment voor het eerst bij jongere en
ouders ter sprake wordt gebracht is
al voor het 12e jaar (ziekenhuizen)
en in de revalidatie nog iets jonger
(Figuur 3). Toch vindt men ook hier
dat je eigenlijk ndg vroeger zou
moeten starten dan nu gebeurt.

Consult met jongeren

Praktisch iedereen vindt het
belangrijk om consulten niet te
beperken tot de medische en
functionele aspecten van de
aandoening maar ook psychoso-
ciale onderwerpen te bespreken
(zoals gevoelens en omgaan met

I-\

de aandoening). Naast zelfstandig-
heid van de jongere vindt meer
dan 90% van alle respondenten
ook school, werk, vrijetijdsbeste-
ding, uitgaan en de thuissituatie

er weinig interventies worden ge-
bruikt - afgezien van mondelinge
voorlichting tijdens consulten.
Een derde van de teams stelt een

individueel actieplan op. Ongeveer
40% onderneemt geen speciale
acties om ouders voor te bereiden
op meer zelfstandigheid van hun

TABEL 3. WELKE ONDERWERPEN VINDEN ZORGVERLENERS (ZEER) BELANGRIJK VOOR GESPREKKEN MET JONGEREN
IN DE SPREEKKAMER?
PERCENTAGE RESPONDENTEN DIE ONDERWERPEN DEZE (HEEL) NOODZAKELUK VINDT IN DE REVALIDATIE (N=40) EN
ZIEKENHUIZEN (N=110).

ziekenhuizen (%)
Onderwerpen die men zowel in ziekenhuizen als revalidatie (zeer) belangrijk vindt

revalidatie (%)

Gevoelens / omgaan met de ziekte, depressie 99 95
Zelfstandigheid / zelfmanagement 97 95
School / opleiding 97 97
Bewegen / sport 97 920
Thuissituatie 94 98
Uitgaan / activiteiten met vrienden 93 88
Werk / stage / bijbaantje 92 920
Transitie / overgang naar volwassenenzorg 87 85
Carriere plannen 83 81
Seksualiteit, intimiteit 79 76
Balans tussen activiteit en rust 73 83
Levensverwachting / prognose van de aandoening 71 78
Veilig vrijen 68 59

p
Onderwerpen die men in de revalidatie belangrijker vindt dan in ziekenhuizen
Zelfstandig wonen 60 81 0,017
Uitkering / verzekeringen 51 71 0,025
Onderwerpen die men in ziekenhuizen belangrijker vindt dan in de revalidatie
Openheid over de aandoening 98 88 0,006
Therapietrouw 93 74 0,001
Dieet / voeding 88 63 0,001
Alcohol 80 44 0,000
Drugs 76 44 0,000
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(heel) belangrijk (Tabel 3). Dit
wordt gevolgd door thema’s als
transitie naar de volwassenenzorg
en carriéreplanning. Onderaan

de lijst staan zaken als risicoge-
drag (alcohol, drugs, veilig vrijen),
uitkeringen en verzekeringen. Toch
vindt nog steeds meer dan 40%
deze onderwerpen belangrijk voor
adolescentenzorg. Deze uitkom-
sten staan in contrast met recent
onderzoek waaruit blijkt dat veel
van deze onderwerpen zelden tot
nooit aan bod komen.”*

Voor een aantal onderwerpen zijn
er verschillen tussen ziekenhuis- en
revalidatierespondenten. Revali-
datiebehandelaars vinden onder-
werpen als zelfstandig wonen en
prognose van de aandoening be-
langrijker dan ziekenhuiszorgverle-
ners (p<0,05), terwijl onderwerpen
als therapietrouw, openheid over
de aandoening, dieet en voeding
maar ook alcohol en drugs in
ziekenhuizen hoger op de agenda
staan (p<0,001) (Tabel 3). Onge-
twijfeld spelen hier de verschillen
in aandoeningen en invalshoek
een rol. Maar het is wel opmerke-
lijk dat men in de revalidatie aan
het bespreken van risicogedrag
veel minder belang hecht dan in
ziekenhuizen.

Om jongeren te stimuleren zelf
het woord te doen en om meer
persoonlijke, gevoelige onderwer-
pen aan de orde te laten komen,
zou men de jongere alleen, zonder
ouders, kunnen zien.””” Ongeveer
20% van de respondenten zegt
dat dit nooit voorkomt; een derde
zegt dat dit wel eens gebeurt als
jongeren tussen de 14-16 jaar oud
zijn, een derde ziet jongeren pas
alleen (zonder ouders) als ze 16-18
jaar zijn. Ook hierbij is de ideale
leeftijd lager: de helft vindt dat
jongeren vanaf het 14e jaar af en
toe gezien moeten worden zonder
ouders erbij.

ZORGINNOVATIE

Er zijn dus twee prioriteiten voor
zorgvernieuwing in de revalidatie:
de ontwikkeling van (1) transitie-
programma’s om de overgang
van de kinderrevalidatie naar de
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Onderzoek

Onderzoeksprogramma
Transitieonderzoek ZWN

Evaluatieonderzoek
Actieprogramma
Op Eigen Benen Vooruit!

Onderzoeksprogramma
Op Eigen Benen

Onderzoek

Revalidatie

Zorginnovatie

Jongvolwassenen Poli’s

Behandelmodules

TransitieNet
(netwerk en e-info)

Ziekenhuiszorg

Actieprogramma
Op Eigen Benen Vooruit!
(doorbraakproject)

Zorginnovatie

Transitieonderzoek ZWN
- Erasmus MC - Revalidatie
- Rijndam Revalidatie

- Sophia Revalidatie

- LUMC/Rijnlands RC

- RC De Waarden

- Revalidatie Zeeland

Op Eigen Benen
- Erasmus MC - Sophia / iBMG

Evaluatie Actieprogramma
Op Eigen Benen Vooruit!

- Erasmus MC - iBMG

- Erasmus MC - Revalidatie

- Hogeschool Rotterdam; KK Transities in Zorg

Actieprogramma

Op Eigen Benen Vooruit!

- Hogeschool Rotterdam; Transities in Zorg
- CBO Kennisinstituut v.d. Gezondheidszorg

i.s.m. TransitieNet e.a.

TransitieNet
- Erasmus MC - Revalidatie
- Hogeschool Rotterdam;

- Rijndam Revalidatiecentrum
- BOSK - Vereniging motorisch

KK Transities in Zorg

gehandicapten/ouders

volwassenenrevalidatie te verbe-
teren en (2) interventies gericht

op vergroten van participatie van
jongeren in de samenleving.

Twee landelijke programma’s rich-
ten zich op een brede verspreiding
van initiatieven voor betere zorg
voor jongeren en jongvolwassenen
met een chronische aandoening. In
de revalidatie is TransitieNet actief,
en het Actieprogramma Op Eigen
Benen Vooruit! werkt sectorover-
stijgend. In Figuur 4 worden de ver-
schillende programma’s weerge-
geven. Omdat er over de effecten
van initiatieven om transitiezorg

te verbeteren en zelfmanagement
en participatie van jongeren te
bevorderen nog weinig bekend is,
is daarnaast onderzoek ook hard
noodzakelijk.'*??¢

Met TransitieNet realiseren we een
landelijk beschikbaar en voor de
doelgroep aansprekend zorg- en
informatieaanbod voor transitie
naar volwassenheid, ter bevor-

dering van een zo zelfstandig

mogelijke participatie op diverse

gebieden. Dit gebeurt op twee
manieren:

1. Voor behandelaars: Landelijke
verbreding van expertise over
transitiezorg (netwerk)

2.Voor jongeren: Ontwikkeling van
laagdrempelige informatie over
transitie naar volwassenheid
(E-info)

TransitieNet organiseert vier keer

per jaar expertmeetings voor be-

handelaars in de revalidatie en an-

dere betrokkenen of ketenpartners.

De bijeenkomsten zijn bedoeld
om de beschikbare informatie en
expertise over de verschillende
onderwerpen en revalidatiebehan-
deling met betrekking tot transitie
actief uit te wisselen tussen behan-
delaars van verschillende centra en
disciplines. Diverse experts uit de
zorg en het onderzoek leveren een
bijdrage aan deze scholing.
Deelnemers aan TransitieNet zijn
revalidatiecentra die een polikli-

TRANSITIENET

TransitieNet is een platform voor expertise- en informatie-uitwisseling tussen behande-
laars en andere betrokkenen bij het transitieproces vanuit diverse (para)medische disci-
plines die jongeren met chronische aandoeningen in de revalidatie behandelen. Transi-
tieNet is een initiatief van Erasmus MC afdeling Revalidatiegeneeskunde, de Kenniskring
Transities in Zorg van de Hogeschool Rotterdam, Rijndam revalidatiecentrum en de BOSK,
vereniging van motorisch gehandicapten en hun ouders, zie Figuur 4. Het project wordt
gefinancierd door het Johanna KinderFonds (JKF) en het KinderFonds Adriaanstichting
(KFA), en is onderdeel van het Landelijk Innovatieprogramma Kinderrevalidatie.
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niek voor jongvolwassenen starten
of zich momenteel oriénteren op
verbetering van de transitiezorg.
Centra met een polikliniek voor
jongvolwassenen zijn te vinden

in Rotterdam (Rijndam revalida-
tiecentrum en Erasmus MC), Den
Haag (Sophia Revalidatie), Am-
sterdam (VU medisch centrum),
Utrecht (Revalidatiecentrum De
Hoogstraat) en Groningen (Univer-
sitair medisch centrum Groningen).
Bij TransitieNet is bekend dat de
Sint Maartenskliniek, Nijmegen

en De Trappenberg, Huizen in de
oriéntatiefase zijn.

TransitieNet codrdineert de

ontwikkeling en toepassing van

de verschillende transitiezorg

modules voor jongeren en jong-

volwassenen (leeftijd 16-25 jaar) in
de revalidatie. De behandelmodules
zijn gericht op arbeidstoeleiding
en dagbesteding, wonen, vrije-
tijdsbesteding, een actieve leefstijl,
vervoer, voorzieningen, omgaan
met geld, relaties en seksualiteit.

De ontwikkeling van de modules

zelf gebeurt in enkele revalida-

tiecentra en afdelingen: Erasmus

MG, Rijndam revalidatiecentrum,

Sophia Revalidatie en het VU

medisch centrum in samenwerking

met partners als MEE en de Ho-
geschool Rotterdam, Kenniskring

Participatie, Arbeid en Gezondheid.

Er wordt onderscheid gemaakt

tussen modules die op basis van

praktijkervaring ontwikkeld zijn

en modules die, in samenwerking

met onderzoeksgroepen, geba-

seerd zijn op onderzoeksresultaten

(“evidence-based”). De volgende

modaules zijn momenteel via Transi-

tieNet beschikbaar:

- Evidence Based: module
“Traject. Aan het werk!?”,
module “Actieve Leefstijl &
Sportstimulering”

- Praktijk gebaseerd: module
“Wegwijs in voorzieningen en
Regelgeving”, module “Regie
over eigen leven”

In ontwikkeling zijn modules over

Huishouden en Wonen, Intieme

relaties en Seksualiteit, en Vrije tijd

en Sociale vaardigheden.

ACTIEPROGRAMMA OP EIGEN BENEN VOORUIT!

Tien enthousiaste verbeterteams uit ziekenhuizen en revalidatiecentra zijn in november
2008 aan de slag gegaan voor de testfase van het Actieprogramma Op Eigen Benen
Vooruit!. Het Actieprogramma heeft twee doelen: inhoudelijke zorgvernieuwing gericht
op het vergroten van zelfmanagement en zelfredzaamheid van jongeren met chronische
aandoeningen (12-25 jaar) én organisatorische verbeteringen in de transitie van kinder-
zorg naar de zorg voor volwassenen. Het Actieprogramma wordt uitgevoerd door de
Hogeschool Rotterdam (Kenniskring Transities in Zorg) en het Kwaliteitsinstituut voor de
Gezondheidszorg CBO, in samenwerking met TransitieNet, zie Figuur 4. De Nederlandse
Vereniging van Kinderartsen (NVK) en het Landelijk Innovatieprogramma Kinderrevalida-
tie steunen de doelen en opzet van het programma. Het Innovatiefonds Zorgverzekeraars
financiert het Actieprogramma en Erasmus MC (instituut Beleid & Management Gezond-
heidszorg en Revalidatiegeneeskunde) voert het evaluatieonderzoek uit.

Ook ontwikkelen we E-info
modules voor jongeren over
dezelfde thema’s. De eerste E-info
modules gaan over Werk, Actieve
leefstijl, Regie over eigen leven en
Mobiliteit en vervoer. Studenten
fysiotherapie en ergotherapie van
de Hogeschool Rotterdam - de
therapeuten van de toekomst -
interviewen ervaringsdeskundige
jongeren over deze thema'’s, de rol
van informatie op het internet en
de behoeften van jongeren op dit
gebied. Tevens benutten we on-
derzoeksresultaten uit het Transi-
tieonderzoek ZWN voor de ontwik-
keling van de E-info modules.

Binnen het Actieprogramma Op
Eigen Benen Vooruit! worden ver-
beteringen ingevoerd door middel
van de Doorbraakmethode.”’ Dit is
het eerste Doorbraakprogramma
in de kinderzorg . Het programma
is niet gericht op specifieke diagno-
segroepen, maar teams kunnen
wel diagnosespecifiek werken. Van
de 10 teams die zijn gestart met
de testfase van het project zijn

er drie afkomstig uit de revalida-
tie: Heliomare, Blixembosch en
UMC Groningen - Revalidatie. De
pionierteams, samengesteld uit
zorgverleners van kinder- én vol-
wassenenzorg en ketenpartners,
formuleren zelf doelstellingen om
verbeteringen in de inhoud en het
proces van zorgverlening aan te
brengen. Dit gebeurt in nauwe sa-
menspraak met patiénten en onder
begeleiding van adviseurs. Resul-
taten worden continu gemeten.
Vanaf medio 2009 start de brede
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verspreidingsfase waarvoor geinte-
resseerde teams zich nu al kunnen
aanmelden: www.opeigenbenen/
professionals/actieprogramma.

CONCLUSIE

Zowel in de somatische zieken-
huizen als in de revalidatiesector
wordt breed de noodzaak onder-
kend om de zorgverlening aan
jongeren met chronische aandoe-
ningen de komende jaren drastisch
te gaan verbeteren. De 159 zorg-
verleners die een enquéte daarover
hebben ingevuld zijn al behoorlijk
actief. De enquéte laat vooral zien
wat behandelaars nu al doen en
belangrijk vinden. De verbeter-
doelen die in TransitieNet en het
Actieprogramma Op Eigen Benen
Vooruit! zijn gesteld, sluiten goed
aan bij de gevoelde noodzaak en
behoeftes van een groot aantal
zorgverleners en biedt de kans om
goede voorbeelden en praktijken
uit te wisselen en te verspreiden.

SAMENVATTING

+ Uit een enquéte onder 159
zorgverleners in Nederlandse
ziekenhuizen en revalidatie-
centra blijkt dat zij de hoogste
prioriteit geven aan interventies
om zelfmanagement van jon-
geren te bevorderen en om hun
participatie in de samenleving te
vergroten.

» Betere organisatie van transitie
in zorg en bevordering van
therapietrouw zijn ook hard
noodzakelijk.

+ Zorgverleners vinden dat jon-
geren eerder dan nu gebeurt
moeten worden voorbereid op
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zelfstandigheid en op hun transi-
tie naar de volwassenenzorg.

+ Twee recent gestarte initiatieven

ondersteunen professionals om
de zorg in de transitiefase voor
jongeren met chronische aan-
doeningen versneld te verbete-
ren.

* In de revalidatie is TransitieNet

actief om expertise-uitwisseling
te bevorderen en laagdrempe-
lige informatie over transitie te
ontwikkelen. Het Actieprogram-
ma Op Eigen Benen Vooruit! is
een Doorbraakproject waarin
behandelteams uit ziekenhuizen
en revalidatiecentra aan de slag
zijn gegaan met het verbeteren
van de inhoud en organisatie
van zorg.
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