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Samenvatting 

Achtergrond  

Voor jongeren en jongvolwassenen met verstandelijke beperkingen in combinatie met 
somatische of psychiatrische comorbiditeit is (volledige) zelfstandigheid en zelfredzaamheid niet 
haalbaar, blijft de rol van de ouders onverminderd groot en zijn de uitdagingen op sociaal gebied 
(participatie) vaak (nog) groter dan in de kindertijd. Tegelijkertijd is hun zorgvraag vaak 
toenemend complex, terwijl het aanbod meer versnipperd is en hun overdracht naar de zorg 
voor volwassenen vaak problemen oplevert. Er is in Nederland nog weinig onderzoek naar deze 
problematiek gedaan, zodat we nog niet weten welke problemen er voorkomen en welke 
activiteiten zorgverleners ondernemen om de transitie te structureren. 
 

Doelstelling  

Inventariseren van ervaringen van diverse zorgprofessionals met transitie van kinderzorg naar de 
volwassenenzorg bij vijf verschillende deelgroepen van jongeren met een verstandelijke 
beperking (15-25 jaar). Hierbij is de indeling van de Landelijke Werkgroep Transitie (2013) gevolgd:  
1. jongeren met (ernstige) meervoudige beperking;  
2. jongeren met een verstandelijke beperking en daarbij een bekende chronische aandoening;  
3. jongeren met een verstandelijke beperking die ook gedrags- of psychiatrische problematiek 

hebben;  
4. jongeren met bekende syndromen die gepaard gaan met verstandelijke beperkingen;  
5. jongeren met zeldzame, genetische syndromen.  

 

Design en dataverzamelingsmethoden 

Exploratief, kwantitatief design. De link naar de webenquête is verspreid via de ledenbestanden 
en/of nieuwsbrieven van verschillende beroepsverenigingen en via een bestaand 
adressenbestand. De enquête was zelfontwikkeld naar bestaande voorbeelden en bevatte 
verschillende routings voor degenen die alleen in de kinderzorg werken en degenen die (naast 
kinderen ook) met volwassenen met verstandelijke beperkingen te maken hebben.  

 

Data-analyse  

De gegevens zijn geanalyseerd met behulp van SPSS versie 17.0. Er is vooral beschrijvende 
statistiek toegepast. Verschillen tussen de gemiddelden van groepen respondenten zijn getoetst 
met t-toets of ANOVA, terwijl voor verschillen tussen de belangrijkheid en haalbaarheid van de 
aanbevelingen gepaarde t-toetsen zijn gebruikt.  
 

Deelnemers  

In totaal hebben 131 professionals de vragenlijst (grotendeels) ingevuld; er zijn 70 respondenten 
uit de kinderzorg en 61 werken zowel met kinderen als met volwassenen. Meer vrouwen dan 
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mannen hebben de vragenlijst ingevuld. De meest voorkomende beroepen zijn (gespecialiseerd) 
kinderarts (n=38) en arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG; n=36). De meeste respondenten 
uit de kinderzorg werken in een ziekenhuis, terwijl de respondenten die in kinder- en 
volwassenenzorg werken overwegend in speciale instellingen voor mensen met verstandelijke 
beperking zijn aangesteld.  

 

Resultaten  

Er zijn vier thema’s onderzocht.  
1. De activiteiten die worden ondernomen om het proces van transitie en transfer bij 

jongeren met verstandelijke beperkingen voor te bereiden en te structureren. Er worden 
vooral activiteiten ondernomen om de transfer te regelen, terwijl er nog nauwelijks 
structureel wordt samengewerkt. In de transitiefase wordt zowel in de kinder- als in de 
volwassenenzorg minder aandacht besteed aan sociale participatie dan aan thema’s die 
direct met de (transfer in) zorg gerelateerd zijn.  

2. De verbeterpunten voor transitiezorg die professionals noodzakelijk vinden: de 
belangrijkste verbeterpunten zien professionals bij “de ander”: bijvoorbeeld de noodzaak 
om de kennis van professionals in de volwassenenzorg te verbeteren wordt vooral in de 
kinderzorg gezien. Er is overeenstemming tussen de respondenten uit de kinderzorg en 
respondenten die werken met zowel kinderen als volwassenen dat adequate financiering, 
structurele (multidisciplinaire) samenwerking (ook in de volwassenenzorg), zorgvuldige 
voorbereiding op transitie in zorg en efficiënte coördinatie noodzakelijk zijn. Ook aan het 
betrekken van ouders bij de transfer en flexibiliteit in de timing van de transfer hechten zij 
een gelijk belang om te verbeteren, maar deze verbeterpunten krijgen minder prioriteit.  

3. De specifieke knelpunten die worden ervaren bij de transitie van de vijf deelgroepen. Het 
lijkt erop dat de meeste problemen worden ervaren bij de jongeren met ernstige 
meervoudige beperkingen, bekende chronische aandoeningen en psychiatrische en 
gedragsproblematiek. De volgende problemen worden daarbij vaak genoemd: 
vindbaarheid en zichtbaarheid van de AVG; onvoldoende kennis en kunde bij collega’s in de 
volwassenenzorg, het ontbreken van protocollen en (financiering voor) 
transitieprogramma’s. Er is overeenstemming over het feit dat de AVG de meest 
aangewezen hoofdbehandelaar voor volwassenen met verstandelijke beperkingen is.  

4. De minimumeisen die geformuleerd zijn door de Landelijke Werkgroep Transitie worden 
door de respondenten als belangrijk gezien, maar de haalbaarheid wordt minder positief 
ingeschat. Hierbij zijn geen verschillen tussen groepen respondenten. Als meest belangrijk 
en haalbaar wordt het realiseren van een goede schriftelijke overdracht gezien; als minst 
belangrijk en haalbaar worden de aanbevelingen om een transitiecoördinator aan te 
stellen en om ten minste eenmalig een gezamenlijk consult in de vorm van een 
multidisciplinair team met de volwassenenzorg te organiseren. In beide gevallen gaat het 
om interventies die zonder aanvullende financiering niet duurzaam te realiseren zijn. Dit 
laatste vormt volgens de respondenten een belangrijk obstakel voor het vormgeven van 
goede transitiezorg bij jongeren met verstandelijke beperkingen. 
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Conclusies 

Dit onderzoek heeft laten zien dat professionals die werken met jongeren met verstandelijke 
beperkingen in de transitiefase nog regelmatig problemen ervaren met de overdracht van zorg. 
Er worden ook nog weinig activiteiten ondernomen om de transitie in zorg structureel te 
verbeteren. De belangrijkste aanbevelingen richten zich op: versterking van de rol van de Arts 
Verstandelijk Gehandicapten; het realiseren van adequate financiering; het initiëren van nieuwe 
samenwerkingsverbanden en transitiearrangementen tussen kinder- en volwassenenzorg 
waarbij ook huisartsen zijn betrokken; het betrekken van ouders bij de (voorbereiding op de) 
transfer en het zorgen voor een generalistische, holistische visie op het volwassen worden met 
een verstandelijke beperking. 
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Experiences of professionals with the transition in care of young people 
with intellectual disabilities 

 
Summary 

Background  

For adolescents and young adults growing up with intellectual disabilities combined with somatic 
or psychiatric comorbidity, independence and self-sufficiency may be infeasible, while their 
parents’ role remains unchanged, and social participation can be (even) more difficult than during 
childhood. At the same time, their healthcare needs are often increasingly complex while their 
care provision is becoming more fragmented, and their transition to adult care still frequently 
poses problems. In the Netherlands, little research has been done into these problems, meaning 
we lack awareness of the current situation and what actions healthcare providers perform in 
order to structure this transition. 

 

Aim 

Evaluating experiences of varying healthcare professionals concerning the transition from child 
care to adult care for five different groups of youths with an intellectual disability (15-25 years 
old). The division of the Dutch National Working Group Transition (2013) was followed:  
1. Adolescents with profound intellectual and multiple disabilities;  
2. Adolescents with an intellectual disability as well as a known chronic disorder;  
3. Adolescents with an intellectual disability that also experience behavioural or psychiatric 

problems;  
4. Adolescents with known syndromes that are accompanied by intellectual disabilities;  
5. Adolescents with rare genetic disorders.  

 

Design and data collection 

Explorative, quantitative design. The link to the web questionnaire was shared among the 
members and/or placed in newsletters of different professional associations, as well as using an 
existing contact file. The self-developed questionnaire was based on previous examples and 
contained different routings for those who only work in child care and those who also come into 
contact with adults with intellectual disabilities.  

 

Data analysis  

Data were analysed using SPSS version 17.0. Descriptive statistics was the main method of 
analysis. Differences between the averages of groups of respondents were tested using a t-test 
or ANOVA, while paired t-tests were used for differences between the significance and feasibility 
of the recommendations. 
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Participants 

In total, 131 professionals filled out (most of) the questionnaire; 71 respondents come from a 
child care setting and 61 work with both children and adults. More women than men filled out 
the questionnaire. The most common professions were (specialised) paediatrician (n=38) and 
physician for people with intellectual disability (AVG; n=36). Most of the respondents from child 
care were working in hospitals, while the respondents working in both child and adult care were 
predominantly assigned to special institutions for people with an intellectual disability.  

 

Results 

Four themes were studied.  
1. The activities being carried out in order to structure and to prepare for the process of 

transition and transfer for adolescents with intellectual disabilities. Most of the time, 
activities are carried out in order to regulate the transfer, while structural collaboration is 
uncommon. Both in child and adult care, less attention is being given to social 
participation in favour of themes that directly relate to (the transition in) care during the 
transition phase.  

2. The areas of improvement that professionals consider necessary for transition care. 
Professionals pointed out the most important areas of improvement lay “on the other 
side”; for instance, the need to improve the knowledge of professionals in adult care was 
most frequently stated in child care. The respondents from child care and the 
respondents that work with both children and adults coherently agree that adequate 
funding, structural (multidisciplinary) cooperation (also in adult care), careful preparation 
for a transition in care and efficient coordination are necessary. They also attach equal 
importance to involving parents in the transfer and flexibility in the timing of the transfer 
in terms of improvement, but these are given less priority.  

3. The specific areas of difficulty that were experienced during the transition of the five 
groups. It seems that most complications were experienced with adolescents with 
profound intellectual and multiple disabilities, with known chronic disorders, and with 
psychiatric and behavioural problems. The following issues were emphasised: lack of 
accessibility and clarity of the role of the AVG; insufficient (practical) knowledge of 
colleagues in adult care; the lack of protocol (and funding for) transition programs. There 
is agreement among participants that the AVG should be the preferred care coordinator 
for adults with intellectual disabilities. 

4. The minimum standards (formulated by the Dutch National Working Group Transition) 
are seen as important by respondents, but they are less positive about their feasibility. 
Different groups of respondents are in agreement on this. Realising a proper transferral 
letter is considered most important and feasible, while the recommendation to assign a 
transition coordinator and to organise at least one joint consultation in the form of a 
multidisciplinary team meeting with adult care was seen as least important and feasible. 
In both cases, this concerns an intervention that cannot be realised sustainably without 
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additional funding. According to the respondents, this poses a significant challenge to 
building good transition care for young people with intellectual disabilities.  

 

Conclusion 

This study has shown that professionals working with young people with intellectual disabilities 
in the transition phase often still experience difficulties with the transfer of care to adult services. 
Additionally, few activities are being implemented to structurally improve the transition in care. 
The most important recommendations are oriented towards realising adequate funding, 
establishing new cooperative relationships and transition arrangements between child and adult 
care that include collaboration with primary care, involving parents in the (preparation of the) 
transfer and the realisation of a generalistic, holistic vision of coming of age with an intellectual 
disability. 

Ervaringen van zorgverleners met de transitie in zorg van jongeren met een verstandelijke beperking  9 



1. Inleiding 
1.1  Aanleiding 

Het aantal mensen met een verstandelijke beperking onder de Nederlandse bevolking wordt 

geschat op circa 115.000 (RIVM, 2014). Het aantal personen met een ernstige verstandelijke 

beperking is ongeveer 60.000 en het aantal met een licht verstandelijke beperking ongeveer 

55.000. Jaarlijks worden er circa 2.500 kinderen met een verstandelijke beperking geboren1. 

 Jongeren met een verstandelijke beperking hebben meer gezondheidsproblemen dan 

gezonde leeftijdgenoten en velen ondervinden regelmatig belemmeringen bij de toegang tot zorg 

die zij nodig hebben, in het bijzonder tijdens de transitie van kinderzorg naar volwassenenzorg 

(Bhaumik et al. 2011). Jongeren met een verstandelijke beperking hebben uiteenlopende 

gezondheidsproblemen (deze variëren van gering tot zeer ernstig) naast een diversiteit in 

cognitieve, somatische en sociaal-emotionele beperkingen. Deze diversiteit vraagt om een 

multidisciplinaire aanpak die afgestemd is op de individuele behoefte van patiënten en hun 

omgeving. Ook de mate van zelfredzaamheid en mogelijkheid tot eigen regie zal sterk 

verschillend zijn tussen personen met een licht verstandelijke beperking en met ernstige 

meervoudige beperkingen. Vandaar dat de Landelijke Werkgroep Transitie (2013) spreekt van 

een heterogene populatie jongeren met een verstandelijke beperking die zij indeelt in vijf 

deelgroepen2:  

 

1. jongeren met (ernstige) meervoudige beperkingen; 

2. jongeren met een verstandelijke beperking en daarbij een bekende chronische aandoening;  

3. jongeren met een verstandelijke beperking en gedrags- of psychiatrische problematiek;  

4. jongeren met bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten die een verstandelijke 

beperking veroorzaakt; 

5. jongeren met een nieuwe genetische diagnose.  

 

1 Deze cijfers zijn gebaseerd op schattingen en lopen in de internationale en nationale literatuur ver uiteen. 

2 Deze indeling is tot stand gekomen op basis van ‘expert opinion’ en consensus binnen de Landelijke Werkgroep Transitie 

(2013) die was samengesteld uit vertegenwoordigers van verschillende beroepsorganisaties: Nederlandse Vereniging voor 

Kinderneurologie (NVKN), Nederlandse Vereniging van Revalidatieartsen (VRA), Nederlandse Vereniging voor 

Kindergeneeskunde (NVK), Vereniging van Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten (NVAVG). 
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De vijf deelgroepen verschillen onderling in de mate waarin zij specifieke zorgbehoeften hebben, 

er diverse professionals betrokken zijn bij de zorg en in de organisatie van zorgverlening in de 

transitiefase. Zorg op maat is dus geboden. Volgens de Landelijke Werkgroep Transitie is deze 

indeling is deze indeling relevanter voor de praktijk dan de gangbare indeling die uitgaat van de 

ernst van de verstandelijke beperking en/of het IQ.  

 

Transitie in zorg  

De adolescentie is een specifieke levensfase tussen kindertijd en volwassenheid met specifieke 

ontwikkelopgaven en gezondheidsaspecten. Het is een tijd die gekenmerkt wordt door grote 

fysieke, emotionele, gedrags- en sociale veranderingen (Sawyer et al. 2007). Voor jongeren die 

kampen met (chronische) gezondheidsproblemen en functiebeperkingen geldt dit in nog sterkere 

mate.  

Transitie in zorg van adolescenten wordt gedefinieerd als “een doelbewust, gepland proces 

waarin aandacht wordt besteed aan medische, psychosociale en opleidings- en ontwikkelingsbehoeften 

van adolescenten en jongvolwassenen met chronische ziekte en lichamelijke beperkingen bij de 

overgang van kinderzorg naar volwassenenzorg, zodat er sprake is van allesomvattende, goed 

gecoördineerde en continue zorgverlening op het juiste moment in de ontwikkelingsfase” (Blum et al. 

1993). Het gaat bij de transitie in zorg dus om meer dan alleen het goed regelen van de overstap 

naar de volwassenenzorg (de transfer). De overgang naar volwassenenzorg is voor een jongere 

met een chronische aandoening vaak ingrijpend, omdat hij of zij meer dan ‘gezonde’ 

leeftijdsgenoten een langdurige band heeft opgebouwd met de behandelend arts die hem of 

haar begeleidde in de pediatrie (Donckerwolcke & Van Zeben 2002). Een goede transitie in zorg 

kan leiden tot het tijdig herkennen van gezondheidsproblemen en een bijdrage leveren aan 

betere gezondheidsuitkomsten op lange termijn, al ontbreekt nog overtuigend bewijs over welke 

elementen van een transitieprogramma hieraan een beslissende bijdrage leveren (Crowley et al. 

2011).  

In Nederland is de laatste jaren meer aandacht gekomen voor het thema transitie in zorg 

bij adolescenten met chronische aandoeningen, waarbij de focus tot nu toe voornamelijk was 

gericht op (de zorg voor) jongeren met somatische chronische aandoeningen en/of lichamelijke 

beperkingen. Ook internationaal is er nog weinig aandacht voor de specifieke zorgbehoeften bij 

degenen die (ook) met verstandelijke beperkingen te maken hebben. In 2013 heeft een 

Landelijke Werkgroep Transitie (2013) het ontbreken van kennis gesignaleerd en een handreiking 
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gepresenteerd om de zorg voor jongeren met verstandelijke beperking te verbeteren. Deze 

handreiking is door alle betrokken beroepsverenigingen3 goedgekeurd.  

 De transitie in zorg richt zich zowel op het kind dat in de ontwikkeling naar de 

volwassenheid probleemeigenaar wordt van zijn of haar aandoening; als op de ouders of 

verzorgers die het probleemeigenaarschap die zij voor hun kind hebben waargenomen leren los 

te laten en over te dragen aan hun kind. In het Actieprogramma “Op Eigen Benen Vooruit!” zijn 

diverse generieke tools en interventies ontwikkeld om jongeren en ouders beter voor te bereiden 

op deze omslag (van Staa 2012), maar deze zijn niet zonder meer toepasbaar bij jongeren met 

een verstandelijke beperking, omdat voor hen de eigen regie op diverse terreinen slechts ten 

dele (en soms nauwelijks) mogelijk is. Hierdoor is er een transitieprogramma noodzakelijk dat 

weliswaar niet ziektespecifiek hoeft te zijn, maar toch rekening houdt met de specifieke 

ontwikkelingsopgaven en beperkingen van jongeren met verstandelijke beperkingen. 

 Behalve de transitie in zorg maken jongeren rond het achttiende levensjaar ook andere 

transities mee. Hierbij moet men bijvoorbeeld denken aan de overgang van thuis wonen naar 

speciale woonvormen of de overgang van school naar dagbesteding. Verder vinden er in deze 

periode grote lichamelijke en sociale veranderingen plaats. Al deze transities hebben betrekking 

op het zelfstandig functioneren, maar juist deze zelfstandigheid is een van de grootste 

problemen voor jongeren met een verstandelijke beperking. Voor deze jongeren zijn al deze 

veranderingen vaak ingrijpend.  

Er is in Nederland nog relatief weinig onderzoek gedaan naar de ervaren knelpunten van 

transitiezorg van jongeren met een verstandelijk beperking, hun ouders en zorgverleners. 

Uit de studie van Bindels-de Heus et al. (2013) onder 131 ouders met een kind met een ernstige 

meervoudige beperking is duidelijk geworden dat ouders vaak grote problemen ervaren in de 

transitieperiode. Na het verlaten van de kinderzorg had bijna een kwart van de ouders geen vast 

aanspreekpunt meer die de (vaak complexe) medische zorg coördineerde. Ouders waardeerden 

de coördinatie en de zorg van de kinderarts en wilden dat deze zou worden voortgezet, maar 

waren kritisch over de voorbereiding die zij hadden gekregen. Hun aanbevelingen richtten zich 

op: vroeg beginnen met de voorbereiding, passende informatievoorziening en het organiseren 

van een gezamenlijk consult tussen kinder- en volwassenenzorg. 

Voor jongeren en jongvolwassenen met verstandelijke beperkingen in combinatie met 

somatische of psychiatrische comorbiditeit is (volledige) zelfstandigheid en zelfredzaamheid niet 

3 Nederlandse Vereniging voor Kinderneurologie (NVKN), Nederlandse Vereniging van Revalidatieartsen (VRA), Nederlandse 

Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK), Vereniging van Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten (NVAVG) 
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haalbaar, blijft de rol van de ouders onverminderd groot en zijn de uitdagingen op sociaal gebied 

(participatie) vaak (nog) groter dan in de kindertijd. Tegelijkertijd is hun zorgvraag vaak 

toenemend complex, terwijl het aanbod meer versnipperd is en hun overdracht naar de zorg 

voor volwassenen vaak problemen oplevert. Er is in Nederland nog weinig onderzoek naar deze 

problematiek gedaan, zodat we niet weten welke problemen voorkomen en welke activiteiten 

zorgverleners ondernemen om de transitie te structureren. 

 

1.2  Doel- en vraagstelling 

In dit onderzoek worden de ervaringen van de zorgprofessionals met transitie in zorg bij 

verschillende deelgroepen van jongeren met een verstandelijke beperking geïnventariseerd door 

middel van het uitzetten van een webenquête.  

 Met de resultaten van dit onderzoek wordt niet alleen de kennis rondom de knelpunten 

en de ervaringen van diverse professionals met de transitie in zorg van (deelgroepen) jongeren 

met verstandelijke beperkingen (VB) vergroot, maar willen we ook een bijdrage leveren aan de 

ontwikkeling van een transitieprogramma voor jongeren met een verstandelijke beperking.  

 

De hoofdvraagstelling van dit onderzoek is: 

Welke ervaringen hebben zorgprofessionals met diverse achtergronden met de 

transitie van kinderzorg naar volwassenenzorg bij verschillende deelgroepen van 

jongeren met een verstandelijke beperking?  

 

Met behulp van dit onderzoek worden de volgende deelvragen beantwoord:  

1. Welke activiteiten worden ondernomen om het proces van transitie en transfer bij 

jongeren met verstandelijke beperkingen te structureren?  

2. Welke algemene verbeterpunten voor transitiezorg vinden professionals noodzakelijk en 

zijn hierin verschillen tussen professionals? 

3. Wat zijn de ervaringen met transitiezorg bij de vijf deelgroepen, zoals geformuleerd door 

de Landelijke Werkgroep Transitie (2013), en bij welke groep(en) specifieke knelpunten 

gerapporteerd?  

4. Hoe belangrijk en hoe haalbaar achten professionals de realisatie van de minimumeisen, 

zoals geformuleerd door de Landelijke Werkgroep Transitie (2013) en zijn daarin verschillen 

te vinden tussen professionals?  
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Op basis van de antwoorden kunnen aanbevelingen worden gegeven voor de inrichting van 

transitiezorg bij jongeren met een verstandelijke beperking. 

 

1.3  Methode van onderzoek 

Design 

Om de ervaringen van een breed scala aan zorgprofessionals met de transitiezorg van jongeren 

met VB te bestuderen, is gekozen voor een cross-sectioneel, beschrijvend onderzoek door middel 

van een survey (enquête). Deze wordt via het internet afgenomen (web-survey). Er is gebruik 

gemaakt van computerprogramma Survey Monkey versie 20 met routings, zodat de enquête 

doelgericht kon worden aangeboden aan diverse doelgroepen.  

 

Sampling 

Als respondenten zijn uitgenodigd: alle zorgprofessionals die ervaring hebben met de transitie in 

zorg van jongeren met VB in de leeftijd 15-25 jaar, die werkzaam zijn in de kinderzorg, 

volwassenenzorg of beide.  

Omdat er geen bestand bestaat van alle zorgprofessionals die zich (vooral) met 

zorgverlening van mensen met verstandelijke beperkingen bezig houden, is de verspreiding van 

de oproep voor het invullen van de enquête gedaan via de beroepsverenigingen die 

participeerden in de Landelijke Werkgroep Transitie: Nederlandse Vereniging voor 

Kinderneurologie (NVKN), Nederlandse Vereniging van Revalidatieartsen (VRA), Nederlandse 

Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK), Vereniging van Artsen voor Verstandelijk 

Gehandicapten (NVAVG). Verder is de oproep verspreid via een nieuwsbrief van het Platform 

Neuro & Revalidatie van de V&VN (Verpleegkundigen en Verzorgenden Nederland). Deze 

organisaties hebben de oproep met link naar de enquête verspreid onder hun ledenbestand, 

soms via een rechtstreekse e-mail en in andere gevallen via een digitale nieuwsbrief. Ook hebben 

verschillende websites de oproep en de link naar de enquête geplaatst. Tot slot is de oproep voor 

de enquête ook nog via e-mail verspreid onder ruim 1000 professionals die zijn opgenomen in 

het relatiebestand van Op Eigen Benen Vooruit!. Hierbij gaat het hoofdzakelijk om professionals 

die werken in de somatische zorg. De oproep is te vinden in Bijlage 1. Mede doordat de 

benadering in sommige gevallen niet rechtstreeks heeft plaatsgevonden, is het niet mogelijk om 

een responsanalyse uit te voeren. 
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Samenstelling van de enquête 

In de enquête komt een groot aantal thema’s aan bod. Voor het opstellen van de enquête is 

gebruik gemaakt van de nationale en internationale literatuur, een voorgaande enquête naar 

ervaringen van ouders van jongeren met ernstige meervoudige beperkingen (Bindels-de Heus et 

al. 2013) en een algemene inventarisatie over ervaringen van Nederlandse zorgprofessionals met 

transitie bij jongeren met chronische aandoeningen zonder VB (van Staa et al. 2010). Er kon geen 

gebruik worden gemaakt van bestaande, reeds gevalideerde instrumenten. 

De enquête bevatte zowel algemene vragen (achtergrond respondent, aantal jongeren in 

behandeling), vragen over de huidige activiteiten met betrekking tot overdracht, onderwerpen 

waarover met ouders wordt overlegd en beleid ten aanzien van de huidige organisatie van 

transitiezorg. Vervolgens werden de mening gevraagd over het belang van (op basis van de 

literatuur opgestelde) verbeterprioriteiten. Bij de specifieke ervaringen met deelgroepen is de 

indeling in vijf deelgroepen (Landelijke Werkgroep Transitie 2013) gebruikt. Tot slot zijn de 

minimumeisen die de Landelijke Werkgroep Transitie had opgesteld voorgelegd met de vraag 

hoe belangrijk en hoe haalbaar deze worden geacht. Een overzicht van de onderwerpen (en 

hoeveelheid items) uit de enquête staat in Tabel 0 (zie volgende pagina). De webenquête is in 

verschillende rondes door ongeveer 10 mensen getest, deze resultaten zijn niet meegenomen in 

de analyses. 

 

Data-analyse 

Voor de analyse wordt gebruik gemaakt van beschrijvende statistiek. De kwantitatieve data zijn 

geanalyseerd met SPSS versie 17.0 (SPSS Inc. 2013). Om verschillen te bepalen tussen de 

gemiddelden van groepen respondenten is de t-toets toegepast. Verschil tussen de 

belangrijkheid en haalbaarheid van de aanbevelingen zijn getoetst met gepaarde t-toetsen. 

Verschillen tussen personen met betrekking tot ervaringsjaren zijn getoetst met ANOVAs. 
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Tabel 0 Onderwerpen en aantal items uit de vragenlijst 

 

Ethische aspecten 

De enquête is verspreid door verschillende beroepsorganisaties, die geen namen of e-

mailadressen ter beschikking hebben gesteld aan de onderzoekers. Alle participerende personen 

en organisaties zijn vooraf schriftelijk geïnformeerd over het onderzoek en hebben hun 

instemming tot deelname gegeven. Er zijn geen naar personen herleidbare gegevens gevraagd 

zoals namen van personen of instellingen. In dit rapport worden de data steeds anoniem 

gerepresenteerd. 

  

Onderwerp Aantal items 

Algemene kenmerken 5 

Aantal jongeren in behandeling 1 

Overdragen van zorg 2 

Overleg met ouders 8 

Activiteiten met betrekking tot het proces van overdracht 9 

Verbeterpunten 12 

Deelgroep jongeren met VB 6 

Overgang ter sprake brengen 1 

Rol huisarts 1 

Belang van de minimumeisen 1 

Haalbaarheid van de minimumeisen 1 
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2.  Resultaten 
2.1  Populatiebeschrijving 

Respons 

In totaal hebben 148 professionals de online vragenlijst ingevuld. Twaalf van hen vulden echter te 

weinig gegevens in en moesten worden uitgesloten. Van de 131 respondenten kwamen 86 

zorgverleners (65,6%) via de link die verspreid is via de beroepsverenigingen bij de vragenlijst (zie 

§1.3); de overige 45 respondenten (34,4%) zijn benaderd vanuit het Op Eigen Benen 

adressenbestand. Het is niet mogelijk om een responspercentage te berekenen, omdat het niet 

bekend is onder hoeveel mensen de uitnodiging rechtstreeks is verspreid. Naast directe mailings 

onder de eigen leden van enkele beroepsverenigingen is de oproep ook geplaatst op websites en 

in diverse nieuwsbrieven. Het is ook niet bekend of alle mensen die de oproep hebben 

ontvangen behoren tot de doelgroep (professionals die te maken hebben met jongeren met een 

VB tussen de 15-25 jaar). Oorspronkelijk was de enquête gericht op 3 deelpopulaties: 

professionals die alleen werken met kinderen (kinderzorg), met volwassenen (volwassenenzorg), 

of professionals die werken met mensen met VB van alle leeftijden (zowel kinder- als 

volwassenenzorg). Omdat de tweede groep zeer klein was (n=3), zijn de resultaten van de laatste 

twee groepen samengevoegd in één categorie: “zowel kinderzorg als volwassenenzorg” (n=61).  

 

Samenstelling van de onderzoeksgroep.  

In totaal hebben 103 vrouwen (79%) en 28 mannen (21%) de vragenlijst digitaal ingevuld; hun 

gemiddelde leeftijd is 46,9 jaar (SD +11,0) (Tabel 1). Zeventig professionals (53%) werken 

uitsluitend in de kinderzorg; 61 (47%) zowel met kinderen als volwassenen. De grootste groep 

respondenten (n=38; 30% van het totaal) is (gespecialiseerd) kinderarts (meestal werkzaam in de 

kinderzorg); er zijn 36 (28%) artsen voor verstandelijk gehandicapten (AVG). De AVG-ers werken 

allemaal met volwassenen en in de meeste gevallen ook met kinderen. In de kinderzorg is 69% 

van de respondenten werkzaam in een (algemeen en/of academisch) ziekenhuis, terwijl de 

respondenten die in kinder- en volwassenenzorg werken, overwegend in speciale instellingen 

voor mensen met VB zijn aangesteld (62%). Van de onderzoekspopulatie heeft 55% meer dan 11 

jaar ervaring in hun huidige functie met jongeren en/of volwassenen met VB. De meeste 

respondenten werken in een speciale zorginstelling voor mensen met VB (n=42; 32% van het 

totaal).  
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Uit Tabel 1 valt ook op te maken dat de meeste professionals (68%) te maken hebben 

met jongeren met een (ernstige) meervoudige beperking en met jongeren met VB die ook 

gedrags- of psychiatrische problematiek hebben (60%). Iets meer dan de helft (56%) heeft 

ervaring met jongeren met bekende syndromen, zoals het Syndroom van Down. Ruim een derde 

heeft te maken met jongeren met VB in combinatie met somatische chronische aandoeningen 

(zoals diabetes) en met zeldzame, genetische syndromen. 

Tabel 1  Kenmerken deelnemers aan webenquête (n=131) 

 

Algemene kenmerken Kinderzorg 
(n=70) 

Zowel kinderzorg als 
volwassenenzorg 
(n=61) 

Totaal (n=131) 

Leeftijd (gemiddeld (+SD)) 48,1 (+9,6) 45,5 (+12,3) 46,9 (+11,0) 
Geslacht (n (%))    
Man 13 (19%) 15 (25%) 28 (21%) 
Vrouw 57 (81%) 46 (75%) 103 (79%) 
Beroep (n (%))    
(Gespecialiseerd) kinderarts 33 (47%) 5 (8%) 38 (30%) 
Kinderrevalidatiearts 9 (13%) 3 (5%) 12 (9%) 
AVG -- 36 (59%) 36 (28%) 
(Gespecialiseerd) verpleegkundige 18 (26%) 6 (10%) 24 (18%) 
Psychiater / Psycholoog / MWD  5 (7%) 6 (10%) 11 (8%) 
Leerkracht / onderwijsbegeleider 2 (3%) 1 (2%) 3 (2%) 
Anders 3 (4%) 4 (6%) 7 (5%) 
Werkervaring huidige functie (n (%))    
0-5 jaar 12 (17%) 23 (38%) 35 (27%) 
6-10 jaar 16 (23%) 8 (13%) 24 (18%) 
> 11 jaar 42 (60%) 30 (49%) 72 (55%) 
Werkzaam in instelling (n (%))    
Algemeen ziekenhuis 25 (36%) 3 (5%) 28 (21%) 
Academisch ziekenhuis 23 (33%) 11 (18%) 34 (26%) 
Zorginstelling voor mensen met VB 4 (6%) 38 (62%) 42 (32%) 
Revalidatiecentrum 15 (21%) 4 (7%) 19 (15%) 
Onderwijs 6 (9%) 1 (2%) 7 (5%) 
MEE -- 4 (7%) 4 (3%) 
GGZ 2 (3%) 2 (3%) 4 (3%) 
Epilepsiecentrum 2 (3%) 3 (5%) 5 (4%) 
Anders, namelijk 1 (1%) 5 (8%) 6 (5%) 
Deelgroepen (n (%))    

1) Jongeren met (ernstige) meervoudige beperking 
2) Jongeren met VB en daarbij bekende chronische 
aandoening 
3) Jongeren met VB en gedrags- en psychiatrische 
problematiek 
4) Jongeren met bekende syndromen  
en/of stofwisselingsziekten 
5) Jongeren met een nieuwe genetische diagnose 

50 (71%) 
25 (36%) 

 
35 (45%) 

 
36 (51%) 

 
18 (26%) 

39 (64%) 
26 (43%) 

 
43 (55%) 

 
38 (62%) 

 
25 (41%) 

89 (68%) 
51 (39%) 

 
78 (60%) 

 
74 (56%) 

 
43 (33%) 

Aantal jongeren 15-26 jaar in behandeling (n (%)) (n=57) (n=49) (n=106) 
0-10 18 (31%) 6 (12%) 24 (22%) 
11-20 14 (25%) 11 (23%) 25 (24%) 
21 of meer 25 (44%) 32 (65%) 57 (54%) 
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Van de 106 respondenten die de totale vragenlijst hebben ingevuld, heeft in de kinderzorg 44% 

(n=25) gemiddeld meer dan 21 jongeren met VB per jaar in behandeling, voor 31% is dit 

gemiddeld 0 tot 10 jongeren per jaar (n=18). In de groep die werkt in de kinderzorg en 

volwassenenzorg heeft 65% van de zorgprofessionals (n=32) gemiddeld meer dan twintig 

jongeren per jaar in behandeling. De deelgroepen waarmee de minste professionals ervaring 

hebben zijn de jongeren met specifieke chronische aandoeningen en de jongeren met een 

nieuwe (zeldzame) genetische diagnose (zie Tabel 1). 

 

2.2  Huidige werkwijzen in de transitiezorg 

In deze paragraaf worden de resultaten met betrekking tot de algemene werkwijze in de huidige 

zorgpraktijk met jongeren met VB besproken. Hierbij komen aan de orde: de start van de 

voorbereiding en het moment van overdracht, het bespreken van onderwerpen die van belang 

zijn voor de transitiefase, het uitvoeren van activiteiten om het proces van overdracht naar 

volwassenenzorg te structuren en de beoordeling van verbeterpunten die zijn vastgesteld in de 

literatuur. Omdat de vragen niet door iedereen zijn ingevuld wordt in de tabellen steeds gemeld 

wat de valid aantallen zijn. 

 

2.2.1  Moment van overdracht en start voorbereiding 

Iets meer dan de helft van de respondenten uit de kinderzorg (59%) brengt de overgang naar de 

volwassenenzorg voor het eerst bij ouders of verzorgers ter sprake vanaf 15 jaar, maar ruim vóór 

de geplande overdracht. Bij 18% (n=10) gebeurt dit echter pas vlak voor de overdracht (Tabel 2). 

Jongeren worden in de kinderzorg door 66% op een vaste leeftijd overgedragen (n=38) terwijl 

71% in de groep werkzaam in zowel de kinderzorg als volwassenenzorg juist meldt dat zij 

jongeren juist niet op een vaste leeftijd overgedragen krijgen (n=35).  
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Tabel 2 Leeftijd waarop overdracht voor het eerst wordt besproken (valid n=57) en leeftijd waarop 
jongeren worden overgedragen (valid n=106)  
 

Leeftijd (n (%)) 
Kinderzorg 

(n=57) 

Zowel kinderzorg als 

volwassenenzorg (n=49) 
Totaal (n=106) 

Leeftijd waarop overdracht voor het 

eerst wordt besproken 
   

Vroeg, 12-15 jaar 10 (18%) --  

Ruim voor overdacht, vanaf 15 jaar 34 (59%) --  

Vlak voor overdracht 10 (18%) --  

Anders 3 (5%) --  

Leeftijd overdracht    

Op vaste leeftijd, maar voor 18 jaar 3 (5%) 0 (0%) 3 (3%) 

Op vaste leeftijd, rond 18 jaar 35 (61%) 14 (29%) 49 (46%) 

Niet op een vaste leeftijd 19 (33%) 35 (71%) 54 (51%) 

 
 

2.2.2  Onderwerpen die van belang zijn voor de transitiefase 

Deze vraag is beantwoord door 57 van de 70 respondenten uit de kinderzorg (81%). Uit Tabel 3 

valt op te maken dat 46% altijd overleg voert met ouders van kinderen met VB over het feit dat 

een overdracht naar de volwassenenzorg gaat plaatsvinden. Als het gaat om het tijdstip van 

overdracht naar de zorg voor volwassenen, bespreekt 39% dit altijd en 46% bespreekt ook altijd 

aan wie de zorg wordt overgedragen. 
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Tabel 3  Onderwerpen die van belang zijn voor de transitiefase (Kinderzorg; valid n=57) 

* items alleen voorgelegd aan professionals werkzaam in de kinderzorg 
**  een hoger gemiddelde duidt aan dat men een hoger belang toekent aan dit item 
 
 

Een aantal items uit bovenstaande tabel, gemarkeerd met *), is alleen voorgelegd aan 

professionals die werkzaam zijn in de kinderzorg; de andere items zijn ook voorgelegd aan 

degenen werkzaam in zowel kinder- als volwassenenzorg. Hier hebben 49/61 (80%) 

respondenten deze vragen beantwoord. Hun gemiddelde score op onderwerpen die van belang 

zijn voor de transitie, komt overeen met dat van respondenten uit de kinderzorg (zie Tabel 4). Er 

zijn geen significante verschillen tussen de maten waarin zorgverleners uit de kinderzorg of uit de 

kinder- & volwassenenzorg oordelen over het belang van relevante onderwerpen. Het enige 

verschil dat in de buurt komt van een significant verschil (p=0.09) gaat over seksualiteit en 

intimiteit, een thema dat bij groep die kinderen en volwassenen behandelt, wellicht belangrijker 

wordt gevonden. 

Onderwerpen die van belang zijn 
voor de transitiefase 

Gem. 
(+ SD)** 

Nooit Zelden Soms Vaak Altijd 

het feit dat er een overdracht naar de 
volwassenenzorg gaat plaatsvinden*) 

4,0 (+1,1) 3 (5%) 2 (4%) 11 (19%) 15 (26%) 26 (46%) 

aan wie de zorg wordt overgedragen*) 4,0 (+1,2) 3 (5%) 5 (9%) 8 (14%) 15 (26%) 26 (46%) 
het tijdstip van overdracht naar de 
zorg voor volwassenen*) 

3,9 (+1,2) 4 (6%) 2 (4%) 9 (16%) 20 (35%) 22 (39%) 

de toekomstige (medische) 
vooruitzichten voor de 
aandoening/beperking 

3,7 (+1,1) 3 (5%) 6 (10%) 10 (18%) 25 (44%) 13 (23%) 

de toekomstige dagbesteding van de 
jongere (na het verlaten van het 
(speciaal) onderwijs) 

3,4 (+1,2) 5 (9%) 8 (14%) 18 (31%) 13 (23%) 13 (23%) 

de toekomstige woonsituatie van de 
jongere 

3,4 (+1,3) 6 (11%) 9 (16%) 11 (19%) 19 (33%) 12 (21%) 

zaken op het terrein van seksualiteit en 
intimiteit 

2,9 (+1,1) 6 (10%) 13 (23%) 25 (44%) 8 (14%) 5 (9%) 

het organiseren van de bewindvoering 
en andere juridische zaken 

2,5 (+1,3) 16 (28%) 13 (23%) 15 (26%) 8 (14%) 5 (9%) 
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Tabel 4 Onderwerpen die van belang zijn voor de transitiefase (Zowel kinderzorg als volwassenenzorg; 
valid n=49) 
 
Onderwerpen die van belang zijn 
voor de transitiefase 

Gem. 
(+ SD)* 

Nooit Zelden Soms Vaak Altijd 

de toekomstige (medische) 
vooruitzichten voor de 
aandoening/beperking 

3,6 (+ 0,9) 1 (2%) 5 (10%) 15 (31%) 21 (43%) 7 (14%) 

de toekomstige woonsituatie van de 
jongere 

3,4 (+ 1,2) 4 (8%) 6 (12%) 16 (33%) 14 (29%) 9 (18%) 

zaken op het terrein van seksualiteit 
en intimiteit 

3,2 (+ 1,0) 4 (8%) 5 (10%) 20 (41%) 16 (33%) 4 (8%) 

de toekomstige dagbesteding van de 
jongere (na het verlaten van het 
(speciaal) onderwijs) 

3,1 (+ 1,2) 7 (14%) 9 (18%) 12 (25%) 16 (33%) 5 (10%) 

het organiseren van de 
bewindvoering en andere juridische 
zaken 

2,9 (+ 1,1) 4 (8%) 14 (28%) 17 (35%) 12 (25%) 2 (4%) 

* een hoger gemiddelde betekent dat men een hoger belang toekent aan dit thema 

 

2.2.3 Activiteiten om het proces van overdracht naar de volwassenenzorg vorm te geven 

Uit Tabel 5 valt af te lezen dat 91% van respondenten in de kinderzorg (n=53) altijd een 

schriftelijke, medische overdracht maakt om het proces van overdracht van jongeren met VB 

naar volwassenenzorg te structureren. Ook wordt in de meeste gevallen overleg gevoerd met de 

nieuwe behandelaars over de overdracht. De helft zegt altijd of regelmatig de jongere over te 

dragen in een gezamenlijk consult en 40% zegt de behandelprotocollen en werkwijzen afgestemd 

te hebben met de volwassenenzorg. Er zijn ook activiteiten die zelden tot nooit worden 

uitgevoerd: zoals het meegeven van het medisch dossier van de jongere aan de ouders (44% 

doet dit nooit); 63% heeft geen transitiecoördinator en 61% heeft geen gezamenlijke (bij)scholing 

tussen kinderzorg en volwassenenzorg. Een respondent licht toe: “We gaan nu starten met het 

opzetten van een transitiestructuur voor de jongeren met een verstandelijke beperking samen met de 

volwassenrevalidatie en AVG. Daarin zullen zaken die nu nog nooit of zelden gedaan worden, worden 

meegenomen. Wel zijn er al meer contacten met AVG en volwassenrevalidatiearts ad hoc om dit 

onderwerp te bespreken. Binnen het team vormt het ook altijd een punt van aandacht en bespreking; 

er is alleen geen duidelijke structuur voor.” 
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Tabel 5 Activiteiten om het proces van overdracht naar de volwassenenzorg vorm te geven  
(Kinderzorg; valid n=57) 
 

* in deze tabel betekent een laag gemiddelde juist dat de activiteiten vaker worden uitgevoerd 
 

Uit Tabel 6 valt op te maken dat 45% van de respondenten in zowel de kinderzorg als 

volwassenenzorg altijd een schriftelijke, medische overdracht ontvangt om het proces van 

overdracht van jongeren met VB naar de volwassenenzorg vorm te geven. In de meeste gevallen 

(78%) is het medisch dossier van de jongere niet meegegeven aan de ouders; 51% zegt geen 

transitieprotocol/-programma te hebben en 45% van de respondenten heeft geen gezamenlijke 

(bij)scholing van kinderzorg en volwassenenzorg. Verder heeft 82% van de respondenten nooit te 

maken met een transitiecoördinator. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Activiteiten om het proces van overdracht naar 
de volwassenenzorg vorm te geven 

Gem. 
(+ SD)* Ja, altijd Ja, af en 

toe 
Nee, 
zelden 

Nee, 
nooit 

maken een schriftelijke, medische overdracht 1,1 (+ 0,3) 53 (91%) 5 (9%) 0 (0%) 0 (0%) 
voeren overleg (telefonisch of direct) met de 
nieuwe behandelaar(s) 

1,8 (+ 0,7) 22 (39%) 24 (42%) 11 (19%) 0 (0%) 

maken een schriftelijke, multidisciplinaire 
overdracht 

2,0 (+ 1.0) 21 (37%) 18 (31%) 13 (23%) 5 (9%) 

organiseren een gezamenlijk consult voor de 
ouders met de volwassenenzorg voor een 'warme' 
overdracht (transitiepoli) 

2,6 (+ 1,1) 10 (18%) 18 (31%) 12 (21%) 17 (30%) 

hebben behandelprotocollen en werkwijzen 
afgestemd met zorgverleners in de 
volwassenenzorg 

2,8 (+ 1,1) 8 (14%) 15 (26%) 13 (23%) 21 (37%) 

hanteren een transitieprotocol/-programma 2,9 (+ 1,2) 12 (21%) 9 (15%) 11 (19%) 25 (44%) 
hebben een transitiecoördinator 3,1 (+ 1,3) 12 (21%) 6 (11%) 3 (5%) 36 (63%) 
geven het medisch dossier van de jongere aan de 
ouders mee (bijv. op USB-stick) 

3,3 (+ 1,0) 6 (11%) 4 (7%) 16 (28%) 31 (54%) 

hebben gezamenlijke (bij)scholing in kinderzorg en 
volwassenenzorg 

3,4 (+ 0,8) 1 (2%) 10 (18%) 11 (19%) 35 (61%) 

Ervaringen van zorgverleners met de transitie in zorg van jongeren met een verstandelijke beperking  23 



Tabel 6 Activiteiten om het proces van overdracht naar de volwassenenzorg vorm te geven (Zowel 
kinderzorg als volwassenenzorg; n=49) 
 

* in deze tabel betekent een laag gemiddelde juist dat de activiteiten vaker worden uitgevoerd 
 

2.2.4 Verbeterpunten 

Uit Tabel 7 kan worden opgemaakt dat er veel overeenkomsten, maar ook enkele verschillen zijn 

tussen de gemiddelden van respondenten werkzaam in de kinderzorg en respondenten 

werkzaam in zowel de kinderzorg als de volwassenenzorg als het gaat om de waardering van de 

noodzakelijkheid van verbeterpunten die zijn gehaald uit de literatuur (Likertschaal 1-7).  

Respondenten uit de kinderzorg vinden de bereidheid om jongeren met een 

verstandelijke beperking over te nemen (gemiddelde=5,8 (SD=1,6) versus gemiddelde=4,6 

(SD=1,9)) (p=0,001) en de aanwezigheid van kennis en ervaring van de volwassenenzorg met deze 

specifieke patiëntengroep (gemiddelde=5,9 (SD=1,6) versus gemiddelde=5,1 (SD=1,9)) (p=0,02) 

noodzakelijker verbeterpunten dan respondenten in zowel de kinderzorg als volwassenenzorg. 

Deze twee thema’s staan ook bovenaan de lijst van verbeterpunten vanuit het perspectief van de 

kinderzorg, gevolgd door de aanwezigheid van multidisciplinaire samenwerking in de 

volwassenenzorg, het realiseren van adequate financiering voor transitiezorg en het weten aan 

wie de jongere kan worden overgedragen.  

Respondenten uit de kinder- en volwassenenzorg geven de hoogste prioriteit aan het 

realiseren van adequate financiering en de georganiseerde overdracht van medische gegevens. 

Activiteiten om het proces van overdracht naar 
de volwassenenzorg vorm te geven 

Gem. 
(+ SD)* 

Ja, altijd 
Ja, af en 
toe 

Nee, 
zelden 

Nee, 
nooit 

ontvangen van een schriftelijke, medische 
overdracht 

1,7 (+ 0,8) 22 (45%) 22 (45%) 2 (4%) 3 (6%) 

voeren van overleg (telefonisch of direct) met de 
oude behandelaar(s) 

2,2 (+ 0,7) 3 (6%) 34 (69%) 9 (18%) 3 (6%) 

ontvangen van een schriftelijke, multidisciplinaire 
overdracht 

2,3 (+ 0,9) 11 (22%) 18 (37%) 16 (33%) 4 (8%) 

afstemmen van behandelprotocollen en 
werkwijzen met zorgverleners in de kinderzorg 

2,6 (+ 0,9) 5 (10%) 20 (41%) 15 (31%) 9 (18%) 

organiseren van een gezamenlijk consult voor de 
ouders met de kinderzorg voor een 'warme' 
overdracht (transitiepoli) 

2,9 (+ 1,0) 6 (12%) 12 (24%) 14 (29%) 17 (35%) 

hebben gezamenlijke (bij)scholing in kinderzorg en 
volwassenenzorg 

3,1 (+ 1,0) 3 (6%) 13 (27%) 11 (22%) 22 (45%) 

hanteren een transitieprotocol/-programma 3,2 (+ 1,0) 4 (8%) 7 (14%) 13 (26) 25 (51%) 
meegeven van het medisch dossier van de jongere 
aan de ouders (bijv. op USB-stick) 

3,3 (+ 0,9) 1 (2%) 10 (20%) 10 (20%) 28 (58%) 

hebben een transitiecoördinator 3,7 (+ 0,8) 3 (6%) 2 (4%) 4 (8%) 40 (82%) 
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Dit laatste vinden zij een belangrijker verbeterpunt dan hun collega’s uit de kinderzorg 

(gemiddelde=5,6 (SD=1,5) versus gemiddelde=4,9 (SD=2,1)) (p=0,05). 

Er is overeenstemming tussen beide groepen over het feit dat bepaalde verbeterpunten 

noodzakelijk zijn, zoals het realiseren van adequate financiering, structurele (multidisciplinaire) 

samenwerking, zorgvuldige voorbereiding op transitie in zorg, en efficiënte coördinatie. Diverse 

respondenten hebben overigens aangegeven ‘de financiële haalbaarheid’ en ‘de financiering en 

vormgeving van contacten’ onvoldoende uitgevraagd zijn in de enquête. 

 
Tabel 7  Verbeterpunten voor de transitiezorg voor jongeren met VB, gemiddelden (SD) op Likert schaal 
1 tot 7 (waarbij 1 staat voor “verbetering niet noodzakelijk” en 7 voor “verbetering heel noodzakelijk” ) 

 

2.3 Deelgroepen jongeren met een verstandelijke beperking 

In deze paragraaf worden de bevindingen met betrekking tot de vijf deelgroepen jongeren met 

VB behandeld. Hierbij vergelijken we de ervaringen van de zorgprofessionals in de kinderzorg 

met de specifieke deelgroep met die van de professionals in zowel de kinderzorg als de 

volwassenenzorg. Deze resultaten zijn verwerkt onder het kopje “overdracht”. Ook specifieke 

knelpunten bij deze deelgroep worden belicht. Een overzicht van alle resultaten staat in Tabel 9.  

 

Noodzakelijkheid van verbeterpunten 

Gemiddelde (+ SD) p 

Kinderzorg 
(n=57) 

Zowel kinder- als 
volwassenenzorg 

(n=49) 
 

Aanwezigheid van kennis en ervaring van de 
volwassenenzorg met deze specifieke patiëntengroep 

5,9 (+1,6) 5,1 (+1,9) 0,02 

Bereidheid om jongeren met een verstandelijke beperking 
over te nemen  

5,8 (+1,6) 4,6 (+1,9) 0,001 

Aanwezigheid van multidisciplinaire samenwerking in de 
volwassenenzorg 

5,6 (+1,8) 5,3 (+1,8) 0,34 

Realiseren van adequate financiering voor transitiezorg 5,6 (+1,5) 5,6 (+1,6) 0,97 
Weten aan wie de jongere kan worden overgedragen 5,6 (+1,8) -- -- 
Zorgvuldige voorbereiding op de overstap van zorg in de 
kinderzorg 

5,5 (+1,5) 5,3 (+1,3) 0,47 

Structurele samenwerking tussen de kinderzorg en de 
volwassenenzorg 

5,5 (+1,7) 5,3 (+1,4) 0,51 

Efficiënte coördinatie van zorg en tussen de verschillende 
behandelaars 

5,4 (+1,7) 5,4 (+1,5) 0,86 

Actief betrekken van ouders en verzorgers bij het zorgproces 5,2 (+1,8) 5,2 (+1,7) 0,81 
Bereidheid van ouders om de overstap te maken 5,0 (+1,8) -- -- 
Flexibiliteit in de timing van de transfer 5,1 (+2,0) 4,9 (+1,6) 0,55 
Georganiseerde overdracht van medische gegevens  4,9 (+2,1) 5,6 (+1,5) 0,05 
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2.3.1  Deelgroep 1: Jongeren met een (ernstige) meervoudige beperking 

In totaal geven 89 respondenten aan in hun dagelijkse zorgverlening te maken te hebben met 

jongeren met een (ernstige) meervoudige beperking in de leeftijd van 15-25 jaar. Bij deze 

jongeren is multipele comorbiditeit aanwezig, zoals spasticiteit, luchtweginfecties, 

voedingsproblematiek, gastro­intestinale aandoeningen, epilepsie, en/of scoliose. 

 
 

Overdracht 

De meeste professionals uit de kinderzorg (70%; n=35) dragen gemiddeld 1-5 jongeren met een 

(ernstige) meervoudige beperking per jaar over naar de zorg voor volwassenen. De overdracht 

gaat meestal naar een AVG (72%; n=36). De reden van overdracht naar de AVG is volgens een 

respondent divers en afhankelijk van vele factoren, in het algemeen ziet zij de AVG als een natuurlijke 

partner, een verlengstuk. Er zijn drie respondenten die aangeven dat zij jongeren niet overdragen. 

Een zorgverlener licht toe: “Helaas weten wij meestal niet aan wie we de zorg moeten overdragen. 

Indien ouders het wel weten, geven wij graag een overdracht mee. Maar het komt weinig voor dat men 

geïnteresseerd is in wat het kind in de afgelopen jaren heeft meegemaakt qua zorg/ondersteuning.” 

Volgens 70% van de respondenten zou een AVG de hoofdbehandelaar moeten zijn voor 

volwassenen met een (ernstige) meervoudige beperking. 

Van de zorgverleners die werkzaam zijn in zowel de kinder- als in de volwassenenzorg 

(n=39) krijgt 56% gemiddeld 1-5 jongeren met een (ernstige) meervoudige beperking per jaar 

overgedragen (n=22). Voor 28% (n=11) zijn dit 6-10 jongeren. Uit Tabel 9 blijkt dat 56% 

respondenten (n=22) aangeven dat zij in de regel deze zorg van een (gespecialiseerd) kinderarts 

krijgen overgedragen. Negentien zorgprofessionals (49%) geven aan dat deze jongeren (ook) via 

de huisarts komen. Drie respondenten (8%) melden dat er geen overdracht plaatsvindt. Ook bij 

deze respondenten is 67% van mening dat een AVG de hoofdbehandelaar zou moeten zijn. 

 

Knelpunten 

De specifieke problemen bij de overdracht van jongeren met een (ernstige) meervoudige 

beperking lopen uiteen. zijn In de kinderzorg komen de volgende onderwerpen daarbij aan bod: 

de vindbaar- en zichtbaarheid van AVG; problemen die samenhangen met de specifieke 

beperkingen, het ontbreken van kennis en kunde bij collega’s in de volwassenenzorg; het 

ontbreken van protocollen en problemen met het doorverwijzen. Enkele zorgprofessionals (n=10; 

20%) melden dat zij geen specifieke problemen ervaren, wellicht omdat er lokale 

samenwerkingsafspraken zijn. 
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Professionals die werkzaam zijn in zowel de kinder- als in de volwassenenzorg ervaren 

andere specifieke problemen bij de overdracht van deze groep: informatie- en communicatie 

problemen (Vooral de dossieroverdracht is problematisch. Huisarts heeft vaak weinig gegevens en 

gegevens bij de specialisten blijven liggen); ontbreken van kennis, ervaring en motivatie (Te weinig 

kennis bij de artsen in het algemeen te weinig motivatie bij internisten in het bijzonder; Verder is het 

lastig om hulpverlening te kunnen vinden naarmate de beperkingen ook gepaard gaan met 

gedragsproblemen. Als puntje bij paaltje komt, heeft de zorgaanbieder dan zogenaamd geen plek voor 

de jongere. Hierbij heb ik regelmatig het vermoeden dat de problematiek te zwaar wordt gevonden en 

te intensieve zorg ingezet zou moeten worden. Hier staan heel veel zorginstellingen niet meer voor 

open); de vindbaarheid en kennis over de vaardigheden van een AVG en ontbreken van een 

hoofdbehandelaar. Een aantal professionals in zowel de kinderzorg als volwassenenzorg (n=6; 

15%) rapporteert bij deze deelgroep geen problemen bij de overdracht te ondervinden. 

 

2.3.2  Deelgroep 2: Jongeren met VB en daarbij een bekende chronische aandoening 

In totaal hebben 51 respondenten aangegeven in hun dagelijkse zorgverlening te maken te 

hebben met jongeren met een verstandelijke beperking en daarbij een bekende chronische 

aandoening, zoals diabetes mellitus, astma, reuma in de leeftijd van 15-25 jaar. 

 

Overdracht  

Van de respondenten in de kinderzorg (n=25) draagt 84% (n=21) gemiddeld 1-5 jongeren per jaar 

over. Ook geven 14 respondenten (56%) aan dat zij in de regel de zorg voor jongeren met VB en 

daarbij bekende chronische aandoening overdragen aan een AVG en 14 (56%) dragen over aan 

een internist of andere specialist in de volwassenenzorg (meerdere antwoorden mogelijk).  

Van de zorgprofessionals in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg (n=26) krijgt 

81% (n=21) gemiddeld 1-5 jongeren met VB en daarbij bekende chronische aandoening per jaar 

overgedragen. Meer dan de helft van de respondenten (54%; n=14) geeft aan dat zij in de regel 

de zorg voor deze jongeren van een huisarts krijgen overgedragen. In Tabel 9 is te lezen dat 13 

respondenten (50%) deze jongeren krijgen overgedragen van een (gespecialiseerd) kinderarts. 

Twaalf respondenten (46%) is van mening dat een AVG de hoofdbehandelaar zou moeten zijn. 

 

Knelpunten 

De ervaren problemen van zorgprofessionals in de kinderzorg bij de overdracht van jongeren 

met VB en daarbij een bekende chronische aandoening zijn: het ontbreken van kennis, 
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vaardigheden, affiniteit en ervaring met VB (dat internisten dan weer alles weten over astma of DM 

maar niet over de verstandelijke beperkingen etc.), en de vindbaarheid van de juiste arts. Een 

respondent meldt: [ik heb het] probleem ervaren dat patiënt eigenlijk thuishoort bij de AVG, maar dat 

deze wellicht onvoldoende specifieke kennis bezit over de chronische aandoening. Toen geregeld dat er 

consultmogelijkheden zijn bij de diabetesverpleegkundige. Ik weet niet goed naar wie ik moet verwijzen. 

Internisten houden dit vaak af door de complexiteit en intensiteit van zorg. Enkele respondenten 

geven aan geen problemen te ondervinden (n=5; 20%). 

Professionals in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg ervaren problemen met 

de dossieroverdracht (Zowel bij opname – waar opvragen – als ook bij overplaatsing, aan wie kan ik 

het dossier overdragen); het ontbreken van een hoofdbehandelaar om regiefunctie te kunnen 

vervullen (Diverse specialisten betrokken, geen totaal overzicht / regie vanuit één hoofdbehandelaar), 

en het toepassen van integrale zorg (Contact met behandelend kinderarts is niet gestructureerd; 

Integrale benadering / behandeling verloopt niet altijd even effectief). Er zijn echter respondenten 

(n=7; 27%) die geen specifieke problemen ervaren met jongeren met VB en daarbij bekende 

chronische aandoening. 

 

2.3.3  Deelgroep 3: Jongeren met VB en gedrags- en psychiatrische problematiek 

In totaal geven 78 respondenten aan in hun dagelijkse zorgverlening te maken te hebben met 

jongeren met een verstandelijke beperking en gedrags- of psychiatrische problematiek in de 

leeftijd van 15-25 jaar. 

 

Overdracht 

In de kinderzorg (n=35) draagt 89% van de zorgprofessionals (n=31) gemiddeld 1-5 jongeren met 

VB en gedrags- en psychiatrische problematiek per jaar over. De meeste zorgverleners in de 

kinderzorg dragen over aan een AVG (71%; n=25). Echter, binnen deze groep wordt er ook 

overgedragen aan een psychiater of psycholoog (34%; n=12). Volgens 51% van de respondenten 

(n=18) zou een AVG de hoofdbehandelaar moeten zijn voor volwassenen met VB en gedrags- en 

psychiatrische problematiek. Een psychiater of psycholoog zou volgens 23% de 

hoofdbehandelaar moeten zijn (n=8). 

Professionals zowel in de kinderzorg als in de volwassenenzorg (n=43; 46%) krijgen 46% 

gemiddeld 1-5 jongeren met een verstandelijke beperking en gedrags- en psychiatrische 

problematiek per jaar overgedragen (n=16). Voor 28% van de respondenten zijn dit 6-10 jongeren 

(n=12) en 21% ontvangt meer dan 15 jongeren (n=9). Een groot aantal respondenten (63%; n=27) 

dat in hun dagelijkse zorgverlening te maken heeft met deze deelgroep, geeft aan dat zij deze 
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jongeren via een huisarts krijgt overgedragen. Zeventien respondenten (40%) geven aan dat zij 

van een psychiater of psycholoog krijgen overgedragen en zeventien respondenten (40%) van 

een (gespecialiseerd) kinderarts. Uit Tabel 9 is op te maken dat 58% van de respondenten (n=25) 

van mening is dat een AVG de hoofdbehandelaar zou moeten zijn voor volwassenen met een 

verstandelijke beperking en gedrags- en psychiatrische problematiek. Een psychiater of 

psycholoog wordt door 19% van de zorgprofessionals als hoofdbehandelaar aangewezen (n=8). 

 

Knelpunten 

De specifieke problemen in deze deelgroep van jongeren met VB zijn onder andere het 

ontbreken van kennis, ervaring en affiniteit met doelgroep; het ontbreken van een 

hoofdbehandelaar om regiefunctie te kunnen vervullen, en het ontbreken van een transitieplan. 

Tevens ervaart een aantal professionals in de kinderzorg (n=12; 34%) geen problemen met 

jongeren met VB en gedrags- en psychiatrische problematiek. 

In zowel de kinderzorg als volwassenenzorg ervaren professionals problemen bij de 

behandeling (gebrek aan middelen, voorlichting en regie); de vergoeding van behandeling; de 

(dossier)overdracht vanuit de psychiatrie, en met het ontbreken van patiëntinformatie (het 

achterhalen van gegevens is afhankelijk van initiatief en interesse van een behandelend arts). Tevens 

zijn er respondenten die aangeven geen problemen te ondervinden (n=12; 28%).  

 

2.3.4  Deelgroep 4: Jongeren met bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten 

In totaal hebben 74 respondenten aangegeven in hun dagelijkse zorgverlening te maken te 

hebben met jongeren met bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten in de leeftijd van 15-

25 jaar, waarvoor periodieke (preventieve) controles op de kinderleeftijd plaats vinden, en 

voortgezet moeten worden na het bereiken van de volwassen leeftijd (bv. Health Watch bij 

Syndroom van Down).  

 

Overdracht 

In de kinderzorg (n=36) geeft 72% van de professionals (n=26) aan gemiddeld 1-5 jongeren met 

bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten per jaar over te dragen. De meeste 

zorgverleners dragen over aan een AVG (64%; n=23). Ook wordt er door 16 respondenten (44%) 

overgedragen aan een internist of een andere specialist in de volwassenenzorg. Volgens 21 

respondenten (58%) zou een AVG de hoofdbehandelaar moeten zijn voor volwassenen met 

bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten. 
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Zorgverleners die werkzaam zijn in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg (n=38) 

krijgen in 61% van de gevallen (n=23) gemiddeld 1-5 jongeren met bekende syndromen en/of 

stofwisselingsziekten per jaar overgedragen. Uit onderstaande tabel is te zien dat 68% van de 

respondenten (n=26) aangeven, dat zij de zorg voor jongeren met bekende syndromen en/of 

stofwisselingsziekten van een (gespecialiseerd) kinderarts krijgen overgedragen. Negentien 

zorgprofessionals (50%) geven aan dat zij deze jongeren van de huisarts krijgen overgedragen. 

Van de respondenten is 79% (n=30) van mening dat een AVG de hoofdbehandelaar zou moeten 

zijn. 

 

Knelpunten 

In de kinderzorg komen de volgende knelpunten aan bod: gebrek aan kennis bij professionals in 

de volwassenenzorg of kennis alleen gericht op eigen specifieke deelgebied; de capaciteit en het 

ontbreken van een AVG en het ontbreken van regie in de volwassenenzorg. Echter, 16 

respondenten (44%) geven aan geen specifieke problemen te ervaren bijvoorbeeld doordat 

zorgvernieuwingen zijn doorgevoerd: Down 18+ poli draait goed. 

Professionals die werkzaam zijn in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg ervaren 

ook problemen bij de overdracht van jongeren met bekende syndromen en/of 

stofwisselingsziekten: bv. onduidelijkheden over behandeling; het ontbreken van een volledig 

medisch dossier; het ontbreken van goede overdracht, en het ontbreken van specifieke kennis 

over de deelgroep. Ook hier heeft 39% van de respondenten (n=15) aangegeven geen problemen 

te ondervinden. 

 

2.3.5  Deelgroep 5: Jongeren met een nieuwe genetische diagnose 

In totaal geven 43 respondenten aan in hun dagelijkse zorgverlening te maken te hebben met 

jongeren met een nieuwe genetische diagnose in de leeftijd van 15-25 jaar, waarbij follow-up 

nodig is om tot ontwikkeling van richtlijnen te komen. 

 

Overdracht  

Van de respondenten in de kinderzorg (n=18) die met deze groep te maken heeft, draagt 67% van 

de zorgprofessionals (n=12) gemiddeld 1-5 jongeren per jaar over. Dertien respondenten dragen 

de zorg voor jongeren met een nieuwe genetische diagnose over aan een AVG (72%). De AVG 

wordt dan ook door de meerderheid aangewezen als de hoofdbehandelaar voor volwassenen 

met een nieuwe genetische diagnose in de vervolgvraag (n=13; 72%).  
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Van de zorgprofessionals in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg (n=25) krijgt 

80% gemiddeld 1-5 jongeren met VB en daarbij bekende chronische aandoening per jaar 

overdraagt (n=20). Tweederde van de respondenten (n=16; 64%) geeft aan dat zij in de regel de 

zorg van een huisarts krijgen overgedragen. Dertien respondenten (52%) geven aan dat zij van 

een (gespecialiseerd) kinderarts krijgen overgedragen. Van de respondenten is 56% van mening 

dat een AVG de hoofdbehandelaar zou moeten zijn (n=14). 

Knelpunten 

Als er gevraagd wordt naar specifieke problemen bij de overdracht van jongeren met een nieuwe 

genetische diagnose, komen de volgende antwoorden vaak voor in de kinderzorg: het ontbreken 

van kennis van genetica, het vinden van de juiste arts, en het ontwikkelen van een behandelplan 

(klinisch geneticus goed voor follow-up in het kader van ontwikkelen richtlijnen. Maar deze kan 

medische problemen niet behandelen). De meerderheid van de zorgprofessionals (n=6; 33%) meldt 

geen specifieke problemen bij deze groep te ondervinden. 

Professionals in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg ondervinden problemen 

met het ontbreken van coördinatie, de communicatie met academische onderzoekssetting en de 

follow-up, en het niet kunnen bijhouden van kennis van genetica. Er zijn echter ook 10 

respondenten (40%) die aangeven geen problemen te ondervinden met jongeren met een 

nieuwe genetische diagnose.  

 

2.3.6  Samenvatting: ervaringen bij de deelgroepen 

In Tabel 8 is samengevat hoeveel professionals ervaringen hebben met de overdracht van 

jongeren uit de verschillende deelgroepen. De volledige data staan in Tabel 9. De minste ervaring 

is er met de groepen die in de specialistische somatische zorg worden behandeld: deelgroep 5 

(jongeren met een nieuwe genetische diagnose) en met deelgroep 2 (jongeren met VB en een 

bekende chronische aandoening). Dit is verklaarbaar omdat de meeste respondenten die met 

volwassenen werken AVG-ers zijn die in de gehandicaptenzorg werken.  

Het gaat vaak om kleine aantallen; meestal worden niet meer dan 1-5 jongeren per jaar 

overgedragen. Het gaat dus om maatwerk. Bij de vraag aan wie de zorg voor de jongere in de 

regel wordt overgedragen, valt op dat de professionals uit de kinderzorg dit meestal doen naar 

de AVG. Afhankelijk van de deelgroep zijn er ook andere professionals aan wie de zorg vaak 

wordt overgedragen (internisten, revalidatieartsen, psychiater of andere ggz behandelaar). Zij 

dragen niet naar huisartsen over. Opvallend is dat de respondenten die met kinderen en 

volwassenen werken jongeren vooral van de huisarts en gespecialiseerd kinderarts zeggen te 
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ontvangen. De jongeren met meervoudige beperkingen komen ook wel van de 

kinderrevalidatiearts en de jongeren met psychiatrische comorbiditeit komen ook wel uit de 

jeugd-ggz. Alle professionals hebben een sterke voorkeur voor de AVG als hoofdbehandelaar bij 

jongvolwassenen met verstandelijke beperkingen. 

Zoals uit Tabel 8 blijkt, worden er bij de eerste drie deelgroepen de meeste problemen 

gerapporteerd terwijl bij deelgroep 4 en 5 40% van de respondenten meldt dat er geen 

knelpunten zijn. Bij de andere groepen ligt dat percentage rond de 27%. Dit zou erop kunnen 

duiden dat er voor de laatste twee deelgroepen al meer lokale of regionale arrangementen zijn 

gerealiseerd dan bij andere deelgroepen. In de enquête worden soms voorbeelden van 

transitieprojecten genoemd (zoals de Down 18+ Poli) waarbij afspraken zijn gemaakt tussen 

zorgprofessionals onderling of er sprake is van werken volgens richtlijnen en zorgstandaarden. 

Omdat de specifieke knelpunten alleen in een open vraag zijn onderzocht, is er niet vast te 

stellen bij welke groep de problemen in de praktijk het meest voorkomen of het grootst worden 

geacht. 

 
Tabel 8 Overzicht van ervaringen met transitie bij de verschillende deelgroepen* van jongeren met VB 
(valid n=106) 
 

 1 2 3 4 5 
Aantal professionals dat 
ervaring heeft met 
deelgroep (n (%)) 

89 (84%) 51 (48%) 78 (74%) 74 (70%) 43 (41%) 

Percentage dat geen 
problemen bij transitie 
rapporteert 

27% 27% 28% 39% 40% 

Aan wie wordt de jongere in 
de regel overgedragen? 

AVG** 
Rev.arts 
Internist 

AVG 
Internist 
 

AVG 
Psychiater 
 

AVG 
Internist 
 

AVG 
 
 

Van wie krijgt men in de 
regel de jongere 
overgedragen? (Top 3) 

Huisarts 
Kinderarts 
K-Rev.arts 

Huisarts 
Kinderarts 
 

Huisarts 
Kinderarts 
Psychiater 

Huisarts 
Kinderarts 
AVG 

Huisarts 
Kinderarts 
 

Voorkeur voor 
hoofdbehandelaar na 
transfer 

AVG AVG AVG AVG AVG 

 
* 1) Jongeren met (ernstige) meervoudige beperking; 2) Jongeren met VB en daarbij bekende 

chronische aandoening; 3) Jongeren met VB en gedrags- en psychiatrische problematiek; 4) 
Jongeren met bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten; 5) Jongeren met een nieuwe 
genetische diagnose 

**  AVG=Arts Verstandelijk Gehandicapten; Rev.arts=revalidatiearts; K-rev.arts=kinderrevalidatiearts 
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Tabel 9  Aantallen, overdracht en voorkeur voor hoofdbehandelaar bij vijf deelgroepen jongeren met een verstandelijke beperking 

 Deelgroep 1 (n=89) Deelgroep 2 (n=51) Deelgroep 3 (n=78) Deelgroep 4 (n=74) Deelgroep 5 (n=43) 

 Kinderzorg Zowel KZ 
als VZ Kinderzorg Zowel KZ 

als VZ Kinderzorg Zowel KZ 
als VZ Kinderzorg Zowel KZ 

als VZ Kinderzorg Zowel KZ 
als VZ 

 n=50 n=39 n=25 n=26 n=35 n=43 n=36 n=38 n=18 n=25 
Gemiddeld aantal jongeren overgedragen 
0 2 1 -- -- 2 1 1 3 2 1 
1-5 35  22 21 21 31 16 26 23 12 20 
6-10 8  11 4  4 1 12 5 4 2 2 
10-15 4 2 -- 1 1 4 3 6 1 -- 
>15 -- 2 -- -- -- 9 -- 2 -- 2 
Aan / van wie wordt overgedragen  
Huisarts 9 19 4 14 4 27 4 19 3 16 
AVG 36 9 14 7 25 11 23 10 12 5 
(Gespecialiseerd) kinderarts 1 22 2 13 -- 17 -- 26 1 13 
Psychiater / psycholoog / 
gedragsdeskundige 

* * * 1 12 17 * * * 3 

Internist of andere  
specialist  

17 3 14 3 3 -- 16 -- 1 1 

Neuroloog 13 5 1 3 3 5 2 2 2 3 
Kinderrevalidatiearts 7 12 1 3 -- 6 2 3 -- 2 
Revalidatiearts 25 7 3 2 4 1 5 -- 2 -- 
Klinisch geneticus -- -- -- -- -- -- 1  4 4 
Geen overdracht 3 3 -- 1 -- 4 -- 1 -- -- 
Anders 4 4 2 3 2 6 3 3 1 2 
Voorkeur voor hoofdbehandelaar  
Huisarts -- 5 -- 6 -- 3 1 7 -- 5 
AVG 37 26 12 12 18 25 21 30 13 14 
Psychiater / psycholoog / 
MWD 

-- -- -- -- 8 8 1 -- -- -- 

(Gespecialiseerd) kinderarts 2 1 2 -- -- -- 2 -- 1 2 
Internist of andere  
specialist 

2 -- 6 3 1 -- 5 -- 2 -- 

Neuroloog 1 1 -- 1 -- -- -- -- -- -- 
Klinisch geneticus -- -- -- -- -- -- -- -- 1  
Kinderrevalidatiearts 1 -- -- -- -- -- -- -- -- -- 
Revalidatiearts 1 1 1 -- -- -- 1 -- -- -- 
Weet niet -- -- -- -- 1 -- -- -- -- 1 
Anders 5 2 4 3 7 5 4 1 -- 3 
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2.4  Minimumeisen aan goede transitiezorg 

Om een beeld te krijgen van hoe respondenten denken over wat “een goede transitiezorg” 

inhoudt, is er gekozen voor enquêtevragen met een Likertschaal van 1 tot 7 waarbij gemeten 

werd hoe belangrijk en hoe haalbaar zij de minimale voorwaarden voor transitie bij jongeren met 

VB vinden. Deze zijn geformuleerd door de Landelijke Werkgroep Transitie (2013). In Tabel 10 is 

een overzicht van deze minimumeisen opgenomen. 

 

2.4.1  Belang en haalbaarheid 

De respondenten vinden gemiddeld een goede schriftelijke overdracht, inclusief 

voorgeschiedenis de belangrijkste minimumeis (gemiddelde=6,6; SD=0,8). De aanbeveling om ten 

minste eenmalig een gezamenlijk consult in de vorm van een multidisciplinair team met de 

volwassenenzorg te organiseren wordt het minst belangrijk gevonden (gemiddelde=5,2; SD=1,5). 

Met betrekking tot haalbaarheid van de minimumeisen komt naar voren dat een goede 

schriftelijke overdracht als de meest haalbare minimumeis wordt gezien (gemiddelde=6,3; 

SD=1,2). De minimumeisen “een transitiecoördinator die de zaken praktisch en liefst ook 

inhoudelijk regelt” (gemiddelde=4,1; SD=1,8)) en "tenminste eenmalig een gezamenlijk consult in 

de vorm van een multidisciplinair team met de volwassenenzorg" (gemiddelde=4,1; SD=1,6)) 

worden als minder haalbaar gezien. Voor alle eisen geldt dat de haalbaarheid significant lager 

wordt ingeschat dan het belang ervan. 

 
Tabel 10 Belangrijkheid en haalbaarheid van minimumeisen voor goede transitie (Likert 1-7; waarbij 
1=totaal niet belangrijk / haalbaar en 7=heel erg belangrijk / haalbaar) 
 

Minimumeis 
Gemiddelde (+ SD) p 

Belangrijk Haalbaar  
Een goede schriftelijke overdracht, inclusief voorgeschiedenis 6,6 (+0,8) 6,3 (+1,2) <0,01 
Onder de behandelaars van de volwassenen is ten minste één 
generalist betrokken 

6,2 (+1,1) 5,3 (+1,6) <0,001 

Aandacht voor meer dan medische problematiek (bijv. 
dagbesteding, wonen, juridisch) 

5,9 (+1,2) 5,2 (+1,5) <0,001 

Tijdig aankaarten van het moment van transitie bij jongeren met 
een verstandelijke beperking, minimaal vanaf 14 jaar 

5,6 (+1,3) 6,0 (+1,4) <0,01 

Een transitiecoördinator die de zaken praktisch en liefst ook 
inhoudelijk regelt 

5,3 (+1,6) 4,1 (+1,8) <0,001 

Ten minste eenmalig een gezamenlijk consult in de vorm van een 
multidisciplinair team met de volwassenenzorg 

5,2 (+1,5) 4,1 (+1,6) <0,001 
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2.4.2  Verschillen tussen groepen bij de beoordeling van de minimumeisen 

Kinderartsen en verpleegkundigen 

Er is gekeken of er verschillen zijn tussen de beroepsgroepen bij de beoordeling van de 

minimumeisen. Tussen kinderartsen en (gespecialiseerd) verpleegkundigen zijn twee statistisch 

significante verschillen tussen de gemiddelden gevonden. Ten aanzien van het “tijdig aankaarten 

van het moment van transitie bij jongeren met een verstandelijke beperking, minimaal vanaf 14 

jaar” blijkt dat (gespecialiseerd) verpleegkundigen (gemiddelde=6,2; SD=1,1) dit belangrijker 

vinden dan (gespecialiseerd) kinderartsen (gemiddelde=5,2; SD=1,2); t=-2,4; df=35; p=0,02. Ten 

aanzien van de haalbaarheid achten (gespecialiseerd) verpleegkundige de aanbeveling 

"tenminste eenmalig een gezamenlijk consult in de vorm van een multidisciplinair team met de 

volwassenenzorg" beter haalbaar dan (gespecialiseerd) kinderartsen (respectievelijk: 

gemiddelde=5,1; SD=1,2 en gemiddelde=3,8; SD=1,7; t=-2,3; df=35; p=0,03). 

 

Professionals in de kinderzorg en zowel in de kinderzorg als volwassenenzorg 

Er zijn geen (statistisch significante) verschillen tussen de gemiddelde scores van professionals in 

de kinderzorg en professionals in zowel de kinderzorg als de volwassenenzorg ten aanzien van 

hoe belangrijk en haalbaar zij de minimumeisen vinden.  

 

Werkervaring 

Tot slot is getoetst of er verschillen zijn tussen de gemiddelde scores van professionals met 

weinig werkervaring in huidige functie (0-5 jaar), gemiddelde werkervaring (6-10 jaar) en veel 

werkervaring (>11 jaar). Ook hier zijn geen verschillen gevonden in hoe belangrijk of haalbaar 

deze groepen de minimumeisen vinden.  
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3. Conclusies 
Aan de hand van vier deelvragen wordt in dit hoofdstuk de centrale vraagstelling beantwoord:  

Met behulp van dit onderzoek worden de volgende deelvragen beantwoord:  

1. Waaruit bestaat de voorbereiding en activiteiten die worden ondernomen om het proces 

van transitie en transfer bij jongeren met verstandelijke beperkingen te structureren?  

2. Welke algemene verbeterpunten voor transitiezorg vinden professionals noodzakelijk en 

zijn hierin verschillen tussen professionals? 

3. Wat zijn de ervaringen met transitiezorg bij de vijf deelgroepen, zoals geformuleerd door 

de Landelijke Werkgroep Transitie (2013), en bij welke groep(en) specifieke knelpunten 

gerapporteerd?  

4. Hoe belangrijk en hoe haalbaar achten professionals de realisatie van de minimumeisen, 

zoals geformuleerd door de Landelijke Werkgroep Transitie (2013) en zijn daarin 

verschillen te vinden tussen professionals?  

Op basis van de antwoorden kunnen aanbevelingen worden gegeven voor de inrichting van 

transitiezorg bij jongeren met een verstandelijke beperking. 

 

3.1  Activiteiten die worden ondernomen in transitiezorg 

De overgang naar de volwassenenzorg wordt meestal vanaf de leeftijd van 15 jaar van het kind 

voor het eerst bij ouders of verzorgers ter sprake gebracht. Ongeveer 20% doet dit eerder, en 

ongeveer een zelfde percentage vlak vóór de geplande overdracht.  

Jongeren worden volgens respondenten in de kinderzorg in twee derde van de gevallen 

op een vaste leeftijd overgedragen (meestal rond 18 jaar); terwijl in de groep respondenten 

werkzaam in zowel de kinderzorg als volwassenenzorg juist wordt gemeld dat zij jongeren niet op 

een vaste leeftijd overgedragen krijgen. Dit heeft er waarschijnlijk mee te maken dat de 

respondenten in deze groep overwegend AVG-ers zijn, die de jongeren vanuit verschillende 

instellingen en op meerdere momenten overgedragen krijgen. De respondenten uit de 

kinderzorg werken meestal in ziekenhuizen, waar het gebruikelijk is de kinderzorg rond het 18e 

levensjaar te beëindigen.  

Een belangrijk onderdeel van de voorbereiding op de overgang in zorg is het bespreken 

van thema’s relevant voor de transitie naar volwassenheid bij jongeren met een verstandelijke 

beperking. In de kinderzorg worden de volgende onderwerpen in 70% van de gevallen vaak of 

altijd met ouders besproken: het feit dat er een overdracht naar de volwassenenzorg gaat 
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plaatsvinden, aan wie de zorg wordt overgedragen en het tijdstip van overdracht naar de zorg 

voor volwassenen. Ook de toekomstige (medische) vooruitzichten voor de aandoening/beperking 

worden meestal besproken.  

Minder vaak komen thema’s rond sociale participatie aan bod: de toekomstige 

dagbesteding van de jongere (na het verlaten van het (speciaal) onderwijs), de toekomstige 

woonsituatie van de jongere worden nooit, zelden of soms besproken. In meer dan drie kwart 

van de gevallen (77%) worden zaken op het terrein van seksualiteit en intimiteit en het 

organiseren van de bewindvoering en andere juridische zaken nooit, zelden of soms aan de orde 

gesteld. Bij de respondenten uit de volwassenenzorg zijn deze percentages ongeveer gelijk (er 

zijn geen verschillen in gemiddelden). Er is dus sprake van weinig systematische aandacht voor 

het bespreken van onderwerpen die van belang zijn voor de sociale participatie van deze groep 

jongeren – niet alleen in de kinderzorg, maar ook in de zorg voor volwassenen met verstandelijke 

beperkingen.  

 

De professionals uit de kinderzorg die de vragenlijst hebben ingevuld, geven aan dat de meest 

uitgevoerde activiteiten rondom de transitie en transfer bij jongeren met verstandelijke 

beperkingen direct te maken hebben met de transfer. Vrijwel alle respondenten maken altijd een 

schriftelijke, medische overdracht, meestal voeren zij voeren overleg (telefonisch of direct) met 

de nieuwe behandelaar(s). In ruim de helft van de gevallen is de overdracht multidisciplinair van 

aard. Bijna de helft van de respondenten organiseert een gezamenlijk consult voor de ouders 

met de volwassenenzorg voor een 'warme' overdracht. Als het gaat om meer structurele 

activiteiten, dan blijkt dat deze minder frequent worden uitgevoerd. Zo zijn behandelprotocollen 

en werkwijzen in meer dan de helft van de gevallen niet afgestemd met zorgverleners in de 

volwassenenzorg; is er meestal geen transitieprotocol, transitieprogramma of coördinator. Wat 

ook zelden gebeurt, is het meegeven het medisch dossier van de jongere aan de ouders (bv. op 

USB-stick) en wordt er weinig gezamenlijke (bij)scholing georganiseerd tussen kinder- en 

volwassenenzorg 

 De zorgverleners die jongeren ontvangen (zij werken met volwassenen) geven 

vergelijkbare antwoorden. Alleen valt op dat 10% aangeeft nooit een medische overdracht te 

ontvangen. Ook geeft hier minder dan de helft van de professionals aan te werken met een 

transitiepoli, of een transitieprogramma te hanteren. Meer dan 80% heeft ook geen 

transitiecoördinator. 

We concluderen dat de medische overdracht van gegevens naar de volwassenenzorg bij 

jongeren met verstandelijke beperkingen in de meeste gevallen wel goed geregeld is, maar dat er 
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nog verbeteringen mogelijk zijn in de structurele samenwerking tussen kinder- en 

volwassenenzorg, waarbij er een transitieprogramma is, werkwijzen beter op elkaar zijn 

afgestemd. Ook het betrekken van ouders bij de overdracht (bv. door hen eigenaar te maken van 

het medisch dossier) verdient meer aandacht. 

 

3.2  Verbeterpunten ten aanzien van transitie in zorg 

Een lijst met twaalf mogelijke verbeterpunten (gebaseerd op de literatuur) voor de transitiefase is 

aan de respondenten voorgelegd. Respondenten uit de kinderzorg zien de bereidheid van de 

volwassenenzorg om jongeren met een verstandelijke beperking over te nemen en de 

aanwezigheid van kennis en ervaring van de volwassenenzorg met deze specifieke 

patiëntengroep als de grootste verbeterpunten. Hierin verschillen zij significant van degenen die 

ook met volwassenen werken. Respondenten uit de kinder- en volwassenenzorg geven de 

hoogste prioriteit aan het realiseren van adequate financiering en de georganiseerde overdracht 

van medische gegevens. Dit laatste vinden zij een belangrijker verbeterpunt dan hun collega’s uit 

de kinderzorg. Het is opvallend dat beide groepen professionals de noodzaak voor verbetering 

vooral bij de ander zien.  

Er is overeenstemming tussen de respondenten uit de kinderzorg en respondenten die 

werken met zowel kinderen als volwassenen dat het realiseren van adequate financiering, 

structurele (multidisciplinaire) samenwerking (ook in de volwassenenzorg), zorgvuldige 

voorbereiding op transitie in zorg, en efficiënte coördinatie zeer noodzakelijk zijn. Ook aan het 

betrekken van ouders bij de transfer en flexibiliteit in de timing van de transfer hechten zij een 

gelijk belang om te verbeteren, maar deze verbeterpunten krijgen minder prioriteit. 

 

3.3  Ervaringen met transitie bij de vijf deelgroepen 

Er is in dit onderzoek geen indeling gemaakt naar de mate van de verstandelijke beperking 

(ernstig, matig of licht), maar naar de specifieke zorgvraag. Hierbij is de indeling van de Landelijke 

Werkgroep Transitie (2013) in vijf deelgroepen gekozen.  

Het gaat vaak om kleine aantallen jongeren waar professionals mee te maken hebben; 

meestal worden niet meer dan 1-5 jongeren per jaar overgedragen. Het gaat dus om maatwerk. 

De minste ervaring is er met de groepen die in de specialistische somatische zorg worden 

behandeld: deelgroep 5 (jongeren met een nieuwe genetische diagnose) en met deelgroep 2 
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(jongeren met VB en een bekende chronische aandoening). Dit is verklaarbaar omdat de meeste 

respondenten die met volwassenen werken AVG-ers zijn die in de gehandicaptenzorg werken.  

Bij de vraag aan wie de zorg voor de jongere in de regel wordt overgedragen valt op dat 

de professionals uit de kinderzorg dit meestal doen naar de AVG. Afhankelijk van de deelgroep 

zijn er ook andere professionals aan wie de zorg vaak wordt overgedragen (internisten, 

revalidatieartsen, psychiater of andere ggz behandelaar). Zij dragen niet naar huisartsen over. 

Opvallend is dat de respondenten die met kinderen en volwassenen werken jongeren vooral van 

de huisarts en gespecialiseerd kinderarts zeggen te ontvangen. De jongeren met meervoudige 

beperkingen komen ook wel van de kinderrevalidatiearts en de jongeren met psychiatrische 

comorbiditeit komen ook wel uit de jeugd-ggz. Alle professionals hebben een sterke voorkeur 

voor de AVG als hoofdbehandelaar bij jongvolwassenen met verstandelijke beperkingen. 

Bij enkele deelgroepen worden minder problemen worden gerapporteerd dan bij andere. 

Bij deelgroep 4 (jongeren met VB ten gevolge van een bekend syndroom) en 5 rapporteert 40% 

dat er geen knelpunten zijn. Wellicht zijn hiervoor al meer regionale transitie-arrangementen 

voor handen. Bij de eerste drie deelgroepen lijken de problemen het grootst, maar hier is niet 

met zekerheid een uitspraak over te doen omdat alleen in een open vraag is gevraagd naar 

specifieke knelpunten. Deze zijn: 

 

Deelgroep 1 

Bij jongeren met een (ernstige) meervoudige beperking noemen respondenten uit de kinderzorg 

problemen met de vindbaar- en zichtbaarheid van de AVG. Daarnaast zijn er problemen die 

afhankelijk zijn van de (ernst en de soort van de) beperkingen, ervaart men dat kennis en kunde 

bij collega’s in de volwassenenzorg en protocollen ontbreken. Bij professionals die werkzaam zijn 

in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg spelen vergelijkbare knelpunten informatie- en 

communicatie problemen, het ontbreken van kennis, ervaring en motivatie, en de vindbaarheid 

en kennis over de AVG.  

Deelgroep 2 

Bij de overdacht van jongeren met VB en daarbij een bekende chronische aandoening ervaren 

professionals vooral de volgende knelpunten: het ontbreken van kennis, vaardigheden, affiniteit 

en ervaring met VB, en de vindbaarheid van de juiste specialist voor deze jongeren. Professionals 

in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg maken specifieke problemen mee met de 

dossieroverdracht, het ontbreken van een hoofdbehandelaar om regiefunctie te kunnen 

vervullen, en het toepassen van integrale zorg. 
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Deelgroep 3 

Jongeren met VB en gedrags- en psychiatrische problematiek: de gerapporteerde problemen 

hangen samen met het ontbreken van kennis, ervaring en affiniteit met de doelgroep in de 

volwassenenzorg; het ontbreken van een hoofdbehandelaar om regiefunctie te kunnen 

vervullen; en het ontbreken van een transitieplan. In zowel de kinderzorg als volwassenenzorg 

ervaren professionals problemen bij de behandeling, zoals gebrek aan middelen, voorlichting en 

regie; de vergoeding van behandeling; de (dossier)overdracht vanuit de psychiatrie, en met het 

ontbreken van patiëntinformatie. 

Deelgroep 4 

Bij jongeren met bekende syndromen en/of stofwisselingsziekten worden in de kinderzorg de 

volgende knelpunten genoemd: gebrek aan kennis of kennis alleen gericht op eigen specifieke 

deelgebied; de capaciteit en het ontbreken van een AVG en het ontbreken van regie in de 

volwassenenzorg. Professionals werkzaam in zowel de kinderzorg als in de volwassenenzorg 

melden dat veelvoorkomende problemen onduidelijkheden over de behandeling; het ontbreken 

van een volledig medisch dossier; het ontbreken van goede overdracht, en het ontbreken van 

kennis van de deelgroep betreffen. 

Deelgroep 5 

De specifieke knelpunten bij de overdracht van jongeren met een nieuwe genetische diagnose, 

zijn het volgende: het ontbreken van kennis van genetica, het vinden van de juiste arts, en het 

ontwikkelen van een behandelplan. Professionals in zowel de kinderzorg als in de 

volwassenenzorg ervaren problemen met het ontbreken van coördinatie, de communicatie met 

academische onderzoekssetting en de follow-up, en het niet kunnen bijhouden van kennis van 

genetica.  

Beschouwing over de indeling 

Een beperking van onze enquête zou kunnen zijn, dat we gebruik hebben gemaakt van de 

indeling in deelgroepen die niet gebruikelijk is in de zorg voor mensen met VB, waar meestal 

gewerkt wordt met een indeling naar verstandelijke vermogens (IQ). Men zou kunnen 

veronderstellen dat de knelpunten bij transitie in zorg samen hangen met de ernst van de 

verstandelijke beperkingen, maar hierover kunnen we geen uitspraken doen. Wel constateren wij 

dat de AVG voor alle groepen de meest genoemde ‘gewenste’ hoofdbehandelaar is, en dat deze 

inhoudelijke indeling een beeld geeft van betrokken disciplines, hetgeen handvatten biedt voor 

gerichte transitie- en transferprogramma's. 
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3.4  Belang en haalbaarheid van minimumeisen voor goede transitie 

De minimumeisen voor goede transitie (geformuleerd door de Landelijke Werkgroep Transitie 

2013) worden door de respondenten over het algemeen als belangrijk gezien (tussen 6,6 en 5,2 

op een schaal van 1-7 waarbij 7 staat voor “heel erg belangrijk”). Een goede schriftelijke 

overdracht is de belangrijkste minimumeis. Ook het betrekken van een generalist zoals de AVG 

bij de behandeling en het schenken van aandacht aan meer dan alleen medische problemen 

wordt zeer belangrijk gevonden. De aanbeveling om ten minste eenmalig een gezamenlijk 

consult met de volwassenenzorg te organiseren, wordt het minst belangrijk gevonden. 

Met betrekking tot haalbaarheid van de minimumeisen valt op dat deze bij alle 

minimumeisen lager wordt ingeschat dan de belangrijkheid. Van alle minimumeisen wordt een 

goede schriftelijke overdracht als het meest haalbaar gezien, terwijl de minimumeisen “een 

transitiecoördinator die de zaken praktisch en liefst ook inhoudelijk regelt” en "tenminste 

eenmalig een gezamenlijk consult in de vorm van een multidisciplinair team met de 

volwassenenzorg" als minder haalbaar worden gezien.  

Er zijn geen verschillen tussen de professionals in de kinderzorg en professionals in zowel 

de kinderzorg als de volwassenenzorg over hoe belangrijk en haalbaar zij de minimumeisen 

vinden.  

 

3.5  Beschouwing over het onderzoek zelf 

In dit onderzoek zijn de ervaringen van een breed sample van professionals onderzocht aan 

beide zijden van de transitie van kinder- naar volwassenenzorg bij jongeren met VB. Deze insteek 

heeft als voordeel dat er een breed overzicht kon worden verkregen van de specifieke 

knelpunten in verschillende deelgroepen en de verschillen tussen professionals. Een belangrijk 

nadeel is echter, dat het niet mogelijk is een precies beeld te krijgen van de responspercentages 

en van de kenmerken van de non-response groep. Het is onbekend of de respondenten 

vergelijkbaar zijn met hun collega’s die niet hebben gerespondeerd. Wel is duidelijk dat er 

duidelijke verschillen zijn tussen de respondenten die alleen met kinderen met VB werken en zij 

die (ook) met volwassenen werken: de laatste groep bestaat voornamelijk uit AVG-ers die 

overwegend in gehandicaptenzorginstellingen werken, terwijl de eerste groep hoofdzakelijk is 

samengesteld uit professionals uit ziekenhuizen. Nu weerspiegelt dit waarschijnlijk de huidige 

situatie in het veld, maar de groep specialisten die werkzaam zijn in de volwassenenzorg van 
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ziekenhuizen en revalidatiecentra was in dit onderzoek ondervertegenwoordigd. Daardoor is de 

stem van internisten en neurologen, de specialisten uit de volwassenenzorg die het meest te 

maken (kunnen) hebben met jongeren met VB, nauwelijks gehoord. 

Opvallend is ook, dat bijna alle respondenten de rol van hoofdbehandelaar weggelegd 

zien voor de AVG, terwijl deze nog lang niet overal een duidelijk plek heeft in de zorg en veel 

ouders, maar ook professionals uit de kinderzorg, klagen over gebrek aan bekendheid met en 

vindbaarheid van de AVG (Bindels-de Heus et al. 2013). Voor de huisarts zien respondenten uit de 

kinderzorg in dit onderzoek geen taak weggelegd, in de volwassenenzorg speelt die vooral een 

rol als toeleverancier. Dit staat in contrast tot de handreiking van de LHG en NVAVG waarin 

huisartsen een belangrijke rol zouden moeten spelen in de optimalisering van de medische zorg 

voor de mensen met VB (LHG & NVAVG 2010). Overigens is onze enquête niet door huisartsen 

ingevuld en hun perspectief is dus niet meegenomen. Het lijkt erop dat de respondenten vooral 

denken vanuit de huidige situatie en nog weinig rekening houden met de verschuivingen van 

specialistische naar generalistische settings.  

 Een andere beperking heeft te maken met het feit dat er waarschijnlijk vooral 

zorgverleners hebben gereageerd die nu al ervaringen hebben met transitiezorg, interesse voor 

het thema hebben of betrokken zijn bij zorgvernieuwingen rond dit thema (zoals de opzet van 

een Down 18+ Poli of een transitiepoli). Dit lijkt vooral een rol te spelen bij de deelgroepen van 

jongeren met bekende syndromen (zoals Down) en bij de expertisecentra voor kinderen met een 

nieuwe genetische diagnose die in UMC’s zijn gelokaliseerd. Het is onbekend of de ervaringen 

van deze professionals een goede afspiegeling vormen van die van hun collega’s bij wie zulke 

zorgvernieuwingen niet beschikbaar zijn. Aangezien de adequate financiering voor transitiezorg 

nog ontbreekt en alom als een groot knelpunt wordt gezien, geeft dit onderzoek misschien een 

onderschatting van de omvang van de problemen bij diverse groepen. Juist de minimumeisen om 

transitiepoli’s op te zetten en aandacht te besteden aan transitiecoördinatie, die niet mogelijk zijn 

zonder (duurzame) investeringen, worden door de respondenten als minst haalbaar gezien.  

 Van alle deelgroepen lijken de problemen bij drie groepen groter en complexer dan bij de 

andere twee: de jongeren met meervoudige beperkingen, met VB en bekend somatische 

chronische aandoeningen en bij jongeren met VB en psychiatrische en gedragsproblematiek. De 

ervaringen van ouders met ernstige meervoudige beperkingen, waar 20% aangaf geen 

hoofdbehandelaar of coördinator van zorg te hebben terwijl hun kind (groeiende) zorgbehoeften 

heeft, bevestigen dit beeld enigszins (Bindels-de Heus et al. 2013). Juist bij deze kwetsbare 

groepen zijn de uitdagingen in de transitiefase groot, terwijl kennis en ervaring met de aanpak 

van deze problematiek in de zorg voor volwassenen nog grotendeels ontbreekt. 
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4.  Aanbevelingen 
Aanbeveling 1  Vergroot zichtbaarheid AVG; betere multidisciplinaire 

overdracht 

Professionals uit kinderzorg ervaren problemen met betrekking tot de bereidheid van overname 

van jongeren met verstandelijke beperkingen (VB) en ook wordt de kennis over deze doelgroep 

bij de zorg voor volwassenen als onvoldoende ervaren. Andersom ervaren professionals uit de 

volwassenenzorg problemen in de georganiseerde overdracht van medische gegevens. De Arts 

Verstandelijk Gehandicapten (AVG) wordt voor alle deelgroepen van jongeren met VB als ideale 

hoofdbehandelaar gezien.  

• Geef de AVG een meer zichtbare plek zodat professionals uit de kinderzorg (bv. ziekenhuizen) 

weten waar ze naartoe kunnen verwijzen en ouders / huisartsen deze professionals kunnen 

vinden.  

• Organiseer in de kinderzorg een betere, multidisciplinaire overdracht van gegevens aan de 

zorg voor volwassenen en van het medisch dossier aan de ouders.  

 

Aanbeveling 2 Innoveer transitiezorg en zorg voor duurzame financiering 

Dit onderzoek heeft laten zien dat er nog weinig gewerkt wordt met interventies om de transitie 

in zorg voor jongeren met VB te structureren, en er nog weinig samenwerking en afstemming is 

tussen professionals werkzaam in de kinder- en volwassenenzorg. 

• Zet regionale netwerken op om kennisuitwisseling en soepele overdracht vorm te geven. 

• Verspreid kennis over en ervaringen met bestaande, vernieuwende vormen van 

samenwerking in de zorg voor jongeren en jongvolwassenen met VB zodat anderen hiervan 

kunnen profiteren.  

• Voor soepele overdracht en structurele samenwerking zijn naast experimenteerruimte, 

structurele extra financiering en bevlogenheid van professionals een noodzakelijke 

voorwaarde.  

  

Aanbeveling 3 Holistische zorg en grotere betrokkenheid ouders 

In de voorbereiding van jongeren met VB en hun ouders op de transitie naar volwassenheid (en 

als onderdeel daarvan: de transitie in zorg) is meer aandacht voor ontwikkelingsvraagstukken 

van deze jongeren geboden.  
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• Professionals zouden meer aandacht moeten besteden aan relevante thema’s zoals 

seksualiteit, wonen, dagbesteding en bewindvoering. 

• Vergroot de betrokkenheid van ouders in de transitiezorg, in het bijzonder bij de 

voorbereiding op de transfer.  

 

Aanbeveling 4 Samenwerking met de eerste lijn (huisarts) 

De rol van de huisarts is in dit onderzoek is onbestemd. Huisartsen worden door de AVG-ers vaak 

genoemd als verwijzer.  

• Een duidelijke rol voor en meer betrokkenheid van de eerstelijnsprofessionals wordt 

aanbevolen. 
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Dankwoord 
Wij danken alle respondenten die de moeite namen de vragenlijst in te vullen. In het bijzonder 

danken wij de leden van de Landelijke Werkgroep Transitie voor hun inzet bij de verspreiding van 

de oproep: Stella de Man, kinderarts EAA, NVK; Erika de Vreugt, AVG; Gerard Hageman, 

kinderneuroloog, NVKN en Annet Kuipers, revalidatiearts, VRA. Bij de verspreiding bij de 

beroepsverenigingen waren voorts betrokken voor de NVKN Joost Nicolai; voor de NVK Anja 

Vaessen-Verberne; voor de NVAG Petra Noordhuis en voor de V&VN Platform Neuro & 

Revalidatie Annette Hospes. Daarnaast zijn wij, naast Stella de Man (kinderarts Amphia 

Ziekenhuis) en Erika de Vreugt (AVG Erasmus MC/ASVZ Rotterdam), ook de andere leden van de 

projectgroep “Verstandelijk beperkt: zorg in de toekomst” erkentelijk voor hun bijdrage aan de 

ontwikkeling, het testen en de verspreiding van de enquête, te weten: Sandra Mergler (AVG 

Erasmus MC/ASVZ); Mieke van Leeuwen (vertegenwoordiger Platform VG); Hannie van 

Achterberg (kinderverpleegkundige, researchverpleegkundige Amphia Ziekenhuis); Peter Janssen 

(beleidsmedewerker Elkerliek Ziekenhuis, Stichting Oro) en Anne Speijer (coördinator 

kwaliteitsbeleid zorg VSOP). 

 

Rotterdam, december 2014 
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Bijlage 1: Oproep voor webenquête  
Oproep invullen enquête over ervaringen met transitiezorg 
bij jongeren met verstandelijke beperking 

Beste collega, 

Het realiseren van een veilige transitie en transfer van kinderzorg naar de zorg voor volwassenen 
levert nog veel uitdagingen op, zeker als de betrokken jongere een verstandelijke beperking 
heeft. Er zijn de laatste jaren al veel initiatieven genomen om de zorg in deze transitiefase te 
verbeteren, maar er is nog weinig kennis en ervaring met transitiezorg voor deze groep. Vorig 
jaar heeft een Landelijke Werkgroep Transitie een handreiking ontwikkeld om de zorg te 
verbeteren. Deze bevat aanbevelingen voor de praktijk en is door alle betrokken 
beroepsverenigingen (NVKN, VRA, NVK, NVAVG) goedgekeurd en is onder andere hier te 
downloaden: http://www.opeigenbenen.nu/nl/projecten/transitievb/ 

Om de haalbaarheid en uitwerking van deze aanbevelingen in de praktijk te realiseren, is de 
VSOP (Vereniging van Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties) een vervolgproject 
gestart onder de titel: Transitiezorg ‘Verstandelijk beperkt, zorg in de toekomst’.  

In dit project werken vertegenwoordigers uit de Landelijke Werkgroep Transitie en van 
zorginstellingen samen met VSOP en onderzoekers van Hogeschool Rotterdam. Als eerste stap in 
de ontwikkeling van een Zorgmodule Transitie willen wij de huidige ervaringen van zorgverleners 
betrokken bij deze jongeren in kaart brengen. Dit doen wij via een online vragenlijst waarmee 
we de ervaren knelpunten inventariseren en voorgestelde oplossingen bij u willen toetsen. Deze 
vragenlijst is bedoeld voor alle zorgverleners die te maken hebben met jongeren en 
jongvolwassenen met een verstandelijke beperking in de leeftijd van 14-25 jaar, ongeacht 
waar zij worden behandeld.  

Invullen kost u ongeveer 15 minuten. U vindt de webenquête door op onderstaande link te 

klikken:  
 

https://www.surveymonkey.com/s/enqueteVSOP  
 

Voor vragen over de vragenlijst kunt u contact opnemen met de hoofdonderzoeker, Dr. 
AnneLoes van Staa (a.van.staa@hr.nl). Wij nodigen u uit deze oproep te verspreiden onder 
collega’s en danken u hartelijk voor het invullen van de enquête! 

Namens de projectgroep, 

 

AnneLoes van Staa, Onderzoeker Kenniscentrum Zorginnovatie van Hogeschool Rotterdam 

Sander Hilberink, Onderzoeker Kenniscentrum Zorginnovatie van Hogeschool Rotterdam 

Stella de Man; kinderarts Amphia Ziekenhuis Breda, NVK, Landelijke Werkgroep Transitie 

Sandra Mergler; AVG-arts, Erasmus MC / ASVZ Rotterdam  

Erika de Vreugt; AVG-arts bij ASVZ 

Anne Speijer, beleidsadviseur VSOP, projectleider 
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