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Volwassen worden gaat met
vallen en opstaan. Dat geldt

ook voor jongeren met chroni-

sche aandoeningen, die daarblj

bijzondere moeilijkheden heb-

ben te overwinnen. Voor hen is

daarom de overgang van kin-

der- naar volwassenenzorg een
kritlek moment. En juist op die

grens van feugd naar volwas-

senheld Is de zorg Is niet altifd
optimaal afgestemd. Om deze
transitie te verbeteren is vijf jaar
geleden het onderzoeksproject

‘Op Eigen Benen' gestart, dat In-
middels een vervolg heeft gekre-

gen in het Actleprogramma ‘Op
Elgen Benen Voorult!’ Ook twee
reumateams zijn daarin aan de

slag gegaan met zorgvernieu-

wing. Projectleider AnneLoes
van Staa Is enthousiast over de
voortgang.
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*Op Elgen Benen Yoorult! s een meerjarig

actleprogramma  om  zorgvernleuwingen
1ot stand te brengen bl jongeren met chro-
nische aandoeningen. Er 5 ook een film wan
gemaakt die onder de titel ‘Blaar? Cwver’ Is
ultgebracht op dwd. De film brengt de er-
varingen in beeld wan Jongeren en profes-
slenals wan verschillende ziekemhulzen en

Anncloss van Staa “Wat heb je aan cen
optimale medische behandeling als je
daarmee nog steeds aan de kant staat?™

revalidatiecenira in Mederland die de wan-

sitlezarg willen verbeteren, Varlg |aar |s de
testfase gedraald, met tlen teams daar het

hele lamd, waaronder een reumaream, e

valldatletearns en tearms die jongeren met
dlabetes of cystic fibrosls behandelen.

Jongeran met chrenlsche aandoeningen

hebben veel dingen gemeen, Behalve het
zelfstandlg wiorden, je elgen baoontes kun-
nen doppen, wat voeor alle jongeren geldt,
rmoeten zl| ook zelf verantwoordell|k wor-
den woor de behandeling wan hun elgen
zlekte, “Dat Is nlet vanzelfsprekend,” weet
projectlelder Anneloes van Staa. “Ondanks
e aandeening valwassen mijlpalen kunnen
berelken als het winden van werk en het an-
derhouden van intleme relaties en seks: valt
dat onder zoag? Daar kun |e owver discussi-
eren, maar wat ml) betreft heort het erblj,
Zorg gaat zeker ook over maatschappelijke
partlcipatie, Wat heb je aan een eptimale
redische behandeling als e daarmes nog
steeds aan de kant staat? Zorg houdt reer
In dan alleen maar medisch de zaak ander
contrale te howden, Erger nog: ult onder-
zoek blijkt dat mensen er In dat geval julst
slechter aan toe zijn, Een jongere met een
chronlsche aandsening most nlet als een
kasplangje bl moeders thuls zitten. Jan-
geren moeten op een 20 gezond mogell| ke
manler wohwassen worden. Daaronder walt
ook de regle aver |e elgen leven nemen.”

Stapsgewl)s

Het |5 ongezond als jongeren ap geen en-
kele manber risico memen. Maar het felt dit
ze dle gezonde nelging hebben om wel die
grenzen op te zaeken, |5 voor de ouders
weer ean zorg: het ks meelljk ze las te laten,
Amneloes wan 5taa; “We hebben gedzperi-
menteerd met interventies vaor deze doel-
gncep, Lo hebben we jongeren en ouders
ultgebreld bevraagd over hun zorgen ten
aanzlen van de transitle van de kinderarts
naar de voleassenenzong. Het blijkt dat
verantwoordel|kheld nemen woor de el
gan aandaening de groatste uitdaging was,
voor Belde partljen,”

Een stapspewd|ze voorberelding woor zelf
standigheld ks dus heel belangrjk, en dat
kan nlet las van de ouders: “Me zullen ook
staple woor staple hun verantwoordell k-
held les mosten laten, Het ts soms lastg
om ouders en jongeren ervan te owertul-
gan dat het nuttig I, als de jongere alleen
de spreekkarmer Ingaat. Globaal komt dat
vanaf 16 Jaar In beeld. Veel zorgteams stel-
len waar am daarmee al vanaf een [aar of
vijftlen eens te esxperimenteren, Ouders
kamen aan het eind van het consult bin-
nen, en het kind moet hen dan een samen-
vatting gewen van wat er besproken |s. Dat
Is woor belden een goede cefening™

Integrale aanpak
Jengeren willen grazg lets weten over hun

prognose, de eventuele erfelijkheld van
hun aandoening en owver awangerschap,
rmaar daarover gaat het helaas noolt In
de spreekkarmer, Wan Staa betreurt dit “Er

Is gesn Integrale aanpak. Yeel artsen pra-

ten noalt met jongeren over werk, Terwll
dat Julst een heel belangrik anderwerp Is,
rmaatschappeli|k gezlen maar ook voor het

persoonlijk welbevinden, Zorg dat er le-

rand in het zorgteam zit die daar verstand

wan hesft, Men maet leren voorult te kij-

ken en mee te denken en, wooral, over de
grenzen van het elgen zorggebled|e heen
te durven kljken.”

Ctat proces van mentaliteltswerandering s
worlg |aar In gang gezer Bl de teams die
mesdoen aan het Actleprogramma heeft
een encrme omslag plaatsgevonden In de

wifze waarop kinderzorg en valwassenen-

zorg naar elkaar kijken. Soms vindt esn
kindertearn dat ze alles al geweldlg doen

en woardt er laatdunkend naar de volwas-

senenzong gekeken, waar men Inderdaad
weel minder tljd heeft voor de pati®nt
haar jongeren zelf zij n vaak wel bllj met de
mesr volwassen benadering. Dus van dat

wooraardesl moeten we af. In het Actlepro-
gramma zljn teams ook geméleerd samen-

gesteld. Dat dwingt teamleden ertoe om
gezarmenlijk te kijken naar wat er kan en
beter moet In de zorg. £o kunnen zi) hun
werkwl|zen op elkaar afstemmen; nlet g2

weel op de huld van de pati#nt zitten ener-
zljds en anderzi|ds weer nlet tevesl werant-

woordel|kheld bl de patiént leggen, fo
wordt er over en weer van elkaar geleard”

Experimenteren
Het experimenteren met dit soort nleuwe

zorgvormen |5 belangrijk: “Tearns wan zorg-
werleners vinden dat zelf ook, Gok Jonge-

ren en hun ouders herkennen het nut ervan

meteen, maar op hoger managementni-

weau heeft men vaak andere prioriteliten. Er
Is landell|k gewoon welnlg aandacht voor
transitle, Zelfstandigheld en kwialltelt van
lewen komen nauwelilks aan de orde In

richilljnen of blj beleldsmakers, Het afgelo-

pen jaar zi|jnwe ertegenaan gebopen dat het
praject nog emnvoldoende prioritelt heeft
woor beleldsmakers enmanagers.” Toch zlet
Yan Staa dat langzaam veranderan; “Mu er

resultaten worden geboekt, begint de be-

langstelling van boven af gelukklg ook e
groeten.” Men mag het anderwerp wat haar
betreft ook mustlg wertalen in termen van
maatschappelijk en economisch nut; “Als

Jeer nlet in slaagt om jongeren met chronlk=

sche aandeeningen volwaardig lid te laten

wirden wan de maatschappl), dan s alle
zarg van jongsaf aan verspild,”

Mu I5 het mog 2o dat er nlets gebeurt, wan-
neer een |ongere met reuma bBeslult om
nlet meer naar de reumatoloag te gaan.
Tweederde wvan de jongeren die onder be-
handeling van een revalldatlearis zljn ge-
wieest, komen nlet of te Laat aan bi) de vol-
wassenenzorg, Sok b diabetes verdwl|ng
een groat deel van de jomgeren it de speci-
alistische zorg, Begrl|pelljk, vindt Anneloes
van Staa; “Ze hebben het gehad met ziek
zijn en zlekenhulzen, Maar die uitval hesft
gevaarllke consequenties: wioeger Zaten
hun ouders r achteraan, mu moeten ze het
zelf doen. En als dat niet gebeurt dan lopen
ze In weel gewallen blijvende gezondhelds-
schade op”

Investering

Het moelljke van dit soort programma’s |5
dat er o de karte termd|n julst meer zorg
nodig I5; het leldt In eerste Instantle nlet
iof besparingen. “Maar op de langere tar-
mijn Is er wel winst. Je moet eerst 2en In-
vestering willen doen, dat s In deze t]d wel
mgellfk, De toekomst van *Op Elgen Bensn
Voorult!” Is daarom nilet zeker; die blijft af-
hankelljk van de goodwlll van alle betrok-
kenen. Van Staa Is er echier van overtulgd
dat dit programma een noodzakelljke ver-
betering In de zorg betekent: “Chromlsche
zlekten kosten meer, men wordt auder met
de aandoening. De behandelingen zljn waak
ingrljpender en complexer geworden, kijk
alleen al naar de nleuwe reurnabehandalin-
gZen, die wragen meer zelfrmanagement en
flexibilizelt van patlénten”

Qe die reden |5 de Integrale aanpak echt
nocdzakellk: “als je therapletrouw wilt be-
wvorderen, dan moet |e aandacht besteden
aan alles daaromheen, Het gaat blj de ran-
sitle nlet alleen om het goed overdragen
van het dossler, maar om de Integrale aan-
pak: de behandeling &n het dagelijks leven
van de patiént.”

wiww.opeigenbenen.nu (op deze site s
aak de dvd Klaar? Over! Te bestellen)
wiww. transitlesinzorg.nl




