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Betekenisvolle transitie informatie in de revalidatiezorg
voor en door jongeren

Toekenning subsidie AGIS Innovatiefonds september 2020
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Centraal staan:
e spina bifida
» cerebrale parese (CP)
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Doelstelling

Evaluatie van behoeften ter verbetering van de transitie in zorg
Faciliteren van de communicatie tussen jongeren-ouders-
professionals in de transitiefase

Delen van ervaringsverhalen

Creéren van betekenisvol informatiemateriaal
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Projectgroep

Iris van Wijk (inhoudelijk projectleider)
Marjolein Verhoef

Jan-Willem Gorter

Kai-Lin van Berkel (jongere)

Kim van Rooij (jongere)

Veronique Visser (jongere)

Cecilia Kalsbeek (organisatorisch
projectleider Kalsbeek Impact)

Klankbordgroep
Nicole van Klink, ET VSO (jongeren met CP en spina)
Berna Zondag, MW Jeugdadviesteam (jongeren CP, spina,

Adviseur: Anneloes van Staa, lector transities { aanlegstoorp.ls been) . . _ _
Ellen de Bruijne, VS urologie team spina WKZ (jongeren spina)

in zorg HS Rotterdam o
Nelie Sikkema, FT team DWL volw
ﬁ Lonneke Geurts, FT team CP volw

Nicole Huijts, PSY team beenamputatie volw

Marleen Bron, SBH-NL
Mark Homan, CP-NL
Ruben Landman, Op een ander been gezet/KMK

KORTER MAAR KRACHTIG

£ % Nederland @ Hederlatid




Kwalitatief toegepast onderzoek

Design Thinking Method

4 focusgroepen, 1 met jongeren (18-25 jaar) per
diagnosegroep, 1 met ouders van alle diagnosegroepen

Online, synchroon, alle data getranscribeerd '

Thematische analyse (7 )
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Rubrieken/thema’s

* Moment van transitie
* De rol van ouders volgens de jongeren
* Quders zelf aan het woord

* Jij, wie jij bent, je lijf, je leven en de ander
 Waar behoefte aan is P
* Voor jezelf leren opkomen N

S
~
~
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Hoi, ik heb
issues! Wat leuk,
ik ook!
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Enquete zorgprofessionals

Professional | Aantal

Kinderteams

ET

FT

MW

PS

RA/AIOS/BA

RN W

LO

Volwassenteams

ET 10

FT

N|W

MW

PS 5

Totaal 36

Welke onderwerpen zouden meer aandacht moeten krijgen?

Voorgedrukte keuzes:

N

Persoonlijke hygiéne

Financiéle zelfstandigheid

Transport

00

Overige antwoorden, open veld

Beroep

Studeren

Eigen gezin/kinderen krijgen

Wonen

Toekomst plannen maken

Sluit de revalidatie voldoende aan?

Sporten

Vrije tijd overig/sociaal leven

Kwaliteiten en passies

Tevredenheid

Leren stellen van hulpvraag

Waar kan ik terecht en bij wie en wanneer

N
ja 4
Wisselend (soms wel, soms niet) 4
Nee, onvoldoende 21
Weet ik niet 4
Geen antwoord 3

Eigen regie

Lotgenotencontact
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Co-creatie

Hoi, ik heb
issues!

Wat leuk,
ik ook!

Hjalmar Haagsman
N lg www.hetcompleteplaatje.nl



Producten

* Ervaringsverhalen en informatie voor en door jongeren en ouders
(blogs, filmpjes, e.d) op een externe website.

e Zorgverbetering (bodymaptool, mijn team, transitieroute)
* Brugmateriaal (spel)
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weten en regelen. hieronder maak je een
overzicht van de belangrijkste personen die
helpen met je gezondheid, contactinformatie en
voor bijvoorbeeld welke vragen je bij hen terecht
kunt.

M I a N N N In de volwassen zorg moet je vaak veel meer zelf
i
73
k

REVALIDATIE ARTS FYSIOTHERAPEUT

Praktijkstraat Moolwijk ~ 030 102 103 4
contact@email.nl

Praktijkstraar Mooijwijk — 030 102 103 4
contact@email.nl

1tk wil minder moe zijn, meer energie hebben zodot
ik meer leuke dingen buiten mijn verplichtingen

Wat zouden de gevolgen kunnen zijn van het
gebruik van alcohol of drugs voor mijf met mijn

aandoening? om kan doen.

+  Welke inviced heeft ouder worden op mijn « ik heb steeds meer moeite met langere afstanden
oandoening? Ga ik achteruit in mijn lopen/fietsen/rijden. Wat is het meest geschikte
functioneren en kan ik dat voorkomen? vervoersmiddel voor werk/school?

ERGOTHERAPEUT MAATSCHAPPELUK MEDE Jant,
Proktifkstraat Mooijwi/k — 030 102 103 4

Prakeijkstraat Mogifwijk — 030 102 103 4
contact@emoil.nl

cantact@email.nl

*  Hoe kan lk met mijn aandoening het beste
mijn opleiding afmaken en weike
voorzieningen en ondersteuning zijn daarvoor
beschikbaar?

«  Welke zorg en begeleiding heb ik nodig als ik

op mezelf wil wonen en hoe kan Ik die zorg het

Hoe kan ik mijn dagelijkse activiteiten zo
organiseren dat Ik niet of minder afhankelljk
ben van mijn ouders.

Ik heb een nieuwe roistoel nodig. Wil je me
helpen deze te regelen.

SEKSUOLOOG Orthopedisch technoloog  Jontje v

Proktifkstraat Mooijwijk — 030 102 103 4
contact@email.n!

Pruktifkstraat Mooijwifk — 030 102 103 4
contact@emoil.nl

*  Hoe kan ik met mijn aandoening het beste
mijn opleiding afmaken en welke
voorzieningen en ondersteuning zijn daarvoor
beschikbaar?

+  Welke zorg en begeleiding heb ik nodig als ik

«  Hoe krijg ik verkering?
= Hoe kon ik seks hebben terwijl mijn lichoam
niet alles kan wat ik zou willen?

Sporttherapeut Psychomotoor therapeut Jantfe vor

Praktijkstraat Mooijwijk ~ 030 102 103 4
contact@email.n

Praktijkstraat Mooijwijk - 030 102 103 4
contact@email.nl

+ Ik vind het lastig om te voelen wanneer ik
rustiger aan zou moeten doen, wat kan ik daar

Ik wil graag fitter worden om de dingen die ik
wil doen makkelijker vol te houden, welke

sport is geschikt? aan doen.
« Ik wil groag handiger worden met mijn « Ik zou me graog zekerder willen bewegen als ik

rolstoel als ik de stod in o, kun je me daarbij in een nieuwe omgeving kom

helpen?

Psycholoog UROLOOG

Praktijkstraat Mooijwijk ~ 030 102 103 4
contact@email.nl

Proktijkstraat Mooijwijk — 030 102 103 4
contact@emailnl

*  Hoe kan ik mijn plas beter ophouden
«  Kan ik nog kinderen krijgen ( man)

Ik durf in de kroeg niet op een meisje/jongen
of te stappen, omdat ik me schaam voor hoe ik
loop

Ik vind het moeilijk dat ik door mijn beperking
niet zoveel kan werken ols ik zou willen.

Ga voor meer informatie naar de website www.netalsjij.nl of volg de QR-code voor NE T
eeni ieve uvitleg van de ill mensen in jouw team. A'L_!
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https://app.whappbot.com/chat/bodymap zorgtransitie

DA MAP  van Max

§ Ik heb deze figuur en

achtergrond gekozen omdat

ik zin heb in een
combinatie van zon en

in droom is om zonder

problemen een mool huls te

kunnen kopen in Utrecht met mijn

wrlendin. Zijn niet echt dingen

die daarvoor verbeterd moeten

worden. Alleen mijn salaris mag
jan wel een tikje omhoog ;)
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Belangrijke mensen
Mijn fantastische familie
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Wat doe ik zelf Wat doe ik zelf
Veel sporten. Zo blijven de  Direct aan de bel trekken als Ik
spieren sterk. denk dat er iets is.

Gevoel laatste tijd
Handijes de lucht in want we
kunnen weer leuke dingen gaan
doen met vrienden en familie.
Genieten van het mooie weer en
van de dansjes op festivals. /

W
Impact op mijn lijf

Moeten wat kilootjes af om m'n
1ijf minder hard te laten werken

Wat doe ik zelf r y
Gezonde levens style is gezonde
mindset :)

Word Ik blij van

Wat niet kan

Ik zou heel graag op hakken
willen en kunnen lopen. Wetende
dat dit niet voor mij is weg

gelegd droom Ik er alsnog graag
over )

Reizen. Afgelopen jaar heb ik
mijn eerste rondrels gemaakt
niet wetende wal me e wachten
stond. Het gevoel wat ik 3
maanden lang heb gehad is
onbeschrijfelii. Vril, mezelf

zlen als leder ander maar vooral
trots. Trots op mezelf dat ik

met mijn beperkingen cen
rondreis heb gemaakt. Dit was
mijn eerste maar zeker niet mijn
laatste.

g

Positieve effecten
Ik ben een positieve en
enthousiaste meid die er overal
wel het leuke in kan zien. Zo
ook het Nelverrijtgaatonline
platform. Ik ben begonnen met
loggen voor vrienden zodat ze
op de hoogte blijven van mijn
operaties en ziekenhuisbezoeken.
Dit wil Ik gaan uitbreiden om
andere mensen te helpen of

Golf, heerlijk om te doen met het mooiere weer
nmanie tid vnmt!

Impact op wat ik wi

Zeker, deze sport Is Julst heel

goed te doen met mijn handicap

Positieve effecten |
Brengt me een berg positief
{om)denken op mentaal gebied. 41
Tidens het darmspoelen lang de |18
tijd om angestoord te
werken/Youtube of Netflix te 2
Kijken

Gevoel laatste tijd
Ik ben aan de slag gegaan met gewoon om een kijkje in mijn
EMDR-therapie over mijn jeugd en leven te geven. Hoe is het om te
alle operaties die er bij zijn \ leven met een beperking?
komen kijken. Ook hoe ik om moet}

gaan met mijn gedachten en

gevoelens die betrekking hebben

bij een operatie,

Belangrijke mensen
Mijn allerliefste vriendin

Belangrijke mensen
Mijn ouders en broertje
o o

Impact op mijn lijf

Soms (lees vaak) het gevoel

Impact op wat ik wil e
Om deze activiteit uit te voeren 21jn tjd hoofdpijn en een
heb ik veel voorbereidingen hele boel chagrijnige buien met
nodig, materalen voorbereiding zich mee.

maar ook mentale voorbereiding.
Nu dat Ik weet dat Ik kan reizen
naar verre landen en kan hiken Iy

In de bergen is de drempel om te. f f
gaan reizen lager geworden maar

nog steeds aanwezig. Ik moet met.

k soms over Sla Ik soms ov:
nd eter

n

Mijn vragen
Aan het eind van de volgende

meer dingen rekening houden dan Mijn vragen

afspraak wil i besproken
hebben: hoe we voorkomen dat ik
weer geapereerd moet worden

‘normaal’ persoon maar des
al niet te min trek [k me daar
niet voor terug.

Aan het eind van de volgende
afspraak wi Ik besproken
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Checklist

Checklist
In de checklist staan allerlei dingen 27

: . + Ceborale Parese = =
genoemd die kunnen meespelen als je ﬁ _
een opleiding of (bij)baan gaat zoeken.
Hoe zit dat bij jou? Loop de lijst door +  Spina Bifida 0 "
en bedenk wat er straks goed zal gaan é e —
en voor welke dingen je misschien een +

Ampsatatio of aanlegstoornis van jo boon

oplossing moet zoeken of waar je hulp a —

bij nodig hebt. Je kunt de lijst ook i
gebruiken als voorbereiding op een
(sollicitatie)gesprek.

Je kunt de checklist hiernaast
downloaden als Word-document
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Samen voor een soepele transitie
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Seksualiteit

Ben ik wel normaal?

Seksuoloog Egbert: Ben ik wel normaal? Hoor ik er wel bij?
Deze vragen houden veel jongeren bezig. En dat is helemaal
niet gek, want je bent jezelf letterlijk aan het uitvinden (Wie
ben ik?, Hoe wil ik zijn?, Waar hoor ik bij?, Wat wil ik met mijn
leven?). De antwoorden ontdek je vanzelf door ervaringen
op te doen met andere jongeren. Zo ontdek je hoe je je wilt
kleden, of je bij een bepaalde groep wilt horen (of juist
helemaal niet), of je op jongens of meisjes valt (of op allebei
of juist op geen van beiden). Alles is mogelijk. Je ontdekt
ook vanzelf of je makkelijk of juist moeilijk contact legt,
verkering krijgt en seksuele ervaringen opdoet.

Voor veel jongeren is dit een verwarrende tijd. Als je een

Hoi, ik heb
issues!

Wat leuk,

ik ook!

,, i



https://www.netalsjij.nl/

Pilot Workshop — De Hoogstraat

https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/current-studies/apply-the-
' mytransition-app-in-transition-applyit-study/mytransition-app

[







1x/1-2 jaar tot 28 jr
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1x/1-2 jaar tot 25¢ jr

Infographic transitieroute

TRANSITIEROUTE: Aanlegstoornis of amputatie been)

Samen voor een soepele transitie




Oprichting Taskforce Transiti i i '
prichting Taskforce Transitie Samenwerking Jong-Pit en Op Eigen Benen

Implementatie/verspreiding -

Tituens Lisi (2004) 141141148
itpa ik oo 10, 1007/512629- 024 00430 2
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ANDEE VERENIGING N 5 ) .
\LIDATIEARTSEN ) ) I . Ervaringen en behoeften van jongeren in de (urologische)

transitie naar volwassenheid/volwassenenzorg

Het belang van een goede en warme overdracht

E A ‘ D 4™ ANNUAL MEETING
European Acadamy of
Childhaod Disability

Irks van Wigk - €. J. €. Gecilia Kalsbeck - Necltje Verrift - Max Bean
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Iransitle naar velwassenheld voor kinderen met een baperking
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From Principles to Practice

THE 4TH QUROPEAN SYMPOSIUM ON TRANSITION
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KORTER MAAR KRACHTIG Workshop KBdag 2023

Poster en producttafel Eur Symp on Transition 2023 Presentatie




Take Home message voor professionals

Door deelname van jongeren in alle fases van het project zijn betekenisvolle
verbeteringen in transitiezorg ontwikkeld.

Communicatie tussen professionals van kinder en volwassenzorg is cruciaal, de
producten van Net Als Jij kunnen daarbij helpen.

( K.\

Om effectief te zijn, houd het simpel (kleine stappen)

UMC Utrecht :
e ool $UE e fongpry

ik rpoens Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht




Boodschap voor jongeren C Y >
o 1

Laat je stem horen, jullie input is heel belangrijk!

Transitie naar volwassenheid is misschien spannend, maar ook heel leuk!

Vraag hulp, je hoeft het niet alleen te doen!
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