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Volwassen worden is extra lastig
voor jongeren met chronische aan-
doeningen. Afgezien van de opgave
om zelfstandig te worden, maken
zij ook de transitie van kinderzorg
naar de volwassenenzorg door.
Hoewel er in Nederland naar schat-
ting 500.000 kinderen opgroeien
met chronische aandoeningen (ten
minste 14% van het totaal) die op
grote schaal gebruikmaken van de
pediatrische zorg, is er weinig be-
kend over hun kennis, houding en
vaardigheden (competenties) op het
gebied van zelfimanagement. Ook
ervaringen met de transitie naar de
volwassenenzorg zijn nog nauwe-
lijks onderzocht. Deze kennislacu-
nes vormden de aanleiding voor het
onderzoeksprogramma Op Eigen
Benen (www.opeigenbenen.nu).

Dit proefschrift integreert resultaten
uit vier onderzoeksprojecten binnen
het Erasmus MC Rotterdam. Het
eerste, kwalitatieve project omvatte
semigestructureerde interviews bij
31 jongeren thuis (12-19 jaar), 34
interviews afgenomen door negen
jonge medeonderzoekers bij lotge-
noten tijdens een discoparty, 3¢ ob-
servaties van ziekenhuisconsulten
en drie focusgroepen met 27 zorg-
verleners. Vervolgens verzamelden
we gegevens over voorkeuren en
houdingen over zelfmanagement en
zorg, self-efficacy (zelfeffectiviteit) en
kwaliteit van leven. 1087 jongeren
(12-19 jaar) en 830 ouders (593 pa-
ren) vulden een webenquéte in. In
de derde studie interviewden we 24
jongvolwassenen (15-22 jaar) met
zeven verschillende chronische aan-

doeningen, hun ouders (n=24) en
17 zorgverleners over hun ervarin-
gen met de transitie van kinderzorg
naar volwassenenzorg. Tot slot zijn,
als onderdeel van het door ons op-
gezette landelijke verbeterprogram-
ma — het Actieprogramma Op Eigen
Benen Vooruit! — 115 zorgverleners
{48% kinderartsen) namens hun
behandelteam bevraagd over hun
huidige praktijk en prioriteiten voor
betere transitiezorg. Het proef-
schrift bestaat uit drie delen.

Deel 1 - Zorgpreferenties
Jongeren willen graag betrokken
worden bij de zorg en daarom zou
het verstandig zijn om de zorgverle-
ning te laten aansluiten bij hun be-
hoeften en voorkeuren. Verschillen in
attitudes en preferenties van jongeren
zijn onderscheiden in vier Q-zorg-
profielen die verschillende zelfmana-
gementstijlen vertegenwoordigen:
‘Betrokken & therapietrouw’, ‘Achter-
bankpatiént’, ‘Eigenwijs & onafthan-
kelijk’ en ‘Bezorgd & onzeker’. Deze
Q-zorgprofielen verschillen onderling
in het gewenste niveau van onafhan-
kelijkheid, zelfmanagement, thera-
pietrouw en waardering van de rol
van ouders en zorgverleners, en kun-
nen in de praktijk helpen risicoge-
dragingen te identificeren.

Deel 2 - Zorgcompetenties

De daadwerkelijke participatie van
jongeren tijdens consulten en bij de
zelfzorg is nog gering, ook vergele-
ken met hun zelfeffectiviteit en het
gevoel ‘klaar te zijn’ voor de over-
stap. Bovendien vinden jongeren
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het belangrijk dat zorgverleners op
hen gericht zijn en willen ze meer
aandacht voor oudere kinderen in
het ziekenhuis. Omdat chronisch
zieke jongeren zich moeten voorbe-
reiden op de transitie naar de vol-
wassenenzorg, moeten zorgverle-
ners hen aanmoedigen de leiding te
nemen door de rol van de ouders te
veranderen en jongeren ook alleen
in de spreekkamer te zien.

Deel 3 - Prioriteiten voor verbe-
tering

Aangezien de huidige transitiezorg
in Nederlandse ziekenhuizen vol-
gens jongeren, ouders én zorgverle-
ners tekortschiet, is het nodig om
de kloof tussen kinder- en volwas-
senenzorg te overbruggen en de
competenties van jongeren te ver-
sterken. Bevorderen van zelfmana-
gement, therapietrouw en sociale
participatie zijn verbeterprioriteiten.
Chronisch zieke jongeren willen
graag betrokken worden bij hun
zorg en vinden dat de zorg beter op
hun leeftijd moet worden afge-
stemd. Betere transitiezorg is geen
luxe, maar noodzaak.
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