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Het laatste jaar ...
We zijn het laatste jaar ingegaan van ons RAAK-PRO onderzoeksprogram-
ma SPIL: Self-management & Participation Innovation Lab. In beide proef-
tuinen (SPIL-Sophia en SPIL-Revalidatie) wordt hard gewerkt aan onder-
zoeksprojecten, komen de publicaties over de resultaten van de afgelopen
jaren nu echt goed op gang en denken we al na over nieuwe kansen en
uitdagingen na de afronding van het onderzoeksprogramma. Er komen
steeds nieuwe uitdagingen op ons pad en na vier jaar hard werken aan
nieuwe interventies voor jongeren met chronische aandoeningen en on-
derzoek naar de effectiviteit daarvan, zien we dat er nog steeds alle reden
is om te werken aan meer eigen regie en ‘meedoen’ voor deze groep jon-
geren.

In deze nieuwsbrief vertellen we over de voortgang van de projecten in
beide proeftuinen van SPIL. Bij SPIL-Sophia werken we aan een vergelij-
kende studie naar de effecten van transitiepoli’s (waarin uitkomsten van
jongeren op drie transitiepoli’s in Erasmus MC worden vergeleken met
controleafdelingen), en zijn we ook bezig aan de verdere verspreiding en
implementatie van het werken met de Groei-wijzer, een planningsinstru-
ment om jongeren en ouders te ondersteunen bij het ontwikkelen van
zelfredzaamheid. In de proeftuin SPIL-Revalidatie is de inclusie voor de ef-
fectstudie rondom de interventie ‘Traject: Aan het werk?!” bijna afgerond
en is het project Voor-traject, waarin gekeken wordt naar de voorberei-
ding op werk in het speciaal onderwijs in volle gang. We brengen jullie in
deze nieuwsbrief ook op de hoogte van de voortgang van de publicaties en
andere leuke nieuwtjes over onze projecten binnen en buiten SPIL.



RESULTATEN

Review naar effecten zelfmanagementinterventies
Erasmus MC-Revalidatie/TransitieNet & Erasmus MC-Sophia

In deze review naar de effecten en effectieve elementen van zelfmanage-
mentinterventies voor kinderen en jongeren met chronische aandoeningen
zijn 31 RCT-studies geincludeerd. Zelfmanagementinterventies gericht op
bevorderen van kennis over de aandoening, therapietrouw, en omgaan met
de chronische aandoening in dagelijks leven, lijken effectief te zijn. Zelfma-
nagementinterventies gericht op afname van symptomen en afwezigheid
van school lijken niet effectief te zijn. We hebben geen bewijs gevonden
voor effectiviteit van zelfmanagementinterventies gericht op bevorderen
van kwaliteit van leven en psychosociaal welbevinden.

Resultaten suggereren dat het multidisciplinair team, aanleveren van de in-
terventie op individuele basis en klinische setting, effectieve elementen zijn
van zelfmanagementinterventies gericht op bevorderen van therapietrouw.
Resultaten wijzen aan dat het thuis individueel aanbieden van de interventie
(telemedicine) mogelijk effectief is, om omgaan met de chronische aandoe-
ning in dagelijks leven te bevorderen.

Voor-Traject (context Horizon)
Erasmus MC-Revalidatie/TransitieNet

In dit project zijn de behoeften aan ondersteuning bij de voorbereiding op
de transitie naar beroepsonderwijs in kaart gebracht. Focusgroep-interviews
hebben plaatsgevonden met leerlingen van het Horizon Schreuder College,
hun ouders en de docenten. Het Horizon Schreudercollege verzorgt voort-
gezet speciaal onderwijs (cluster 4) voor jongeren met een stoornis in het
autisme spectrum.

Respondenten noemen dat de sociale context verandert tijdens de zelf-
standigheidsontwikkeling die tijdens de adolescentie centraal staat. Echter,
mensen met autisme ervaren meer problemen met het omgaan met deze
veranderingen. De wijze waarop men met deze discrepantie en zelfstandig-
heidsontwikkeling omgaat verschilt. Vanuit de interviews hebben we hierin
drie verschillende patronen kunnen onderscheiden in de benadering. Deze
patronen (approaches) komen terug bij leerlingen, ouders en docenten. Deze
patronen onderscheiden zich op drie kenmerken: attitude, kennis en gevoel
van urgentie. Alle partijen geven aan, dat de zelfstandigheidsontwikkeling
stagneert, op het moment dat de partijen binnen de triade ouder - profes-
sional - kind, een ander benaderingspatroon hanteert tijdens de zelfstan-
digheidsontwikkeling. Respondenten geven aan, behoefte te hebben aan
een instrument, dat de communicatie over zelfstandigheidsontwikkeling
binnen de triade ouder-professional-leerling stimuleert door de verschillen
in benaderingen te benoemen. Resultaten zijn samengevat in een factsheet,
die benut kan worden als eerste aanzet tot een communicatie-instrument.
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Momenteel wordt gewerkt aan een internationale publicatie. Wij verken-
nen samen met de praktijk de mogelijkheden het instrument ‘Mijn Pad’ te V
implementeren. ‘Mijn Pad’ is een instrument ontwikkeld voor de jongeren,

waarmee zij zelf hun zelfstandigheidsontwikkeling kunnen vormgeven. In- Q
dien implementatie mogelijk is, zal het effect van ‘Mijn Pad’ op de alliantie l '

binnen de triade ouder-professional-leerling worden onderzocht.

Publicaties

LOPENDE PROJECTEN

Proeftuin Erasmus MC-Sophia

Projectleiders: Jane Sattoe (HR) & Erwin Ista (Erasmus MC)

Onderzoekers: Jane Sattoe (HR), Sander Hilberink (HR), Mariélle Peeters (HR)
Trainee: Jannie Haitsma (HR)

Promotor: Roland Bal (iBMG)

Copromotor:  Anneloes van Staa (HR)

De Groei-wijzer

Afgelopen studiejaar hebben twee studenten Verpleegkunde van de hoge-
school zich bezig gehouden met de CF Groei-wijzer waarmee de afdeling CF
van het Erasmus MC — Sophia kinderziekenhuis een pilot heeft gedaan. Er
zijn zowel ouders als kinderen/jongeren geinterviewd. Momenteel rondt de
laatste student haar scriptie af op basis van interviews met kinderen en jon-
geren. Zodra deze scriptie af is, wordt de CF Groei-wijzer definitief gemaakt
en kan deze landelijk verspreid worden.

Samen met het Academisch Centrum voor Epileptologie Kempenhaeghe
is gewerkt aan de ontwikkeling van de Epilepsie Groei-wijzer. Op basis van
diepte interviews met behandelaars, ouders en kinderen/jongeren zijn spe-
cifieke thematieken die spelen bij epilepsie toegevoegd aan de itempool
(bijvoorbeeld zelf douchen). Deze Groei-wijzer richt zich op kinderen en jon-
geren met epilepsie met een normale intelligentie. Het wordt steeds dui-
delijker dat een grote behoefte bestaat aan een Groei-wijzer die geschikt is
voor jeugd met een verstandelijke beperking. Er is inmiddels een project-
voorstel ingediend om ook voor deze doelgroep een Groei-wijzer te ontwik-
kelen, maar het is nog niet duidelijk wanneer dit project kan starten. We
hopen op financiering zodat we in 2015 van start kunnen gaan.
Contactpersoon: Sander Hilberink, s.r.hilberink@hr.nl

Evaluatie Transitiepoli’s

Inmiddels is het kwalitatief deel van het onderzoek in de interventieteams in
het Erasmus MC afgerond. We hebben zorgverleners van de afdelingen IBD,
CF en Endocrinologie in zowel de kinder- als volwassenenzorg geinterviewd.
Daarnaast hebben we zeven transitiepoli’s bijgewoond. Momenteel wordt
hard gewerkt aan het dossieronderzoek, in de eerste plaats op de IBD afde-
ling, maar in december 2014 starten we ook op de andere interventieafde-
lingen. Daarnaast is contact gelegd met eventuele controleafdelingen waar
we vanaf december met het kwalitatief onderzoeksdeel kunnen starten.
Contactpersoon: Jane Sattoe, j.n.t.sattoe@hr.nl




Proeftuin Erasmus MC-Revalidatie/TransitieNet

Projectleiders: Pepijn Roelofs (HR) & Sander Hilberink (Erasmus MC)
Onderzoeker: Marjolijn Bal (HR)

Promotor: Henk Stam (Erasmus MC)

Copromotor:  Harald Miedema (HR) & Marij Roebroeck (Eramsus MC)

Multicenter effectstudie Tralect

Na de ontwikkeling van de interventie ‘Tralect: Aan het werk?!” in Rijndam
revalidatiecentrum en Erasmus MC te Rotterdam is de interventie nu ook in
andere revalidatiecentra geimplementeerd: Reade Amsterdam en Rijnlands
revalidatiecentrum in Leiden.

In dit project voeren wij een multicenter onderzoek uit naar de effecten van
de interventie op eigen-effectiviteit en arbeidsparticipatie. Effecten van de
interventie worden vergeleken met effecten van geboden usual care. Rijn-
dam Revalidatie/Erasmus MC, Reade en Rijnlands Revalidatiecentrum ne-
men deel als interventiecentra. De revalidatiecentra De Hoogstraat, De Trap-
penberg, Libra en Revant nemen deel als controlecentra. Dit geldt ook voor
de re-integratiebedrijven ID-groep en USG Restart.

De afgelopen maanden heeft de projectgroep vele acties ondernomen om
de respons te verhogen. Er zijn extra revalidatiecentra geworven die deelne-
men als controle centra, te weten: UMCG, VUmc, Het Roessingh. Daarnaast
zijn ook de arbeidsdeskundigen (UWV) benaderd in diverse regio’s in Ne-
derland, namelijk Groningen, Arnhem en Almere-Hilversum. Ook deze ar-
beidsdeskundigen werven momenteel potentiéle respondenten voor onze
controlegroep. Per conditie zijn er 43 deelnemers nodig. Momenteel doen
28 deelnemers mee in de interventie conditie en 19 deelnemers in de con-
trole. In afstemming met de stuurgroep stopt de inclusie van deelnemers
eind 2014. In 2015 zal de nameting plaatsvinden.

Contactpersoon: Marjolijn Bal, m.i.bal@hr.nl
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Voor-Tralect

In september 2014 is het project ‘Voor-traject’ van gestart gegaan in clus-
ter 3 onderwijs (mytylschool de Brug en Rijndam revalidatie). In dit project
worden de behoeften van jongeren met chronische aandoeningen, hun ou-
ders en professionals (zorgverleners en docenten) aan ondersteuning bij de
voorbereiding op de transitie van Voortgezet Speciaal Onderwijs naar be-
roepsonderwijs in kaart gebracht. Afgelopen maand zijn tien oud-leerlingen
geinterviewd over hun ervaringen met de overstap van VSO naar het mbo,
en de gemiste ondersteuning hierbij. Momenteel worden deze interviews
verder uitgewerkt. In november en december van dit jaar staan focusgroe-
pen gepland met ouders, leerlingen en docenten van mytylschool De Brug,
over de voorbereiding op de transitie naar beroepsonderwijs.

ANDER NIEUWS

Internationale aandacht voor SPIL!

Twee Amerikaanse persdiensten hebben in augustus aandacht besteed aan
ons artikel dat 18 augustus online gepubliceerd werd door het internationale
peer-reviewed tijdschrift Journal of Adolescent Health. Het artikel gaat over
de ervaringen die jongeren met chronische aandoeningen, die in behande-
ling zijn geweest in het Erasmus MC - Sophia, hebben opgedaan met hun
overgang naar de zorg voor volwassenen. Er zijn 1000 jongeren over de tijd
gevolgd en 315 daarvan hebben hun ervaringen met de overstap gedeeld.
Zo'n grote cohortstudie is uniek en het gebeurt ook maar weinig dat jon-
geren zelf naar hun ervaringen wordt gevraagd. Daarvoor is een nieuw in-
strument ontwikkeld. Beide nieuwsdiensten gaven niet alleen de resultaten
weer, maar hebben ook een interview gehouden met de eerste auteur en
hebben ook enkele Amerikaanse kinderartsen gevraagd naar hun mening.

Artikel Reuters.com: “Switching to ‘adult doctor’ sometimes hard for kids
with chronic illness”

Artikel Health Behavior News Service: “Leaving their pediatricians tough for
some teens with chronic conditions”

Enquétes onder professionals over ervaringen met transitie

In de zomer is er een enquéte gehouden onder professionals die te ma-
ken hebben met jongeren met verstandelijke beperkingen (VB) als onder-
deel van het project Transitie & verstandelijk beperkt (gefinancierd door
NutsOhra en Fonds VG). Ruim 130 professionals deelden hun ervaringen
met het overdragen en ontvangen van jongeren met VB uit verschillende
doelgroepen. Het blijkt dat er grote verschillen zijn in de mate waarin er
problemen worden ervaren bij deze overdracht. Met name bij jongeren bij
wie er ook gedrags- of psychiatrische problemen zijn en bij de jongeren met
ernstige meervoudige beperkingen is de overdracht lastig. Bijna alle respon-
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http://www.jahonline.org/article/S1054-139X(14)00256-0/abstract
http://www.reuters.com/article/2014/09/02/us-pediatric-transition-idUSKBN0GX1TG20140902
http://www.cfah.org/hbns/2014/leaving-their-pediatricians-tough-for-some-teens-with-chronic-conditions

denten zien een belangrijke rol weggelegd voor de Arts Verstandelijk Ge-
handicapten en adequate financiering van transitiezorg is het voornaamste
obstakel om de aanbevelingen die door een landelijke werkgroep zijn ge-
daan, te realiseren. Binnenkort verschijnt een factsheet over de resultaten
op www.opeigenbenen.nu.

Binnenkort wordt er een vergelijkbare enquéte uitgezet onder professionals
die werken in de psychiatrie over hun ervaringen met transities in zorg bij
jongeren met psychiatrische aandoeningen. Over dit onderwerp is nog wei-
nig bekend. De eerste resultaten hopen we al te kunnen presenteren op het
symposium Transitiepsychiatrie Anno 2015.

DenkAndersDebat vraagt aandacht voor jongeren met functie-
beperking en hun kansen op de arbeidsmarkt

Op 17 november hebben Stichting Hoezo Anders en Kenniscentrum Zorgin-
novatie in het restaurant van locatie Rochussenstraat het DenkAndersDebat
georganiseerd. Het restaurant was omgetoverd in een debatzaal met ruimte
voor de circa 150 toeschouwers. Het debat was gericht op het vinden en
behouden van werk door jongeren met een beperking. Speciale aandacht
was er voor de positie van jongeren met een hbo-opleiding. Vanwege de
actualiteit kwamen ook de gevolgen van invoering van de Participatiewet
uitgebreid aan bod. Bij dat debatonderdeel schoof ook staatssecretaris Jetta
Klijnsma aan. Zij ging de discussie aan met onder andere enkele jongeren
met beperkingen, mensen uit het bedrijfsleven (ING, Shell), ministerie van
Binnenlandse Zaken en de gemeente Rotterdam. Lees hier het volledige ver-

slag van het debat.

Fonds NutsOhra start programma Zorg én perspectief

Door betere medische zorg overleven steeds meer kinderen levensbedrei-
gende ziektes. Zij groeien op tot volwassenen die willen meedoen in de
maatschappij. Doordat hun jeugd in het teken stond van ziekte en behande-
ling ontstaan vaak ook emotionele en/of sociale problemen die impact heb-
ben op de manier waarop deze jongeren in het leven staan. Fonds NutsOhra
ziet dat er de laatste jaren veel initiatieven zijn ontwikkeld, maar vindt ook
dat er een impuls nodig is om te komen tot een landelijk gestructureerde
en samenhangende ontwikkelingsgerichte zorg. Binnenkort verschijnt de
call voor het nieuwe programma op de website van het fonds. Heb je een
idee en interesse om samen met ons te werken aan een project dat past
binnen dit programma? Neem contact op met ons via a.van.staa@hr.nl.
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http://zorginnovatie.hr.nl/PageFiles/255540/DenkAndersDebat.pdf
www.fondsnutsohra.nl

Grand Round op 9 januari 2015

Op vrijdagochtend 9 januari (8.00 uur) geven Anneloes van Staa en Jane
Sattoe een presentatie in de Sophia bioscoop over de resultaten van de co-
hortstudie die is uitgevoerd binnen SPIL. Jongeren behandeld in het Sophia
(12-18 jaar) die in 2006 een vragenlijst invulden over hun preferenties en
competenties, zijn in 2012 weer benaderd. Meer dan 500 jongeren vulden
toen opnieuw een enquéte in. Tijdens de Grand Round presenteren we de
bevindingen: hoe gaat het met hun sociale participatie? Wat zijn hun erva-
ringen tijdens de overstap van zorg en waar zijn ze nu onder behandeling?
Hoe staat het met hun kwaliteit van leven en zelfmanagement?

1 WAT IS SPIL?

1 SPIL staat voor Self-management & Participation Innovation Lab. Dit is een 1
:gemeenschappelijk onderzoeksprogramma van Hogeschool Rotterdam :
i (Kenniscentrum Zorginnovatie) en Erasmus MC (Erasmus MC- Sophia, i
:Erasmus MC — Revalidatie/TransitieNet en Erasmus Universiteit instituut:
; Beleid & Management Gezondheidszorg). Binnen SPIL zijn twee proeftui-
I neningericht: 1) Eramus MC - Sophia en 2) Erasmus MC - Revalidatie/Tran- !
:sitieNet. :
I I
:Het programma richt zich op het bevorderen en ondersteunen van zelf-:
I management en participatie bij jongeren met chronische aandoeningen. i
:Het doel is uiteindelijk dat jongeren zelf in staat zijn om hun leven met:
1 een chronische aandoening te managen en te kunnen participeren in de
: samenleving. 1
I I
ISPILis op 1 september 2011 gestart en heeft een looptijd van vier jaar. Het !
: project wordt gefinancierd door de stimuleringsregeling RAAK-PRO van de '
1 Stichting Innovatie Alliantie (SIA).
I

1
1 Voor meer informatie: http://www.opeigenbenen.nu/nl/projecten/spil/.
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