Transitiezorg: mooie theorie en de
weerbarstige praktijk
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De overgang van kinderzorg naar volwassenenzorg is bijzonder uitdagend
voor jongeren met een ernstige meervoudige beperking (EMB) en hun
families. Dit artikel gaat in op beinvioedende factoren op de implementatie
van transitiezorg voor jongeren met ernstige meervoudige beperkingen:
ervaringen van Nederlandse zorgprofessionals .

Inleiding

De overgang van kinderzorg naar volwassenenzorg is bijzonder uitdagend voor
jongeren met een ernstige meervoudige beperking (EMB) en hun families,

vanwege multiproblematiek 1-3, beperkte communicatieve vaardigheden en blijvende
afhankelijkheid van naasten, vaak de ouders. Vanwege verbeterde medische
mogelijkheden, bereiken meer jongeren met EMB de leeftijd van achttien jaar.4 Zij
moeten dan de overstap van kinderzorg naar volwassenenzorg maken. Dit proces - dat



transitiezorg wordt genoemd - wordt beschouwd als een belangrijk maar uitdagend
keerpunt, dat gepaard gaat met hoge ouderlijke stress.”"2 Ondanks dat bekend is
welke stressoren ouders en zorgprofessionals rapporteren 10-12 op welke interventies
helpend kunnen zijn (Kwaliteitsstandaard Transitiezorgl3, ERN-ITHACA-

Richtlijn Transitie bij intellectuele beperkingen14), is nog onvoldoende

duidelijk waarom de implementatie van transitiezorg stagneert.

Artsen VG rapporteren dat transitiezorg vaak alleen op somatische aspecten gericht is,
waardoor aandacht voor gedrag, dat in de adolescentieperiode onder invioed van
hormonen kan veranderen, minder aandacht I<rijgt.15 Bovendien is de term ‘arts VG’
niet voor alle naasten bekend en kunnen ouders huiverig zijn om de transfer

naar de arts VG te maken.

Deze kwalitatieve studie had als doel bevorderende en belemmerende factoren te
identificeren die volgens Nederlandse zorgprofessionals relevant zijn voor een
succesvolle implementatie van transitiezorg voor jongeren met EMB.

Noor is een zeventienjarige adolescent met ernstige meervoudige
beperkingen. Ze heeft een ontwikkelingsleeftijd van anderhalf en woont
thuis bij haar ouders en zus van 19. In het kinderziekenhuis is Noor een
goede bekende; haar vaste kinderarts, neuroloog, cardioloog en
orthopeed kennen haar al jaren. Nu Noors achttiende verjaardag
nadert, heeft de kinderarts verteld dat Noor niet in

het kinderziekenhuis kan blijven.

Methode

Een representatieve groep van zorgprofessionals uit kinder- en volwassenenzorg voor
jongeren met EMB (leeftijd van twaalf-vijfentwintig jaar) werd geinterviewd.
Representatie werd bereikt door rekening te houden met regionale spreiding,
werkzaam in academische en niet-academische instellingen, en inclusie van een breed
scala aan disciplines (artsen, verpleegkundig specialisten, physician assistents). Tien
participanten werden via het eigen netwerk van onderzoeker 10 geworven, de andere
tien via de sneeuwbaltechniek. Interviews werden gehouden aan de hand van vijf
thema’s, gericht op algemene informatie over de deelnemers en hun ervaringen, de
organisatie van transitiezorg, de interactie en samenwerking tussen ouders

en zorgprofessionals, en de factoren die van invloed zijn op de implementatie.

Na beantwoording van de open vragen, kregen deelnemers een afbeelding te zien op
basis van de zeven domeinen van Flottorp et al. (2013) die van invloed zijn op
zorginnovatie voor mensen met chronische aandoeningen (zie Figuur 1, praatplaat bij
het interview), om hen aan te zetten tot diepere reflectie over factoren die van
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invioed kunnen zijn op de implementatie van transitiezorg in hun zorginstelling.16

De getranscribeerde interviews werden geimporteerd in Atlas.ti. We pasten de drie
fasen van Directed Content Analysis (DCA) toe - voorbereiding, organisatie,
rapportage - van Assaroudi et al. (2018).17 onze analyse verliep in vier stappen:

1. Open codering gecombineerd met deductieve codering, met de zeven domeinen
van Flottorp et al. (2013) als formatieve categorieén;

2. Vinden van drie niveaus van factoren die van invloed zijn op de implementatie
van transitiezorg;

3. In kaart brengen van open codes uit stap 1 op basis van domeinen van Flottorp et
al. (2013);

4. Koppeling niveaus uit stap 2 aan domeinen van Flottorp om een
geintegreerd raamwerk te creéren (Figuur 2, Beinvloedende factoren in de
implementatie van transitiezorg voor jongeren met EMB).

Alle deelnemers hebben schriftelijke toestemming gegeven nadat zij gedetailleerde
informatie over het onderzoek hadden ontvangen. Dit onderzoek is goedgekeurd door
de Medisch-Ethische Toetsingscommissie van het Erasmus MC Rotterdam (MEC-2023-
0489).

Resultaten

Twintig zorgprofessionals werden geinterviewd (Tabel 1). Na het 17€ interview werden
er geen nieuwe open codes gevonden in opvolgende interviews.

Tabel 1 - Kenmerken van deelnemers

Kinderarts n=11 kinderzorg ziekenhuis
Neuroloog n=1 kinderzorg ziekenhuis

Verpllee.gkund|g n=1 kinderzorg ziekenhuis

specialist
n=3 wooninstelling voor mensen
met verstandelijke

Arts VG n=5 volwassenenzorg beperking n=2 wooninstelling
voor mensen met verstandelijke

beperking & ziekenhuis
Longarts n=1 volwassenenzorg ziekenhuis

Revalidatiearts n=1 volwassenenzorg ziekenhuis

De zorgprofessionals gaven aan dat zij geen protocol of richtlijn voor
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transitiezorg gebruiken: “Ik denk dat het woord ‘transitie’ nog vrij nieuw is, nietwaar?
Toen ik werd opgeleid, bestond transitiezorg nog niet.” (ZP13)

De gemiddelde beoordeling van de eigen transitiezorgpraktijk was 6,2 op 10, wat
ruimte voor verbetering laat zien: “Het is een voldoende, ja. Maar het is een krappe
voldoende. Als het aan mij lag, zou ik veel meer willen doen.” (ZP13)

De factoren die de implementatie van transitiezorg beinvlioeden, werden gevonden op
drie niveaus: (inter)persoonlijk, organisatorisch en

omgevingsniveau. Gecombineerd met de domeinen van Flottorp et al. werd

een raamwerk gevormd van belemmerende en bevorderende factoren, die hieronder
besproken worden.

EMB-jongeren en familie

Zorgprofessionals benadrukten dat de EMB-groep zeer heterogeen is en dat maatwerk
nodig is. Een passende benadering vraagt om afstemming op de individuele jongere,
diens woonomgeving en beschikbare zorg: “Het is echt een kwestie van onze aanpak
afstemmen op elke individuele patiént... Het is echt een puzzel.” (ZP7)

Daarnaast ervaren ouders een grote administratieve, logistieke en emotionele last.
Zorgprofessionals gaven aan dat dit vaak buiten hun directe controle ligt: “De
administratieve last voor ouders is erg zwaar... waardoor ouders zich van het kastje
naar de muur gestuurd voelen.” (ZP2)

Ook de transfer zelf kan voor ouders moeilijk zijn, omdat zij hun vertrouwde relatie met
de kinderarts niet willen loslaten: “U blijft toch onze arts? Nee, ik ben kinderarts, dus
officieel tot 18 jaar.” (ZP12)

Verder kunnen culturele en sociaaleconomische factoren, zoals armoede, beperkte
gezondheidsvaardigheden, taalbarrieres of sociale isolatie, de zelfredzaamheid

en toegang tot zorg bemoeilijken. “Zeker kwetsbare gezinnen. Het kan moeilijk zijn
voor ouders om dingen te regelen als je de taal niet spreekt of niet over de financiéle
middelen beschikt.” (ZP17)

Tijdens het jaarlijkse bezoek aan de kinderarts, stelt deze voor om Noor
over te dragen naar het ziekenhuis voor volwassenen en een arts VG. Noors
ouders zijn bezorgd: is de zorg in het nieuwe ziekenhuis net zo vertrouwd
als in het kinderziekenhuis? Snappen ze daar, hoe je moet omgaan met
Noor, een kind in een volwassenlichaam?

Zorgprofessionals



Als belangrijke bevorderende factor werd genoemd dat zorgprofessionals over de
juiste competenties beschikken, bijvoorbeeld kennis van erfelijke en aangeboren
aandoeningen en goede communicatieve vaardigheden voor de omgang met non-
verbale jongeren. Tegelijkertijd werd benadrukt dat volwassenenzorg hier vaak
onvoldoende op is ingericht:

“Volwassen zorgverleners zijn helemaal niet ingesteld op jongeren met meervoudige
complexe stoornissen en hun gedrag - daar zijn ze niet voor opgeleid.” (ZP12)

Een holistische blik werd gezien als essentieel. Jongeren met EMB hebben vaak
meerdere problemen tegelijk, waardoor niet alleen naar één aandoening gekeken kan
worden: “Het gaat om je houding. Je moet je verdiepen in een patiént om te begrijpen
wat er aan de hand is.” (ZP2) Ook werd opgemerkt dat in de

volwassenenzorg zich vaak niemand verantwoordelijk voelt voor het geheel van de
patiént en diens omgeving.

Een goed professioneel netwerk hielp juist bij verwijzing en

samenwerking. Zorgprofessionals die wisten welke specialist ervaring en tijd had voor
deze doelgroep konden de overgang soepeler maken:

“le hebt gewoon je eigen netwerk. Dat is het moeilijkste deel, het opbouwen van dat
netwerk, en dat is wat je echt nodig hebt.” (ZP17)

Professionele interactie

Suboptimale informatieoverdracht bleek een belangrijke

belemmering. Zorgprofessionals noemden onvolledige verwijzingsdocumentatie en het
missen van multidisciplinair overleg. Een warme overdracht werd juist als waardevol
ervaren omdat de volwassenenzorg dan kan zien hoe de kinderarts met gezin en
jongere omgaat.

Wanneer zorgprofessionals niet in dezelfde instelling werken, wordt samenwerking
extra lastig. Dossierdeling, diagnostiek en acute zorgverlening lopen dan vaker vast.
Dit werd verwoord als:

“Al die stomme elektronische patiéntendossiers die niet met elkaar synchroniseren.”
(ZP15)

Daarnaast werd duidelijk dat transitiezorg hoger op de beleidsagenda moet komen (
agendasetting). Volgens zorgprofessionals zijn veel problemen alleen op te lossen
via een brede aanpak met aandacht voor organisatie, beleid en systeemniveau.



Verschillende zorgprofessionals van Noor moeten informatie met elkaar
gaan uitwisselen. Maar de huisarts krijgt niet alle brieven uit het
kinderziekenhuis en de arts VG kan niet in het systeem van het
kinderziekenhuis. Hierdoor gaat belangrijke informatie verloren en moeten
Noors’ ouders hun verhaal steeds opnieuw doen. Krijgen de nieuwe
zorgverleners wel alle belangrijke informatie over Noor?

Richtlijnfactoren

Zorgprofessionals gaven aan dat een specifieke richtlijn voor transitiezorg bij EMB zou
helpen. Zo zou die zorgen voor meer werktevredenheid en minder stress bij ouders:
Ik denk dat de voldoening in het werk aanzienlijk zou toenemen.” (ZP13)

Continuiteit van zorg werd gezien als de belangrijkste maatstaf voor succesvolle
transitiezorg. Ouders hebben na overdracht een duidelijk aanspreekpunt nodig: “Als je
kunt zeggen: ‘lk weet bij wie ik terecht kan voor welke soort gezondheidszorg’, dan
ben je volgens mij goed op weg.” (ZP13)

Tegelijkertijd werden de risico’s van slechte transitiezorg duidelijk zichtbaar in
voorbeelden van volwassenenafdelingen die niet zijn ingericht op de behoeften van
jongeren met EMB. Ook het belang van tijdige start van transitiezorg werd genoemd,
zodat zorg niet onder druk komt te staan zodra de jongere 18 wordt. Ontbrekende
interdisciplinaire coordinatie en het ontbreken van een vaste codrdinator in
volwassenenzorg werden als belangrijke knelpunten gezien.

Capaciteit voor organisatorische verandering

Een groot knelpunt is het tekort aan artsen, vooral artsen VG in de
volwassenenzorg. De extra afstemming die transitiezorg vraagt, komt boven op al
bestaande capaciteitsproblemen. Dit leidt tot wachtlijsten en beperkte toegang: “We
zouden dus meteen overboekt zijn, [als we iedereen die in aanmerking voor zorg komt,
zouden zien].” (ZP13)

Verder werd genoemd dat volwassenenzorg sterk gespecialiseerd is, waardoor
psychosociale problemen van EMB-jongeren soms onderbelicht blijven. Dat kan later
leiden tot stemmingsproblemen of onvoldoende passende zorg. Artsen VG

Zijn gespecialiseerd in deze zorg, maar het is niet vanzelfsprekend dat elke jongere
wordt doorverwezen naar een arts VG en dat er dan ook plaats is.

Ook de rol van ouders speelt mee. Jongeren met EMB hebben vaak continue
betrokkenheid nodig, maar dat past niet altijd in de structuur van volwassenenzorg.
Daarom werd gepleit voor meer gespecialiseerde afdelingen waar ouders ook na



de transfer aanwezig kunnen blijven.

Noors’ ouders praten samen over de naderende transfer: “Wat nou, als ze
moet worden opgenomen, ligt ze dan tussen de volwassenen? En begrijpt
de verpleging haar dan wel? Mogen wij dan nog wel bij haar blijven
slapen?”

Beloningen en middelen

Flexibiliteit om af te wijken van standaardzorg maakt gepersonaliseerde zorg
mogelijk. Voorbeelden zijn verlengde consulten, gezamenlijke consulten,
transitiecoordinatoren en warme overdrachten. Een respondent zei bijvoorbeeld dat
het meer dan twee jaar kostte om gezamenlijke consulten te organiseren.

Ook problemen met financiering spelen mee: warme overdrachten of extra tijd
worden vaak niet goed vergoed. Veel zorgprofessionals gaven aan gemotiveerd te zijn
om toch die extra zorg te leveren, zelfs als die niet altijd wordt vergoed. Sommige
organisaties zoeken creatieve oplossingen.

Sociale, politieke en juridische factoren

Zorgprofessionals voelden zich meestal niet goed toegerust om gezinnen te
begeleiden bij juridische en administratieve veranderingen, zoals voogdij of
verzekeringen. Wel proberen zij ouders hier tijdig op te wijzen: “We ... bespreken het
juridische gedeelte wel.” (ZP1)

Tegelijkertijd werd erkend dat dit geen vanzelfsprekend onderdeel is van hun
opleiding: “Al die regels waar je mee te maken krijgt als je kind 18 wordt, daar heb ik
op de universiteit niets over geleerd.” (ZP17)

De niet-medische begeleiding door anderen, zoals maatschappelijk werkers, werd
gezien als een belangrijke steun. Door bezuinigingen is die ondersteuning echter vaak
verminderd.

Discussie

Deze studie laat zien dat succesvolle transitiezorg voor jongeren met EMB door veel
verschillende factoren wordt beinvloed. Die factoren liggen op alle niveaus van het
Flottorp-raamwerk, wat benadrukt dat een integrale aanpak nodig is. Niet

alleen zorgprofessionals en gezinnen zijn belangrijk, maar ook beleidsmakers, zorg- en
sociale organisaties en verzekeraars.



Transitiezorg voor deze doelgroep is complex omdat EMB heterogeen is

en meestal gekenmerkt wordt door multiproblematiek. Een gepersonaliseerde

en gezinsgerichte benadering, met actieve betrokkenheid van ouders en andere
naasten, is daarom essentieel, 18-19xViiiXiX 1o sluiten organisatie, regelgeving en
financiering daar momenteel nog onvoldoende op aan.

Ook blijkt dat de overdracht van kinderzorg naar volwassenenzorg extra ingewikkeld
is door verschillende communicatiesystemen en gebrekkige informatie-uitwisseling,
mede doordat zorg voor volwassenen meer dan in kinderzorg is ingericht in
specialismen.

De studie maakt verder duidelijk dat volwassenenzorg vaak onvoldoende is

toegerust voor deze doelgroep. Volwassenen met EMB en hun naasten hebben artsen
nodig die competent zijn in ziektespecifieke kennis én communicatieve vaardigheden
naar de jongeren en hun naasten. Artsen VG kunnen daarom hier een sleutelrol spelen.
Idealiter neemt een arts VG dan ook de codrdinerende rol in volwassenenzorg over, die
de kinderarts in kinderzorg vaak heeft voor jongeren met EMB.

De belasting voor ouders is groot en wordt verhoogd bij onvoldoende voorbereiding en
communicatie.29 Daarom Zijn goede coodrdinatie, bijvoorbeeld door een arts VG, en
psychosociale ondersteuning noodzakelijk. Het is de vraag of standaard transitie naar
volwassenenzorg Uberhaupt passend is voor jongeren met EMB. Wellicht zijn andere
opties,

zoals een expertisecentrum, interdisciplinaire overdrachten of speciale opnameafdelingen
voor mensen met EMB in het ziekenhuis meer geschikt.21'22

Aanbevelingen

De implementatie van de ERN/ITHACA-richtlijn voor transitiezorg bij EMB

kan zorgprofessionals helpen om beter aan te sluiten bij de behoeften van jongere en
gezin. Een gestandaardiseerd transitieplan kan de informatieoverdracht verbeteren en
fouten verminderen. Ook gezamenlijke besluitvorming en warme overdrachten
kunnen informatieoverdracht en samenwerking bevorderen. Naar artsen VG is de
aanbeveling om de terughoudendheid van ouders over de transfer naar

volwassenenzorg te begeleiden en de rol van medisch codrdinator op zich te nemen.23

Daarnaast kan training van specialisten in de zorg voor volwassenen met EMB de
kwaliteit van zorg verhogen. Betere betrokkenheid van ouders kan de zorg meer
gezinsgericht maken. Verder kan het in dienst nemen van artsen VG in ziekenhuizen
de zorgcoordinatie en communicatie met gezinnen versterken.



Tot slot zou het verminderen van emotionele en administratieve belasting voor
ouders hun stress aanzienlijk kunnen verlagen.

Sterke en zwakke punten

Sterke punten van dit onderzoek zijn dat er twintig zorgprofessionals zijn geinterviewd
en dat er na 17 interviews datasaturatie werd bereikt, wat de betrouwbaarheid van de
bevindingen ondersteunt. Ook werd de analyse zorgvuldig uitgevoerd volgens de
stappen van Directed Content Analysis. De kans op bevestigingsbias bleef beperkt
doordat eerst open codering werd gebruikt en deelnemers pas later een overzicht

van mogelijke beinvioedende factoren kregen. Daarnaast wordt de steekproef,
ondanks de kleine omvang, als representatief gezien omdat in Nederland slechts een
beperkte groep zorgprofessionals actief is in transitiezorg voor jongeren met EMB.

Een belangrijke beperking is mogelijke selectiebias, omdat de helft van de deelnemers
werd geworven met een doelgerichte steekproef uit de netwerken van de auteurs en
daardoor waarschijnlijk meer betrokken was bij het onderwerp. Daardoor kan de groep
iets positiever of specifieker zijn dan de totale populatie zorgprofessionals.

Conclusie

Dit onderzoek toont aan dat de transitiezorg voor jongeren met EMB zeer complex is
en onvoldoende wordt ondersteund binnen het huidige Nederlandse
gezondheidszorgsysteem. De heterogeniteit en zeldzaamheid van EMB vragen om
gepersonaliseerde, gecoordineerde en gezinsgerichte benaderingen, maar dit wordt in
de praktijk niet consistent toegepast. Belemmeringen zijn onder

meer suboptimale informatieoverdracht, beperkte expertise in de zorg voor
volwassenen, slecht afgestemde financieringsstructuren, ontoereikende
zorgcoordinatie en uiteenlopende omgang met betrokkenheid van ouders. Deze
factoren verhogen het risico op gebrek aan continuiteit in de transitiezorg en
vergroten de stress bij ouders tijdens de transitie. Een alomvattende aanpak met
meerdere belanghebbenden en alternatieve zorgtrajecten, zoals gespecialiseerde
EMB-zorg, zijn nodig om de continuiteit en kwaliteit van de zorg te waarborgen.

Summary

Achtergrond: De overgang van kinderzorg naar volwassenenzorg is bijzonder
uitdagend voor jongeren met een ernstige meervoudige beperking (EMB) en hun
families. Deze studie heeft tot doel factoren te identificeren die Nederlandse
zorgprofessionals relevant achten voor een succesvolle implementatie van
overgangszorg voor jongeren met EMB.



Methoden: Er werden semigestructureerde interviews afgenomen

met twintig professionals die werkzaam zijn in de pediatrische en volwassenenzorg. De
gegevens werden geanalyseerd met behulp van Directed Content Analysis, op basis
van de checklist van Flottorp (2013) over factoren die verbeteringen in de
gezondheidszorg verhinderen en mogelijk maken.

Resultaten: De benaderingen van transitiezorg variéren op interpersoonlijk,
organisatorisch en omgevingsniveau. Faciliterende factoren waren zelfredzaamheid
van ouders en competenties van zorgprofessionals, een holistisch perspectief,
professionele netwerken, continuiteit en coordinatie van de zorg, flexibiliteit om af te
wijken van normen en begeleiding door niet-medische actoren. Belemmerende
factoren waren de belasting en emoties van het gezin, suboptimale
informatieoverdracht, onvoldoende agendasetting, tekort aan deskundige artsen en
juridische en administratieve uitdagingen. Continue betrokkenheid van de ouders en
passende financiéle ondersteuning waren bevorderlijk. Gepersonaliseerde zorg werd
als essentieel beschouwd.

Conclusies: Succesvolle implementatie van transitiezorg voor jongeren met EMB is
een veelzijdig proces dat gekenmerkt wordt door structurele en persoonlijke
uitdagingen. Voor passende transitiezorg voor jongeren met

EMB is een gepersonaliseerde aanpak noodzakelijk.

Kernwoorden: transitiezorg, implementatie, EMB / ernstige verstandelijke en
meervoudige beperkingen, bevorderende en belemmerende factoren.

Dit artikel is onderdeel van het juninummer van TAVG 2026.
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