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Samenvatting

Tegenwoordig is het vanzelfsprekend dat het merendeel van adolescenten met chronische aandoe-
ningen overstappen naar de zorg voor volwassenen. Deze transitie in zorg is in Nederland pas recent
onder de aandacht gekomen. In een kwalitatief onderzoek onder negen adolescenten met Cystic
Fibrosis (CF) en tien ouders zijn ervaringen met transitie in zorg onderzocht. De adolescenten met
CF hebben weinig problemen ondervonden, ook al zijn ze nauwelijks voorbereid op de transitie. Zij
hebben behoefte aan een betere structuur van het proces en aan informatie en steun. De ouders er-
varen de transitieperiode als een moeilijke tijd, maar zien het bereiken van de volwassenheid ook
als een mijlpaal voor hun kind. Hun belangrijkste probleem is, dat ze zich buiten gesloten voelen in
de zorg voor volwassenen. Om een soepele transitie te bewerkstelligen moeten zij vertrouwen krij-
gen in hun kind en de nieuwe zorgverleners. Dit vormt een uitdaging voor verpleegkundigen om
steun en begeleiding aan ouders én adolescenten te bieden gedurende het transitieproces.

Trefwoorden: transitie in zorg; adolescenten (en ouders); chronische aandoening.

Inleiding

Diagnostiek en behandelingsmogelijkheden
van kinderen met chronische aandoeningen
zijn de afgelopen jaren sterk verbeterd. De le-
vensverwachting is over het algemeen sterk
gestegen. Negentig percent van de kinderen
met ernstige chronische aandoeningen wordt
tegenwoordig volwassen (Donckerwolcke &
van Zeben, 2002). Cystic Fibrosis (CF) is hier-
van een goed voorbeeld. In Nederland leven
op dit moment circa 1200 mensen met deze
ernstige aangeboren aandoening: 500 volwas-
senen en 700 kinderen. Over enkele jaren zal
het aantal volwassenen met CF in de meer-
derheid zijn (NCFS, 2002). Dertig jaar geleden

overleden de meeste patiënten met CF op de
kinderleeftijd, tegenwoordig bereiken vrijwel
alle patiënten de volwassen leeftijd. Deze ver-
betering van de levensverwachting is vooral
te danken aan vroege diagnostiek en inten-
sieve, verbeterde en multidisciplinaire behan-
deling die in gespecialiseerde CF-centra
plaatsvindt (van der Ent et al., 1999; NCFS,
2002).
Bij CF zijn meerdere orgaansystemen aange-
daan. De meest voorkomende problemen zijn
herhaaldelijk terugkerende infecties en chro-
nische ontsteking van de luchtwegen. Daar-
naast treden er spijsverteringsproblemen op.
Bij het vorderen van de leeftijd ontstaan er
meer complicaties. Er zijn onderlinge ver-
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schillen in de ernst van de aandoening en een
grote variatie van klachten is mogelijk.
De behandeling van CF is complex, omdat er
een groot aantal disciplines bij betrokken is.
Belangrijke onderdelen zijn: dagelijkse fysio-
therapie en veel aandacht voor conditietrai-
ning, optimale voeding, gebruik van medicij-
nen voor de spijsvertering en op indicatie
vroegtijdige behandeling met antibiotica in
een hoge dosering (van der Laag et al, 1998).
Rond de adolescentie komen er meer adem-
halingsproblemen en infecties voor, die zich
uiten in veel hoesten, benauwdheid en ver-
moeidheid. Dit heeft regelmatige opnames in
het ziekenhuis en antibioticakuren thuis tot
gevolg. Onvruchtbaarheid komt frequent
voor bij mannen met CF, terwijl vrouwen wel
normaal vruchtbaar zijn, maar een hoger risi-
co hebben op complicaties tijdens de zwan-
gerschap (Gjengedal et al., 2003). De behande-
ling van CF is niet genezend, maar palliatief
van aard. Recent wordt longtransplantatie
toegepast als een nieuwe behandelmethode.
Helaas overlijden nog veel patiënten op de
wachtlijst. Wellicht biedt gentherapie in de
toekomst meer mogelijkheden.
Door de verbeterde levensverwachting is vol-
wassen worden met CF voor velen vanzelf-
sprekend geworden. Voor adolescenten met
CF (jongeren in de leeftijd tussen 12-25 jaar)
betekent dit dat zij, naast de ontwikkelings-
transitie naar de volwassenheid, te maken
krijgen met transitie in zorg: de overstap van
kinderziekenhuis naar een centrum voor vol-
wassenen. Transities zijn overgangen van de
ene levensfase, fysieke of psychische gesteld-
heid of sociale rol naar de andere, die het nor-
male leven tijdelijk ontwrichten en om aan-
passing vragen (Schumacher & Meleis, 1994;
de Lange & van Staa, 2004). De ervaringen
van adolescenten met CF en hun ouders in
hun transitie naar volwassenheid en naar de
zorg voor volwassenen staan centraal in dit
artikel.

Opgroeien met chronische ziekte
In de kindergeneeskundige setting is alle ken-
nis en kunde gericht op jonge kinderen, op
hun lichamelijke en geestelijke groei, op on-
derwijs en ontwikkeling. De zorgverlening in
deze kindvriendelijke omgeving voldoet vaak
niet aan de zorgbehoeften van adolescenten
(van Staa, 2004). Volwassen thema’s zoals

voorbereiding op seksualiteit en relaties, ver-
volgopleiding en werk komen in de pediatrie
niet altijd aan de orde. Ook in de zorg voor
volwassenen ontbreekt vaak de aandacht
hiervoor, zoals blijkt uit o.a. recent onder-
zoek van Prevo et al. (2004) bij adolescenten
met spina bifida.
Het afronden van hun opleiding of het vinden
van passend werk wordt bij adolescenten met
CF gehinderd door frequente opnames en ver-
slechterende lichamelijke conditie. Dit kan
ook beperkingen geven voor deelname aan
sportactiviteiten en het aangaan en onder-
houden van sociale contacten.
Voor adolescenten met een chronische ziekte
is het van groot belang de chronische ziekte
een plaats te geven in het zelfbeeld (Gryp-
donck et al., 2003) en om net als hun leef-
tijdsgenoten een eigen identiteit te ontwikke-
len. Adolescenten met CF vinden het belang-
rijk om een ‘normaal leven’ te leiden. Hieron-
der verstaan zij: niet opgenomen zijn in het
ziekenhuis, een baan zonder extra ziektever-
lof hebben; een actief sociaal leven leiden en
deelnemen aan sport (Gjengedal et al., 2003).
Leeftijdsgenoten spelen een belangrijke rol
om de adolescent te helpen de ziekte een
plaats te geven, maar deze groep kan ze ook
onder druk zetten om van het therapeutische
regime af te wijken (Grypdonck et al., 2003).
Therapietrouw is van groot belang voor het
op peil houden van de lichamelijke conditie,
maar veel adolescenten met CF zijn gedu-
rende periodes niet therapietrouw om hun
grenzen af te tasten (Gjengedal et al., 2003).
In deze periode moet de regie van de ouders
ten aanzien van de behandeling steeds meer
verschuiven naar zelfsturing door de adoles-
cent. Bevordering van onafhankelijkheid en
eigen verantwoordelijkheid voor de behande-
ling zijn centrale thema’s in de zorgverlening
voor adolescenten met CF (Esmond, 2000).
Zelfstandigheid wordt als een voorwaarde
voor transitie naar de zorg voor volwassenen
gezien, maar in de zorg voor kinderen wordt
de ontwikkeling daarvan nog niet systema-
tisch ter hand genomen. Dit wordt als een be-
langrijke taak voor verpleegkundigen gezien
(Betz & Redcay, 2003).

Transitie in zorg
Vanuit het perspectief van de totale levens-
loop is het vanzelfsprekend dat adolescenten
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met CF hun medische behandeling voortzet-
ten in het centrum voor volwassenen. Deze
transitie in zorg vindt meestal rond hun 18e
levensjaar plaats. Het gaat niet louter om ver-
andering in plaats, maar om cultuuromslag
(zie tabel 1).

Het moment van overdracht is slechts een
klein onderdeel van het totale transitieproces.
Dit proces omvat de voorbereiding, overstap,
aanpassing in de nieuwe situatie en tot slot
de evaluatie van de transitie. Een soepele
transitie in zorg kan belemmerd worden door
obstakels bij alle betrokkenen (zie overzicht
in van Staa, 2004). Bij de adolescenten wor-
den onvoldoende zelfstandigheid en afhanke-
lijkheid, sociaal isolement en gebrekkige the-
rapietrouw genoemd als belemmeringen voor
een soepele transitie. Bij ouders speelt een
overmatige behoefte aan controle en bescher-
ming, naast gebrek aan vertrouwen in de
nieuwe zorgverleners een rol (Schidlow &
Fiel, 1990).
Wetenschappelijk onderzoek naar transitie
staat nog in de kinderschoenen en er is nog
weinig bewijs beschikbaar over effectieve in-
terventies (Rosen, 2004; Betz 2004). Volgens
Betz & Redcay (2003, 2005) krijgen verpleeg-
kundigen de unieke kans om innovatief te
zijn bij de planning van de transitie en de ont-
wikkeling van transitie-assessment (beoorde-
ling van het ‘klaar zijn’ voor de transitie).
Ook in Nederland is er tot nu toe nog weinig
bekend over het verloop van de transitie in
zorg. Er is nog maar weinig sprake van ge-
coördineerde transitie naar de zorg voor vol-
wassenen (Donckerwolcke & van Zeben,
2002). Er zijn nauwelijks transitieprotocollen,
er wordt nog weinig samengewerkt tussen de
zorg voor kinderen en de zorg voor volwasse-
nen.

De CF-zorg steekt gunstig af in vergelijking
met andere aandoeningen, omdat er binnen
de zes Nederlandse CF-centra al sprake is van
gezamenlijke behandelingsprotocollen en in-
tensieve samenwerking. Toch is volgens de
Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting de pe-
riode van transitie een belangrijk knelpunt,
naast de capaciteit en deskundigheid in de
zorg voor volwassenen (NCFS, 2002). Eigen
ervaringen als verpleegkundig specialist in
het CF-centrum Utrecht hebben in 2001 de
aanleiding gevormd voor dit onderzoek. Door
contacten met andere CF-centra in binnen-
en buitenland is duidelijk geworden dat de
problemen rondom de transitie in zorg vrij-
wel overal gesignaleerd worden. Dit blijkt
ook uit de toename van artikelen in de inter-
nationale vakbladen betreffende dit onder-
werp.
Doelstelling van het onderzoek is het inven-
tariseren van de problemen die adolescenten
met CF en hun ouders ervaren bij de transitie
in zorg. Daarmee kan
een bijdrage worden geleverd aan de verbete-
ring van het transitieproces. De vraagstelling
van het onderzoek is: Hoe ervaren adolescen-
ten met Cystic Fibrosis en hun ouders de
transitie in zorg van het kinderziekenhuis
naar een centrum voor volwassenen?

Onderzoeksmethode
De beleving en ervaringen van betrokkenen
staan in dit onderzoek centraal, daarom is
voor een kwalitatieve onderzoekmethode ge-
kozen. De gegevens zijn verzameld middels
semi-gestructureerde interviews met adoles-
centen met CF en hun ouders. Het interview
opende met een vaste beginvraag (‘‘Hoe is de
overstap van kinderziekenhuis naar het cen-
trum voor volwassenen verlopen?’’) en is ver-
der gestructureerd aan de hand van een globa-

Tabel 1 Verschillen tussen de kinder- en volwassenenzorg (Fleming et al. 2002; Rosen 1995)

Kinderzorg (pediatrie) Volwassenenzorg

Gezinsgericht (ouders sterk betrokken) Individueel gericht
Generalistisch Specialistisch
Sociaal georiënteerd Ziektegeoriënteerd
Informeel, ontspannen Formeel en direct
Aandacht voor ontwikkeling, school en sociaal
functioneren

Nadruk op behandeling, complicaties en therapietrouw
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le topiclijst, ontwikkeld door literatuurstudie.
Begrippen als o.a. afscheid, onzekerheid en
volwassenheid hebben voor de adolescenten
richting gegeven aan de dataverzameling en
eerste analyse. Voor ouders hebben o.a. de be-
grippen bezorgdheid, betrokkenheid en ver-
trouwen deze functie gehad.
De gesprekken zijn door de eerste auteur bij
de adolescent en ouders thuis gevoerd en
vastgelegd op een cassetteband. Een inter-
view heeft gemiddeld ruim een uur geduurd.
Achtereenvolgens is er een gesprek gevoerd
met de adolescent en later met de ouders. Zij
zijn niét samen geïnterviewd, omdat wij het
eigen perspectief van de betrokkenen wilden
leren kennen.
Voorafgaand aan het onderzoek is toestem-
ming verkregen van de Medisch Ethische
Toetsingscommissie (UMC Utrecht). Voor de
selectie van respondenten is door een kinder-
arts samen met een longarts een lijst opge-
steld van alle adolescenten onder behandeling
in het CF-centrum Utrecht die in de voor-
gaande twee jaar zijn overgegaan van het kin-
derziekenhuis naar de zorg voor volwassenen
en tenminste één controle hebben gehad op
de polikliniek Longziekten (n=22). Adolescen-
ten met CF met co-morbiditeit zijn geëxclu-
deerd, omdat de transitie bij hen complexer
verloopt dan gemiddeld. Om dezelfde reden
zijn ook dragers van de bacterie Bukholderia
cepacia uitgesloten. Besmetting met deze,
voor gezonde mensen onschuldige, bacterie
vormt een ernstige bedreiging voor de ge-
zondheid van de drager en van andere CF pa-
tiënten.

Elke tweede persoon van de lijst is benaderd
voor deelname. Alle benaderde adolescenten
en hun ouders hebben positief gereageerd op
ons verzoek en hebben toestemming voor
deelname gegeven. In totaal zijn er interviews
met negen adolescenten met CF (vijf jongens
en vier meisjes) en gesprekken met tien (één
of beide) ouders gehouden. De leeftijd van de
adolescenten op het moment van het inter-
view lag tussen 17 en 20 jaar. Gemiddeld
heeft de overstap 11 maanden tevoren plaats-
gevonden. Op één na woonden alle adolescen-
ten nog thuis (zie tabel 2).

Bij de analyse van de letterlijk uitgetypte in-
terviewteksten is gebruik gemaakt van het
computerprogramma Winmax (versie pro
’96). Telkens zijn fragmenten uit de tekst
voorzien van een code, waarbij de basis wordt
gevormd door het taalgebruik van de respon-
denten, zoals bijvoorbeeld ‘oud en wijs ge-
noeg’ en ‘een verdwaald gevoel’. Fragmenten
met gelijke codes zijn met elkaar vergeleken,
waarbij is nagegaan welke begrippen bij elk-
aar horen, zodat thema’s ontstaan (Maso &
Smaling, 1998). Om belangrijke thema’s (bij-
voorbeeld ‘zorgen maken’) op het spoor te ko-
men is de frequentie van de verschillende co-
des bepaald. De data van ouders en adolescen-
ten zijn apart, in verschillende rondes, geana-
lyseerd. Bij iedere analyseronde zijn de
onderzoeksgegevens vergeleken met beschik-
bare literatuurgegevens. Door dataverzame-
ling, data-analyse en reflectie (en weer data-
verzameling) ontstaat een continue onder-
zoekscyclus: de constant vergelijkende me-

Tabel 2 Overzicht respondenten (namen zijn gefingeerd in verband met privacy)

Naam Leeftijd
t.t.v. overstap

Tijd tussen
overstap en interview

woonsituatie interview met

1. Jaap 18 jaar 1,5 jaar bij ouders moeder
2. Joke 18 jaar 1 jaar bij ouders vader & moeder
3. Marianne 17 jaar 2 jaar bij ouders moeder
4. Ineke 20 jaar 6 maanden op kamers moeder
5. Martin 20 jaar 4 maanden één gezin: moeder
6. Suze 17 jaar 4 maanden bij ouders
7. Wim 19 jaar 1 jaar bij ouders moeder
8. Willem 19 jaar 2,5 jaar bij moeder moeder
9. Arjan 18 jaar 1 jaar bij ouders vader & moeder
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thode van gegevensanalyse. Na negen inter-
views leek een punt van verzadiging bereikt
te zijn en zijn er geen nieuwe respondenten
benaderd.
Gedurende het onderzoek is op verschillende
wijzen aandacht besteed aan kwaliteitscon-
trole. De transcripten, coderingen en analyses
zijn door beide onderzoekers steeds onderling
besproken. Door deze uitwisseling is de ana-
lyse steeds getoetst en bijgestuurd. Daarnaast
zijn samenvattingen van de interviews voor-
gelegd aan de geïnterviewden, die zijn beoor-
deeld als ‘goed herkenbaar’. Gedurende de ge-
hele onderzoeksperiode is een logboek bijge-
houden en zijn diverse memo’s geschreven.
Deze zijn gebruikt ter reflectie op het onder-
zoeksproces. Om de overdraagbaarheid van
de resultaten te controleren, is na verwerking
van de data nagegaan in hoeverre de ervarin-
gen van de respondenten overeenkomen of
verschillen met de beschikbare literatuur. Er
bleken daarbij meer overeenkomsten dan ver-
schillen te bestaan.

Ervaringen van adolescenten met transitie
Bij de adolescenten zijn drie thema’s naar vo-
ren gekomen: vanzelfsprekend, in een andere
wereld, en oud en wijs genoeg. Het centrale
thema was leren zorgen voor jezelf.

Vanzelfsprekend
De overstap van de zorg voor kinderen naar
de kliniek voor volwassenen betekent het af-
scheid van een vertrouwde situatie, ver-
trouwde zorgverleners en een bekende wijze
van behandeling. Toch lijkt dit voor het me-
rendeel van de respondenten nauwelijks een
rol te spelen. Voor hen hoort het kinderzie-
kenhuis bij de kindertijd die wordt afgesloten.
Ze zien vooral voordelen in de overstap:
Jaap is 18 jaar als hij de overstap maakt naar
de zorg voor volwassenen. Hij is net klaar
met zijn schoolopleiding en is begonnen aan
een voortgezette opleiding. Als grootste voor-
deel van de overstap noemt hij: ‘‘Je wordt an-
ders benaderd. Vroeger ging alles via je
ouders. Ik ga tegenwoordig alleen. Nu is het:
wat vind jij ervan als we dit of dat doen? En
dat kan je dan zelf beslissen en dat vind ik
wel veel fijner.’’
De meeste adolescenten zijn nauwelijks voor-
bereid op de nieuwe situatie. De kinderarts
brengt de overstap ongeveer een jaar voor de

geplande datum ter sprake. Soms is er een be-
zoek aan de nieuwe afdeling geregeld door
een verpleegkundige. Een enkele respondent
is via contacten met andere CF-patiënten op
de hoogte van de naderende overstap. Vaak
valt de transitie in zorg samen met andere
overgangen in deze levensfase, zoals zelfstan-
dig wonen, een vaste partner, het afronden
van de middelbare school en het starten van
een dienstverband of vervolgstudie:
Arjan (18) is de jongste in een gezin met vier
jongens. Afgelopen zomer heeft hij eindexa-
men gedaan. Sinds enige maanden studeert
hij aan de universiteit. Hij denkt er over om
een kamer te zoeken. Arjan: ‘‘De overstap is
voor mij een soort van vanzelfsprekendheid
geweest die samenliep met mijn achttiende
verjaardag en klaar zijn met school.’’
De meeste adolescenten uit het onderzoek
benadrukken vooral continuïteit in hun le-
vensloop als het om de transitie naar de vol-
wassenenzorg gaat. Maar dat geldt niet op
alle momenten en ook niet voor iedereen.

In een andere wereld
Adolescenten die veel contacten hebben op-
gebouwd in het kinderziekenhuis, bijvoor-
beeld vanwege herhaalde opnames, hebben
grote verschillen ervaren. Hoewel ze ver-
wachten dat alles gewoon zal gaan zoals al-
tijd, blijkt dat het er in het centrum voor vol-
wassenen heel anders aan toegaat:

De overstap van Joke (18) naar de zorg voor
volwassenen was onvoorbereid en onver-
wacht, toen een acute opname noodzakelijk
bleek: ‘‘Je komt zo in één keer op een afde-
ling voor volwassenen en dat was helemaal
totaal echt iedereen nieuw. De arts was
nieuw, de verpleging nieuw, de fysiotherapie
nieuw, diëtistes waren nieuw. En dan had je
natuurlijk ook nog een ander gebouw en an-
dere methodes en praktische dingen.’’

Op zo’n moment voelen deze adolescenten
zich in een andere wereld, waaraan ze zich
opnieuw moeten aanpassen. Ook de kennis-
making met oudere medepatiënten met an-
dere, zeer ernstige longaandoeningen is een
ingrijpende en geheel nieuwe confrontatie.

Wanneer Marianne voor het eerst wordt op-
genomen op de longafdeling voor volwasse-
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nen is ze 17 jaar. Ze komt op een zaal met
meerdere patiënten naast een oudere man te-
recht: ‘‘Ja, naast een oúde man. Dat is wel
heel anders. Ik had zoiets van, ik voelde me
niet zo op mijn gemak en volgens mij voelde
die man zich nog minder op zijn gemak dan
ik.’’

Een andere ingrijpende verandering is het feit
dat adolescenten nu zélf hun gezondheidspro-
blemen moeten verwoorden, terwijl in het
kinderziekenhuis de ouders dit voor hen kon-
den doen. Als adolescenten ernstig ziek zijn
en acuut worden opgenomen is het extra
zwaar om zélf woordvoerder te zijn. Ook
kunnen de nieuwe zorgverleners de ernst van
de gezondheidsklachten van deze adolescen-
ten nog niet goed in schatten. Dit alles maakt
dat er extra behoefte aan uitleg over de gang
van zaken en de behandeling bestaat. Arjan
pleit voor een meer geleidelijke overgang
naar de zorg voor volwassenen: ‘‘Misschien
zouden ze een soort stappenplan of zo kun-
nen maken. Dat je bijvoorbeeld een keer een
gezamenlijke poli in het kinderziekenhuis
hebt met de artsen.’’

Oud en wijs genoeg
Vrijwel alle adolescenten in het onderzoek
voelen zich volwassen genoeg om zelf verant-
woordelijkheid te dragen voor de chronische
aandoening. Van hun ouders verwachten zij
dat ze meer terugtreden, naarmate ze zelf
zelfstandiger worden. Dat gaat in een enkel
geval met conflicten gepaard:

Ineke (20) woont sinds een jaar op een stu-
dentenkamer in een grote stad. Na een pe-
riode met heftige meningsverschillen met
haar ouders, heeft zij besloten om een kamer
te zoeken ver buiten haar voormalige woon-
plaats. De relatie met haar ouders is de afge-
lopen periode weer verbeterd, vertelt ze. Ze
vindt het zo eigenlijk wel een stuk beter, dan
toen ze nog thuis woonde: ‘‘Ik ben oud en
wijs genoeg om voor mezelf te zorgen.’’

Er lijkt een verschil te zijn tussen de onder-
zochte jongens en meisjes in de mate van
zelfstandigheid en in het streven naar onaf-
hankelijkheid. Drie van de vier meisjes heeft
een vaste relatie en zij hebben de wens om
het ouderlijke huis te verlaten, maar de jon-

gens hebben hier geen haast mee.

Wim is een rustige jongen van 19 jaar. Hij
woont samen met zijn jongere broer bij zijn
ouders. Regelmatig gaat hij naar een sport-
club en ook zwemt hij graag. Hij volgt een
voortgezette opleiding, waar hij veel tijd aan
besteedt. Een vriendin heeft hij niet. ‘‘Ik zit
nog niet verkeerd. Ik denk dat ik de ko-
mende twee jaar niet het huis uitga.’’

Centraal thema voor adolescenten: leren zorgen
voor jezelf
Alle onderzochte adolescenten zijn zich er-
van bewust dat hun centrale opgave is om te
‘‘leren zorgen voor zichzelf’’, maar ze maken
zich daar niet zo druk om. Toch is het vaak
een uitdaging voor hen om zelf verantwoor-
ding te nemen. Daarbij vinden ze het niet
leuk wanneer ouders zich zorgen blijven ma-
ken, want dan lijkt het net of zij niet zelfstan-
dig kunnen opereren.
De mate van zelfstandigheid bij de onder-
zochte adolescenten wisselt. De één doet al-
les zelf, waar de ander nog veel begeleiding
hierbij krijgt. De onderzochte jongens lijken
ook hierin minder zelfstandig dan meisjes.
Een stimulerende houding ten aanzien van
zelfzorg van de ouders (vooral moeders) is
hierbij belangrijk.

Ervaringen van ouders met transitie
Bij de analyse zijn voor de ouders drie the-
ma’s gevonden: meer afstand nemen, een ver-
dwaald gevoel, zorgen en vertrouwen. Het
centrale thema bij de ouders is het spiegel-
beeld van dat van de adolescenten: in vertrou-
wen loslaten.

Meer afstand nemen
Ouders zijn door de kinderarts op de hoogte
gesteld dat de overstap rond de 18e verjaardag
zal gebeuren. Ouders vinden de transitie wel
logisch, maar staan er toch ambivalent tegen-
over. Aan de ene kant betekent het een be-
langrijke mijlpaal, aan de andere kant valt
het afscheid van het kinderziekenhuis hen
niet gemakkelijk.

Al sinds zijn babyleeftijd is Wim (19) onder
behandeling bij dezelfde kinderarts. Zijn
moeder vertelt dat Wim en zij de zorgverle-
ners in het kinderziekenhuis dus al 19 jaar
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kennen: ‘‘Het kinderziekenhuis was je zo ver-
trouwd; je kende daar bijna iedereen. Hij
kon zijn gang gaan. Ik denk er met heimwee
aan terug.’’

In het kinderziekenhuis wordt door ouders
vaak veiligheid ervaren, waarbinnen ze hun
kind wel durven loslaten. In de nieuwe situ-
atie kennen de zorgverleners hun kind nog
niet, waardoor de situatie als minder veilig
wordt ervaren. Dan is het vertrouwen in hun
kind van groot belang. Ook de omgang met
de nieuwe zorgverleners verschilt veel met de
contacten in het kinderziekenhuis.

Marianne’s moeder gaat nog steeds regelma-
tig mee naar het bezoek aan de longarts. Ze
zit dan achter haar dochter en neemt niet
deel aan het gesprek. Dit plaatst haar voor
een dilemma: ‘‘Want ik wil dan natuurlijk
ook een vraag afvuren, net zo goed.’’

Ouders zijn zich ervan bewust dat zij nu veel
meer op de achtergrond komen. Zij kijken al-
leen nog toe en hopen dat het goed gaat. Bij
een verslechtering van de gezondheidstoe-
stand kan bij de ouders grote bezorgdheid
ontstaan.

Een verdwaald gevoel
Voor een aantal ouders is het moeilijk te ac-
cepteren dat hun rol drastisch is veranderd.
Zij voelen zich buitengesloten en ervaren
weinig begrip van de nieuwe zorgverleners
voor hun situatie:

Arjan( 18) is in het verleden vaak opgenomen
in het kinderziekenhuis. Zijn moeder is al-
tijd zeer betrokken bij alle zorg en ziet zich-
zelf als een coach voor haar zoon. In het cen-
trum voor volwassenen voelt ze zich letter-
lijk buiten spel gezet door de zorgverleners:
‘‘Het moeilijkste vond ik dat je ineens geen
moeder meer mag zijn. Dat heb ik als een
soort klap ervaren. Dat gezegd werd van ‘Dat
gaat bij ons anders. Wij praten niet meer
met moeders’ ’’.

Op zulke momenten mist men de oude ver-
trouwde zorgverleners. Arjan’s moeder vertelt
dat ze zelfs een keer ‘‘stiekem’’ naar het kin-
derziekenhuis is teruggeweest.
De moeder van Jaap (18) zegt: ‘‘Wat je ver-

wacht, is niet meer. Het is een verdwaald ge-
voel in dat ziekenhuis.’’ In de nieuwe omge-
ving missen ouders een aanspreekpunt. Door-
dat de adolescent nu zelf contact heeft met
de zorgverleners kan door ouders geen recht-
streekse vertrouwensband meer opgebouwd
worden.

Zorgen en vertrouwen
Sommige moeders hebben moeite om het
zorgen voor hun kinderen los te laten. Net
als voorheen zorgen zij voor het eten en het
klaarzetten van de medicijnen, al zijn ze zich
ervan bewust dat ze het eigenlijk niet meer
moeten doen.

Suze (17) en Martin (20) wonen beiden nog
thuis. Moeder is altijd heel zorgzaam ge-
weest voor haar beide kinderen. De overstap
naar de zorg voor volwassen van haar beide
kinderen geeft haar veel zorgen om de toe-
komst: ‘‘Ja, je bent toch heel bezorgd. Het
zijn toch je kinderen en het kan ook alleen
maar slechter worden, dus je wilt toch graag
dat ze in goede handen komen.’’

Om hun kinderen los te kunnen laten is het
belangrijk dat ouders het nieuwe team van
zorgverleners vertrouwen. Bezorgdheid over
de gezondheid van hun kinderen is er mede
oorzaak van dat ouders lang betrokken (wil-
len) blijven bij de medische zorg. In tegenstel-
ling tot hun kinderen geven ouders regelma-
tig aan weinig tot geen vertrouwen te hebben
in de volwassenenzorg. Een aantal ziet dit
vooral als een kwestie van tijd, zij verwach-
ten dat de zorg nog wel zal verbeteren.

Centraal thema voor ouders: in vertrouwen
loslaten

Ouders moeten in de transitiefase hun zieke
kind leren loslaten. Dit kan echter niet zon-
der vertrouwen in de nieuwe zorgverleners én
in hun kind. Vertrouwen in hun kind speelt
een belangrijke rol voor de ouders tijdens de
aanpassing in de nieuwe situatie. Is er ook
vertrouwen in de zorgverleners, dan durven
ze hun kind wel los te laten, maar is dit er
(nog) niet, dan hangt er veel af van de zelf-
standigheid van de adolescent. Wanneer het
vertrouwen in zorgverleners en kind beperkt
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is, houden ouders de neiging om de gang van
zaken te beïnvloeden en te structureren. Dit
kan verzet oproepen bij adolescenten en zorg-
verleners.

Discussie

Uit de onderzoeksresultaten blijkt dat de on-
derzochte adolescenten zich weinig bezorgd
tonen over de veranderingen die de transitie
in zorg met zich meebrengt. Dit sluit aan bij
bevindingen uit ander onderzoek bij adoles-
centen met CF (Anderson et al., 2002; Boyle
et al. 2001; Madge & Bryon, 2002), alleen
Westwood et al. (1999) komen tot een andere
conclusie. Adolescenten zien de overstap als
een uitdaging om zelf de zaken te gaan rege-
len en behandeld te worden als volwassene.
Wanneer hun gezondheidstoestand echter
verslechtert en opname noodzakelijk is, erva-
ren ze grote veranderingen. Op zo’n moment
blijkt dat ze nauwelijks zijn voorbereid op
deze nieuwe wereld en op hun nieuwe rol als
volwassen zorgvrager.
Ouders ervaren de transitieperiode wél als
een zorgelijke tijd. Ook Schidlow (2002)
merkt op dat ouders meer bezorgd zijn over
de transitie dan de adolescenten zelf. Ouders
verwachten dat zorgverleners aandacht heb-
ben voor hun situatie en vrezen ‘buitenspel’
gezet te worden. Russell et al. (1996) menen
dat ouders na de overstap een grote behoefte
aan ondersteuning houden die niet voldoende
wordt onderkend door verpleegkundigen. Zij
blijven nauw betrokken bij de zorg voor hun
kinderen met CF, ook als deze volwassen zijn
(Lowton, 2002).

Uit de ervaringen van de respondenten blijkt
dat verpleegkundigen nog nauwelijks een rol
spelen in de planning van de transitie. Dit is
een gemiste kans, omdat verpleegkundigen
tijdens het transitieproces interventies kun-
nen toepassen, zoals knelpunten signaleren,
begeleiden, voorlichten en coördineren (Ver-
hoeven & van Staa, 2000). Voor het coördine-
ren van het transitieproces zijn gespeciali-
seerd verpleegkundigen of nurse practitioners
de aangewezen personen (Betz & Redcay,
2005). Zij hebben immers intensieve contac-
ten met patiënten en ouders over het omgaan
met de ziekte en de uitvoering van de nood-

zakelijke behandeling. Zij kunnen adolescen-
ten en ouders bij de zelfstandigheidontwikke-
ling begeleiden.
Continuïteit in de zorg voor adolescententen
met een chronische aandoening kan worden
gewaarborgd door de structuur en coördinatie
van het totale transitieproces vast te leggen
in een protocol. Dit onderzoek laat zien wel-
ke elementen daarin belangrijk zijn voor ado-
lescenten en ouders. Beide partijen willen er-
bij betrokken worden en zij willen informatie
ontvangen over wat hen te wachten staat in
de nieuwe omgeving.

Ten aanzien van ons onderzoeksdesign zijn
enkele kanttekeningen te maken. Transitie in
zorg is een proces van jaren; in dit onderzoek
is echter alleen op één moment (retrospectief)
gekeken naar de ervaringen. Een longitudi-
nale benadering met diverse meetmomenten
brengt het proces beter in kaart. Voorts is in
dit onderzoek alleen gebruik gemaakt van in-
terviews. Een combinatie met andere onder-
zoeksmethoden, zoals egodocumenten of fo-
cusgroep discussies had de validiteit kunnen
vergroten (Maso & Smaling, 1998). Het per-
spectief van de betrokken zorgverleners is
niet onderzocht waardoor het beeld van erva-
ringen niet volledig is.
De afgelopen jaren is er meer aandacht voor
transitie in de adolescentenzorg in Nederland
gekomen. Zo heeft het CF Centrum Utrecht
een transitieprotocol ontwikkeld op basis van
ons onderzoek, waarin aandacht wordt be-
steed aan voorbereiding, overstap, aanpassing
en evaluatie van het transitieproces (Boom-
sma & van Elst, 2002). In 2003 is de Anna
Reijnvaan Praktijkprijs 2003 uitgereikt aan de
ontwikkelaars. Het AMC heeft in 2004 een
themajaar georganiseerd over transitie van
adolescenten naar de volwassenenzorg (zie
van der Tempel et al., 2004). De Kenniskring
Transities in Zorg (Hogeschool Rotterdam)
voert momenteel een onderzoeksprogramma
uit samen met Erasmus MC Rotterdam,
waarin onderzoek wordt gecombineerd met
de ontwikkeling van protocollen en andere
interventies (de Lange & van Staa, 2004). Een
voorbeeld is het door ZonMw gefinancierde
project ‘‘Op eigen benen: Zorgpreferenties en
competenties van adolescenten met een chro-
nische ziekte of beperking op weg naar hun
volwassenheid’’ (www.opeigenbenen.nu).
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Conclusies en aanbevelingen
Voor adolescenten met CF en hun ouders is
transitie in zorg een vanzelfsprekendheid. In
de praktijk ontstaan er echter vaak proble-
men en ervaren zij dat de transitie niet van-
zelf gaat. Adolescenten, hun ouders en pedia-
trische zorgverleners besteden te weinig aan-
dacht aan voorbereiding op alle veranderin-
gen die transitie en volwassen worden met
zich meebrengt.
Ook in de nieuwe situatie is er onvoldoende
aandacht voor de aanpassingen die de transi-
tie in zorg van adolescent en ouders vergt.
Verpleegkundigen kunnen een centrale rol
spelen bij de voorbereiding en de aanpassin-
gen door adolescent en ouders in de zorg voor
volwassenen. Op basis van ons onderzoek ko-
men wij tot de volgende aanbevelingen voor
de praktijk:
– Het bevorderen van een geleidelijke transi-
tie in zorg;

– Uitgaan van een flexibele, individuele bena-
dering;

– Verbetering van de coördinatie en continuï-
teit in de zorg;

– Aandacht voor de veranderende situatie
van de ouders.

– Op het gebied van vervolgonderzoek noe-
men wij de volgende aanbevelingen:

– Aanvullend onderzoek bij hulpverleners;
– Aanvullend onderzoek naar ervaringen met
transitie, zowel kwantitatief als kwalitatief;

– Onderzoek bij andere chronische aandoe-
ningen die op de kinderleeftijd voorkomen.

Meer aandacht voor de organisatie van een
succesvolle transitie in zorg sluit aan bij de
wens van adolescenten om ‘op eigen benen’
te staan én bij de behoefte van ouders om
hun kind ‘in vertrouwen’ los te laten.

Wij danken Han van der Laag, Jos Latour, Su-
san Jedeloo, Tony Hak en de anonieme revie-
wers van Verpleegkunde voor hun waardevol-
le commentaren op eerdere versies van dit ar-
tikel.
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Summary

Transition of care: a matter of course, but no plain sailing. Experiences of adolescents with Cystic
Fibrosis and their parents. The purpose of this article is to describe and discuss the development
and testing of the ‘Care in dialogue Competency Scale’, for home care nurses and auxiliary nurses.
This self assessment scale aims at measuring competencies for client-centered care to chronically ill
clients receiving home care. The instrument was developed on the basis of qualitative research into
the client’s perspective and the nurse’s perspective of client-centred nursing home care. Client repre-
sentatives, caregivers and their managers were systematically involved in identifying the competen-
cies needed for client-centred care. Three competencies needed for client-centred care (1. care pro-
cess in dialogue, 2. enabling client participation, 3. dealing with tensions) were operationalized into
three scales of 18, 10 and 8 items. A study was conducted with a sample of 74 nurses and auxiliary
nurses, caring for chronic ill clients of four home care organizations in the south of the Netherlands.
Respondents varied in gender, education level (3IG, 4 and 5), age, experience and number of wor-
king hours. The internal consistency of the scales was studied by using principal component analysis
and by calculating Cronbach’s alpha. The majority of the items showed high factor loadings on the
first factor. Items with a factor loading <.40 were removed from the scale. Three items with a factor
loading <.40 and ( .30 on the first factor were retained based upon their content. Internal consisten-
cy analysis showed acceptable to good internal consistency for the remaining items (Cronbach’s al-
pha competency 1=.81, competency 2=.78, competency 3=.74). As expected, no significant diffe-
rences were found between mean sumscores of the competencies in each home care organization,
and no correlations were found between individual sumscores and the background variables. The
construct validity, internal consistency and feasibility of the adapted ‘Care in dialogue Competency
Scale’ appeared to vary from acceptable to good. The instrument offers possibilities for evaluation
and self-reflection with respect to client-centred care. Further testing of the reliability, validity and
responsiveness of the instrument is recommended.

Keywords: Client-centred care, development of competencies, self-assessment, nurses, auxiliary nurses,
home care.
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