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Definitie volgens Blum et al. Journal of
Adolescent health 1993

Transition is the "purposeful, planned process that addresses the medical,
psychosocial, educational and vocational needs of adolescents and young
adults with chronic medical and physical conditions as they move from child-
centered to adult oriented healthcare systems.”
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Bekend met
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Waarom transitie

Steeds meer jongeren met aangeboren afwijkingen of chronische
aandoeningen bereiken de volwassen leeftijd.

De overstap kan voor jongeren, ouders en zorgverleners een grote uitdaging
zijn op het gebied van zelfstandigheid en zelfredzaamheid.

Ook hebben de jongeren vaak een achterstand bij het bereiken van sociaal-
emotionele mijlpalen en is meer kans op lost to follow up en gebrekkige
therapietrouw.
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Behoefte aan transitie zorg

* Voor kinderteam belangrijk te weten dat hun jongeren bij goede opvolgers
met expertise in de aandoening terecht kunnen (loslaten en vertrouwen)

* Geruststelling voor ouders die vanaf geboorte veel zorg hebben gedragen
voor hun kind te weten naar wie hun kind wordt overgedragen (loslaten)
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Situatie “vroeger”

* Elke behandelaar en ziekenhuis had zijn eigen plan

* Geen vaste structuur (kom maar terug als er klachten zijn)

* Patiénten hadden vaak geen idee wat voor aandoening/operatie ze in
verleden hadden gehad

* Vaak geen overdracht naar andere zorgprofessionals

* Geen vast aanspreekpunt (VS en zorgpad beschrijving)

* Inmiddels ook een transitie protocol en recent een speciaal loket voor
patiénten/ouders en zorgprofessionals
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Ziekte van Hirschsprung

* Aangeboren afwijking van de darm ontstaat in de vierde of vijfde week van
de zwangerschap wanneer het zenuwstelsel wordt aangelegd.

* Afwezigheid van ganglioncellen (zenuwcellen) in distale colon

* Obstipatie ontstaat voor aangedane deel

* Incidentie 1 op 5000 pasgeborenen in Nederland circa 60 - 70 per jaar

* Operatie: verwijderen aganglionose. Rectaal spoelen tot operatie en soms
ook daarna nodig (HAEC) e

Normal colon 4 5
Hirschsprung's Disease

P
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Anorectale malformaties
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Geassocieerde afwijkingen
(VACTERL-associatie 60%)

V: Spinaal/wervelkolom 8-67%, Gastrointestinaal 7-10%
A: Anorectale malformatie

C: Cardiaal 10-17%

TE:Laryngo-tracheaal 6-8%

R: Urologisch 25-55%

L: Skeletal 10-15%

Gynaecologisch 3-40%
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Sanne

* Thuis geboren na ongecompliceerde zwangerschap, 15 kind
* Lijkt geen normale positie van de anus gezien bij temperaturen
* Verwijzing naar kinderchirurgie waarvoor opname in UMC
* Bij lichamelijk onderzoek diagnose perineale fistel doorgankelijk voor
hegar 7 (geen indicatie voor stoma)
* Quders informeren
* CQOperatie, onderzoeken, betrokken team
* |Instructie kalibraties
* Sanne kan na 2 weken met ontslag
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Operatie(s) afhankelijk van type ARM

* Laparotomie (spoed stoma) m.n. de complexe varianten

* Thuis kalibraties > hegar 7 (2 dd)

* PSARP= Posterieure Sagittale AnoRectale Plastiek na 2-6 maanden
* Indien stoma dan opheffen circa 3 maanden na PSARP
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Sanne 6 weken na PSARP

* Eerste weken na operatie stressvol wegens: Anale wond, luierdermatitis,
kalibraties 2 dd tot circa 3-6 maanden (momenteel ter discussie)

*  Besproken met ouders voorkomen van stress in urogenitaal gebied n.l. van
invloed op continentie en in latere leven op seksualiteit.

* Luier wissels stressvol waarvoor ondersteuning door psychologie (na
geboorte al kennismaking met psychologie m.n. inventarisatie
belastbaarheid gezin en omgaan met aangeboren aandoening)
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Sanne 3-4 jaar

* Continentie verloopt moeizaam

* Regelmatig laxans nodig

* Enkele malen rectaal gespoeld op poli/SEH

*  MDT wordt aangeboden: psychologie en fysiotherapie
* Stress bij ouders door negatieve ervaringen
e Sanne is bang om te poepen waarvoor MDB (EMDR)

Na MDB gaat het goed met Sanne en zijn er weinig problemen en is ze
continent.
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Follow up volgens zorgpad

* Jaarlijkse controles bij kinderchirurg en/of verpleegkundig specialist

* Afhankelijk van bijkomende afwijkingen meer professionals betrokken
* Inventarisatie m.b.v. vragenlijsten

* Educatie aandoening (gedurende verschillende levensfasen)

* Transitie naar volwassen team (16 — 18 jaar)
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Voorbereiding jongere

Vanaf 12 jaar Individueel Transitie Plan (ITP) die de jongere kan invullen ter

voorbereiding op de afspraak

 Wat weet je over je aandoening en medicijnen, algemene gezondheid
zoals gezonde leefstijl in relatie met je aandoening of medicijn gebruik

* Weet je bij wie en hoe je terecht kan bij vragen of problemen

* Info over intimiteit en seksualiteit, vruchtbaarheid evt. zwangerschap

* Op jonge leeftijd educatie geven, (lotgenoten contact via
patiéntenvereniging)

* QOpgroeien tot een volwassene - Transitie — Radboudumc
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https://www.radboudumc.nl/amalia-kinderziekenhuis/over-het-amalia-kinderziekenhuis/onze-zorg/opgroeien-tot-een-volwassene

Voorbereiding ouders

Rolverandering van verzorgende ouder naar coachende die de regie steeds
meer bij de jongere zelf legt. De ouders bewust maken dat de jongere
steeds meer verantwoordelijkheid krijgt en de ouders ondersteunen om
jongere zelf meer taken te laten uitvoeren en meer verantwoordelijkheid te
nemen. (Gorter, Stewart et al. 2015).

Tools op internet: “Op eigen benen” (Rotterdam University, The
Netherlands) and ReadySteadyGo (University Hospital Southampton, UK)
Ouders aanmoedigen contact te maken met (buitenlandse) patiénten
verenigingen
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Eigen
n en . n u Home Jongeren -~ Professionals v Transitie Toolkit Podcasiserie Contact ~
zorgprofessionals uit het werkveld zich al jaren bezig houdt met dit thema is er inmiddels veel bekend uit

onderzoek en praktijkervaring. Doe hier je voordeel mee!

Opdeze pagina heb je toegang tot veel relevante en actuele informatie over transitiezorg; van
achtergrondinformatie en onderzoek tot een zeer bruikbaar ‘Zeven stappenplan’ om een transitiepoli op te

zetten en vergeet ook de vernieuwde Transitie Toolkit niet te bekijken!

Kies een thema
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www.seksualiteit-arm-zvh.nl

Welkom!

Liefhebben, vrijen en iteil heeft aan intimiteit. Hoe kan een anorectale malformatie (anusatresie) of de ziekte van Hirschsprung

seksualiteit beinvioeden? Wat kan anders verlopen dan bij anderen zonder deze aandoeningen? Wat kun je tegenkomen en hoe kun je ermee omgaan?

Antwoorden op deze en andere vragen over intimiteit, vrijen, seks, iteit en vind je op deze site. De site is ontwikkeld door
projectgroep 'SO' [¢) anorectale ie & ziekte van Hirschsprung) in nauwe ing met pati en gespeciali
behandelaars.
QULERS/VER ZORGERS KINDEREN JONGEREN  VOLWASSENEN ——
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Sanne

* Sanne isinmiddels 17 jaar en is over het algemeen continent

* Gebruikt nog laxans en incidenteel een klysma of darm spoeling

* |s goed op de hoogte van haar aandoening

* Heeft nog geen behoefte aan consult gynaecoloog (bij deze vorm geen
problemen te verwachten) geen problemen met menses

* Voelt zich niet onzeker over haar lichaam en heeft inmiddels een vriendje
(nog niet seksueel actief)

* Lijkt op dit moment klaar voor de overstap naar het team voor volwassen
patiénten
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Warme overdracht tussen 16 - 18 jaar
start in 2016

* Voorbereiding door jongere met vragenlijsten (via mijnRadboud)
* Voorbereiding door colorectaal team (overzicht voorgeschiedenis)
* Kinderchirurg en Verpleegkundig specialist kinderchirurgie
* GE chirurg voor volwassenen en verpleegkundige colorectale chirurgie

 Hoe verder met Sanne?

D . ; y
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Uitdagingen

* No shows/last minute annuleringen door jongere voor transitie
spreekuur(andere belangen zoals baantjes, studie, geen vervoer e.d.)

* (niet) invullen vragenlijsten

* Beschikbaarheid van arts voor volwassenen met voldoende expertise in de
aangeboren aandoening (verwijzen naar andere centrum m.n. in
buitenland een uitdaging)

* Kosten
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