


ZORG VOOR MAATWERK!
Meer aandacht voor sociale participatie door jongeren 
met een chronische aandoening

In maart 2017 zijn de verkiezingen voor de Tweede Kamer. U 
bent als commissie ongetwijfeld druk bezig met het schrijven 
van uw verkiezingsprogramma. U gaat daarin toch zeker ook een 
passage over ons opnemen? Door de medische vooruitgang in de 
kindergeneeskunde bereikt tegenwoordig 90% van alle Nederlandse 
kinderen met een chronische aandoening de volwassenheid (1). 
Dit is fantastisch, maar om ervoor te zorgen dat deze jongeren later 
daadwerkelijk participeren in de maatschappij is er verandering 
nodig in de zorg en daar hebben we uw politieke steun bij nodig. 
Om u te helpen hebben we samen met professionals gekeken naar 
de drempels die jongeren met een chronische aandoening in de 
zorg ervaren en wat daarvoor de oplossingen zijn. Vanzelfsprekend 
zijn wij bereid de onderstaande punten toe te komen lichten.

ONTWIKKELINGSGERICHTE ZORG
Een chronische aandoening heeft effect op vrijwel alle facetten 
van het leven. De zorg is nu zo ingericht dat jongeren op 
hun 18e verjaardag plots als volwassen worden beschouwd. 
Ontwikkelingsgerichte zorg geeft jongeren de kans geleidelijk 
steeds meer verantwoordelijkheid te kunnen nemen over hun eigen 
ziekteproces. Niet de beperking maar de jongere staat centraal. 
Wanneer men de ontwikkeling van jongeren als startpunt neemt, is 
er aandacht nodig voor meer dan alleen de medische behandeling. 
Hoe meer er samen wordt gewerkt tussen zorgverleners, directe 
omgeving en andere maatschappelijke partijen hoe beter jongeren 
functioneren. Ontwikkelingsgerichte zorg vraagt om samenwerking 
tussen disciplines. Jongeren willen zich zo min mogelijk bezighouden 
met hun aandoening en zich net als gezonde leeftijdsgenoten 
richten op normale zaken als sport, school, werk, vrienden en 
familie. Het is van belang dat specialisten en hulpverleners hier 
ruimte voor geven waar dat mogelijk is. Begrip krijgen voor 
hun situatie is voor heel veel jongeren ontzettend belangrijk. 
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Het Jongerenpanel Zorg én 
Perspectief hoopt dat er in 
uw verkiezingsprogramma 
nadrukkelijk aandacht komt 
voor sociale participatie door 
jongeren met een chronische 
aandoening. In deze brief 
noemen we een aantal 
drempels en oplossingen 
op het gebied van zorg. We 
hebben die ook geformuleerd 
op de terreinen school, sport 
en werk. Die zijn, naast deze 
brief, eveneens op onze 
website terug te vinden.

De ondertekenaars van 
deze brief zijn lid van het 
jongerenpanel of jonge 
ervaringsdeskundigen. Het 
pleidooi voor meer aandacht 
voor sociale participatie bij 
alle politieke partijen wordt 
van harte onderschreven 
door bij het programma Zorg 
én Perspectief betrokken 
professionals, onder meer 
werkzaam bij projecten 
waarbinnen ervaring wordt 
opgedaan met integrale en 
ontwikkelingsgerichte zorg en 
oplossingen op de gebieden 
van sport, school en werk. 

	Creëer interdisciplinaire en ontwikkelingsgerichte zorg.
	Onderwijs (kinder)artsen om zoveel mogelijk te vragen aan het 

kind in plaats van de ouder.
	Zorg voor samenwerking tussen verschillende partijen binnen 

en buiten het ziekenhuis.
 
 
 
TRANSITIEFASE 
De overgang van kinder- naar volwassenenzorg is in de praktijk nog 
vaak abrupt en gedurende de kindertijd wordt er geen aandacht 
besteed aan de verschillen tussen de kinder- en volwassenenpoli. 
Juist op het moment dat jongeren (rond hun 18e) voor het eerst op 
eigen benen gaan staan, wordt van hen vaak plotseling verwacht 
dat zij hun eigen ziekteproces kunnen regisseren. De gevolgen van 
gebrekkige ondersteuning in deze periode kunnen zeer ernstig zijn 
(nogal wat jongeren met diabetes of een hartafwijking verdwijnen 
‘onder de radar’ of kampen met depressiviteit (2; 3). Transitiepoli’s 
kunnen jongeren ondersteunen in een tijd waarin veel verandert (1).  

	Creëer transitiepoli’s waar de overgang van kind naar 
jongvolwassene met een chronische aandoening centraal 
staat.

	Maak de overgang vloeiender en schrap 18 jaar als verplichte 
transitieleeftijd.

	Zorg voor samenwerking tussen kinderziekenhuizen en 
volwassenenpoli’s.

 

PSYCHOSOCIALE BEGELEIDING ZIEKTEPROCES
Jong zijn en een chronische aandoening hebben kan zwaar zijn. 
Naast fysieke of psychische beperkingen moet je vaak omgaan 
met problemen waar de meeste mensen pas op veel latere leeftijd 
mee te maken krijgen. Momenteel krijgen weinig jongeren daar 
ondersteuning bij en die is dan vrijwel alleen maar reactief. Pas 
als er al psychische problemen zijn, kun je hulp krijgen. Jongeren 
met een chronische aandoening blijken vaker depressief en 
hebben een lagere kwaliteit van leven (3). Om depressiviteit 
te verminderen en de kwaliteit van leven te verbeteren moet 
psychosociale ondersteuning structureel onderdeel worden 
van zorg voor jongeren met een chronische aandoening. In de 
praktijk bezuinigen directies van ziekenhuizen momenteel juist op 
deze zorg. Een aandoening leidt vaak tot minder mogelijkheden 
in het leven. Het vraagt veel flexibiliteit, doorzettingsvermogen, 
zelfkennis en reflectie om hier goed mee om te kunnen gaan. 
Goede ondersteuning begint bij de ouders. Het gedrag van hen is 
van grote invloed op het zelfstandig functioneren van jongeren.  

	Psychosociale ondersteuning structureel onderdeel maken van 
zorg.

	Ouders ondersteunen bij opvoeding van jongeren met een 
chronische aandoening.

 
 
ZORG OP MAAT
Onze goede gezondheidszorg heeft veel jongeren enorm veel 
gebracht. Zonder te overdrijven hebben veel jongeren hun leven te 



danken aan die zorg. Echter staat deze zorg vaak ook in de weg om 
een normaal leven te kunnen leiden. Jongeren missen veel school 
of kunnen niet naar sport of werk doordat zij naar behandelingen of 
controles moeten. Ziekenhuizen plannen onderzoeken bijvoorbeeld 
niet op dezelfde dag of men moet aanwezig zijn voor gesprekken 
die ook prima via de telefoon kunnen worden afgehandeld. Dit is 
niet alleen heel frustrerend voor jongeren maar het kost ook een 
hoop geld. E-health zou jongeren een enorme uitkomst kunnen 
bieden maar in de praktijk wordt er weinig gebruik van gemaakt 
van digitale mogelijkheden. Dit komt onder andere door perverse 
financieringsprikkels: de teller gaat pas rollen als je aanwezig bent. 

	Vergroot de mogelijkheden en het gebruik van e-health.
	Beperk belasting, plan afspraken vanuit de patiënt.
	Creëer financieringsprikkels die goed gedrag stimuleren.
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