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l idiInleiding
‘Zou ze de medicatie wel innemenZou ze de medicatie wel innemen 

op school? Ik maak me zorgen 
dat ze ziek wordt als ze dat 

t’
Ouder: 

vergeet’



l idiInleiding
‘Heb je de medicatie wel 

ingenomen vandaag? Je 
vergeet het zo vaak! ‘

ouder
vergeet het zo vaak! 



l idiInleiding

[zucht…..] 
Ze zeuren altijd! Mijn ouders’Jongere:



l idiInleiding

‘ja hoor, tuurlijk, maak je geen 
zorgen!’

Jongere:



l idiInleiding
‘Had ik nou mijn medicijnenHad ik nou mijn medicijnen 

ingenomen? Het was wel erg 
gezellig met mijn vrienden…’Jongere



d ldoel
• Bespreken belang van zelfstandigheid en autonomie van het kind/jongereBespreken belang van zelfstandigheid en autonomie van het kind/jongere 

met AGS, van jongs af aan 
• Handvatten bieden



h dInhoud
• Wat betekent een chronische conditie zoals AGS voor een kind / jongere?Wat betekent een chronische conditie zoals AGS voor een kind / jongere?
• En wat betekent het voor ouders een kind met AGS op te voeden?
• Waar liggen de uitdagingen

T iti• Transitie
• Zelfstandigheidontwikkeling
• Handvatten
• Ruimte voor vragen



i dKinderen en Jongeren
Wens
‐ normaal zijn
‐ erbij horen
‐ mee kunnen doenmee kunnen doen 
‐ geen uitzondering zijn
Verwachting toekomst

groeien en ontwikkelen‐ groeien en ontwikkelen 
‐ autonome volwassenen
‐ eigen leven en participatie in de maatschappij



i iBrein van een tiener



Belangen voor een jongereBelangen voor een jongere



d b h d lOuders en behandelaar
Doel:Doel:
• Veiligheid
• Complicaties voorkomen

G l kki ij• Gelukkige zijn



dh id b ikGezondheid en zorggebruik



Kinderen en jongeren met eenKinderen en jongeren met een 
chronische aandoening
• Balans verschillende complexe taken
• Ziekte en behandeling, invloed op dagelijks leven
• Chronische aandoening: invloed op geestelijke gezondheid relaties• Chronische aandoening: invloed op, geestelijke gezondheid, relaties

• eenzaamheid
• meer schooluitval, lagere opleiding, 
• Minder vaak betaald werk

Sattoe, 2015



blProblemen
• Afhankelijkheid van oudersAfhankelijkheid van ouders
• Onvoldoende vertrouwen in eigen kunnen en kennis van jongere
• Lost‐to‐follow up 

Mi d th i t• Minder therapietrouw
• Risico op verminderde gezondheid, 
• Kans op ontregeling of vroege complicaties (bijv bij diabetes)

Wafa, Nakhla, 2015



i d i j dUitdaging voor jongere en ouders
JJongeren:
• Kennis
• Leren van fouten

Ouders:
• ‘los laten’= anders vasthoudenlos laten  anders vasthouden
• coachen



i i i ?Wat is transitie?

• Transitie: ‘een doelbewust, gepland proces waarin aandacht besteed wordt 
aan medische, psychosociale, opleidings‐ en ontwikkelingsbehoeften van 
d l t j l t h i h diti f i ktadolescenten en jong volwassenen met een chronische conditie of ziekte 
bij de overgang van kindzorg naar volwassenzorg. Er is sprake van 
allesomvattende, goed gecoördineerde en continue zorgverlening op het 
juiste moment in de ontwikkelingsfase

Blum et al. 1993



b i j ?Wanneer begin je ermee?
• Een onderdeel van transitie is werken naarEen onderdeel van transitie is werken naar 

zelfstandigheid van de jongere
• Daar kan je al jong mee beginnen, ‘learning

th j b’on the job’

• https://youtu.be/TxMKbTrBY9E

• Filmpje minidocu bijnier net: wanneer start je 
met je kind voor te bereiden op demet je kind voor te bereiden op de 
middelbare school?



i d lgroeimodel





l i j h h liKleine stapjes en herhaling
• Kan een jong kind een rol hebben in de zorg voor AGS?Kan een jong kind een rol hebben in de zorg voor AGS?
• HOE betrek je een jong kind bij AGS?



lf di h id fZelfstandigheid oefenen 
• Innemen medicatie: wat lukt wat helpt daarbij wat is lastig welke hulpInnemen medicatie: wat lukt wat helpt daarbij, wat is lastig, welke hulp 

nodig en van wie
• Herkennen hydrocortison tekort, bespreken

K b ik k t h b k• Keuze gebruik maken stressschema: samen bespreken
• Gesprek bij de arts samen voorbereiden:
• Jongere alleen in spreekkamer



Ruimte om fouten te makenRuimte om fouten te maken



i i kTransitie spreekuur
• Kijkje in elkaars keukenKijkje in elkaars keuken
• Elkaar kennen
• Elkaars werk kennen

S ki d / d i l k• Samen kinderen / ouders zien en leren kennen





Vragen…




