Kinderen worden volwassenen
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Transitie

De overgang van dr
met een aangebor
y

Transitie is
Transitie een proces!

e het proc surbereid op het
zelfmana,_

Transf

e de’ la..singvan zorg van de kinder- naar volwassenpolikliniek
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De omvang van het probleem

@ESC

European Society

© In Nederland:~1.200 kinderen(ja_ar geboren Q) andesindese
00 met een aangeboren hartafwuklng (AHA) Ogeboren met een

AHA bereikt de

v
v volwassenleeftijd
. adulthood
De levensverwachting wordt steeds hoger.
0/ Van de patiénten
. . .. 2 6 . 1 /0 ervaart \ce
Inmiddels meer volwassenen dan kinderen zijn onderbrekingen in
met een aangeboren hartafwijking. de zorg
‘@ Verwachting: het aantal volwassenen met AHA A”
_ Alle patiénten met
|_ verder toe zal nemen. @ een AHA zouden
b transitiezorg ‘L:Jnal

moeten krijgen
In 2030: 11% van de volwassen patiénten met e
een AHA >60 jaar (Baumgartner, 2014).

H&"P

Eur Heart J, Volume 42, Issue 41, 1 November 2021, Pages 4213—
4223, https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab388
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ACHD patiénten lost to follow-up

650 - N = 643 (100%) N = 643 (100%)
Attrition
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Age group

Mackie AS et al. Circulation. 2009:120:302-309
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@he Washington Post

pediatrician: Why,
don’t move on

By Caren Chesler

Doel: Het opbouwen
van een
vertrouwensrelatie met
het volwassen team!




Doel transitie

===ml VOOr de jongere:

e stapsgewijze ontwikkeling van zelfstandigheid en zelfmanagement zodat hij/zij
de regie over zijn/haar gezondheid overneemt van de verzorgers.

el Voor de verzorgers/ouders:

e ondersteuning bij het loslaten

sl VoOOT het zorgproces:

e een soepele en zorgvuldige overgang van de kindercardiologie naar de polikliniek
cardiologie.
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Transitie

Voordelen van aandacht voor transitie in
zorg:
Preventie (door dagelijkse keuzes uit kennis en inzicht)

Optimalisatie van gezondheid door goede
samenwerking zelfzorg en medische zorg

Effectieve leeftijdsfase voor het leggen van de basis van
een gezonde leefstijl, investeren in educatie en
begeleiding geeft lange termijn gezondheidswinst

Voordelen van aandacht voor transfer:

Betere continuiteit van zorg
Doelmatiger (geen overbodige onderzoeken)

Kennisoverdracht (betere kwaliteit van zorg)
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Resultaten van transitiezorg voor adolescenten met

chronische aandoeningen
@ESC

European Society

een optimale kwaliteit van leven

of Cardiology
z If d ° h -d b| van medicatie kennen —
- elfstandighei .
= entie maatregelen
= lijk
= en persoonliijke
L
= .
) g fols] 5/ gecodrdineerde zorg krijgen/
(a1
S —_ zicht in de mogelijkheden van zorgverzekering
ACCESS TO CARE”
L RECEIVI’ Al il .
@ Het opbouwen van een vertrouwensrelatie met het
“ON WITH * Patien
- hatin volwassen team
wremacionwims [l v @ Verbeterde omgang met leeftijdsgenoten
Eur Heart J, Volume 42, Issue 41, 1 November 2021, Pages 4213-4223, (} OXFORD Radboudumc
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Samenwerking van zorgverlener,

patiént, verzorger-ouders

Iving issues of overinvol
“and overprotection
= Separating from paediatric-care
providers/institution

. veloping and neg
Paediatric-care provider independence and

= Separating from close relationship interde.pendence ) = Developing a suppor
with patient/family \ = Resolving lack of knowledge relationship with the
= Resolving financial and academic eneicepLons S = Recognizing the develc
barriers \ = Taking responsibility, developin stage of the emergin
\ patient

= Developing skills and resources for
transition preparation

= Building confidence in adult-care

providers

= Fostering shared respo
with stakeholders
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Ontwikkelingstaken van de adolescentie

@ESC

vt Leren omgaan met vrienden van beide geslachten en nieuwe, volwassen

Learning to get along with friends of both sexes,
and achieving new and mature relations

relaties aangaan

Accepting one's physical body and keeping it
healthy

. Het accepteren van het fysieke lichaam en het gezond houden daarvan

Achieving social roles that suit with one’s gender

identity . Het bereiken van sociale rollen die passen bij iemands genderidentiteit

emotional independence from parents and
other adults

sk Kt ot oo . Meer zelfvoorzienend worden en emotioneel onafhankelijk worden van
ouders/andere volwassenen

. Beslissingen nemen over intieme relaties en het gezinsleven

| A
Preparing for a job or career . N
‘g_rl-i . Voorbereiden op een baan of carriére

. Het verwerven van waarden en een ethisch systeem om gedrag te

sturen

Becoming socially responsible

. Maatschappelijk verantwoord worden

Eur Heart J, Volume 42, Issue 41, 1 November 2021, Pages 4213-4223,
https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab388 % 9,3(“59112 Radboudu mc
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Transfer and transitie in AHA

Components of transition and proposed timing for implementation

PRE-TRANSITION TRANSITION POST-TRANSITION
=y European Society
L TRANSFER of Cardiology
% MONITORING CONTINUITY OF CARE IN ADULT SETTING
e

©® ¢ ® INTRODUCING

AIGYA  ACHD TEAM

FACILITATING
PEER CONTACT]
ey

DEVELOPING AND WORKING
'WITH TRANSITION PLAN
- a» a» e

COUNSELLING AND EDUCATION
- a» a» o=

L ASSESSMENTS OF NEEDS
(HEADDDSS) AND PROGRESS

ae
.i' GUIDANCE OF PARENTS
o - D T e
! | | | | | |
T T T T T T T
12 14 16 18 20 22 24
Eur Heart J, Volume 42, Issue 41, 1 November 2021, Pages 4213-4223, https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab388
» OXFORD
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erschillende modell

Joint clinic model

ACHD cardiologist joins the last
/v visit at paediatric cardiology

ACHD cardiologist

PAEDIATRICS ADULT CARE

ADOLESCENCE EMERGING ADULTHOOD

Transfer

Paediatrician-in-adult-care model

Paediatric cardiologist continues
the care within the ACHD clinic
and gradually hands over

ACHD cardiologist

PAEDIATRICS

ADULT CARE

ADOLESCENCE EMERGING ADULTHOOD

Introductory model

Visit to ACHD clinic and
/v introduction of the team

@ESC

European Society

Transfer

ACHD cardiologist of Cardiology
PAEDIATRICS ADULT CARE
ADOLESCENCE EMERGING ADULTHOOD
Transfer
Transition coordinator model Transition coordinator coordinates
individualized person-centered
/’ transition throughout adolescence
Transition coordinator
ACHD cardiologist
PAEDIATRICS ADULT CARE
ADOLESCENCE EMERGING ADULTHOOD
Transfer @ OXFORD
UNIVERSITY PRESS

Eur Heart J, Volume 42, Issue 41, 1 November 2021, Pages 4213-4223, https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehab388
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Wat is de planning in Radboudumc?

Radboudumc heeft een van de best gevestigde transitieprogramma’s voor kinderen met
AHA

200 patiénten per jaar op de transitie poli
Team: 2 Kindercardiologen, 2 ACHD cardiologen, 1 verpleegkundig specialist (VS)

1 transitie poli per week — max 5-6 patiénten/poli

Na de metingen/ECG/ECHO, ziet de patient beide cardiologen (kinder en volwassen) en
daarna de verpleegkundig specialist

Hoogcomplex (Kindercardioloog, cardioloog, VS), Laagcomplex (Kindercardioloog, VS)

Ondersteunende specialismen indien nodig (kinderpsycholoog, maatschappelijk werk,
gynaecoloog, arbeidsgeneeskundige, fysiotherapeut, diétiste)

Wekelijks MDO met gehele congenitaal team (kinder en congenital cardiologisch team)

Tevredenheid

Radboudumc




Transitiezorg Cardiologie (logistiek)

Tijd Patient1 |Patient2 |Patient3 |Patient4 |Patient5 |Patient6
08.00
08.15 |vpk verpleegkundige
08.30
08.45
09.00
09.15
09.30
09.45
10.00
10.15
10.30
10.45
11.00
11.15
11.30
11.45
12.00 C

Verpleegkundig specialist

Beide cardiologen

echolaboranten
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Transitie bij Cardiologie; hulpmiddelen

Checklist MEIRTETSE L ETISE 2| Nijmegen Clinical
voor aangeboren

hartafwijkingen
(LKQCHD)

multidisciplinaire
samenwerking

Screening Instrument
(NCSI)

Internet mijnRadboud

Radboudumc
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Checklist (1)

MDO bespreeklijst Transitie Congenitale Cardiologie
Een bespreeklijst voor het transitietraject van de congenitaal cardiologische patiént van 14-18 jaar.

Datum
Aanwezige specialisten

Voorgeschiedenis

Operatieverslag aanwezig: ja/nee

Bijzonderheden / aandachtspunten |

Afspraken of beperkingen

Werk/ beroepskeuze Geen beperkingen/ geen zwaar fysieke arbeid/ geen isometrische spierbelasting
Sport/ inspanning (incl | Geen beperkingen/ geen isometrische spierinspanningen/ geen competitieve
vliegen, diepzee- wedstrijdsport/ met hartfrequentie meter/ niet diepzeeduiken/ niet vliegen zonder
duiken, berg- drukcabine/ goed luisteren naar eigen lichaam
beklimmen)
Dieet/ gewicht Geen speciale dieet maatregelen/ natrium beperkt/ advies afvallen BM1 >27/
anders
Hulpmiddelen Geen beperkingen/ fiets met rij ondersteuning/ rolstoel/ rugzakje/ anders
Erfelijkheid / Geen screening/ BAV screening 1 ste graads familie/ bij genetische aandoeningen
familiescreening verwijzing klinische genetica
Zwangerschap Risico's WHO indeling: WHO 1, 2,3, 4
Anticonceptie Geen beperkingen / Trombose gevaar bij oestrogenen en Fontan
Medicatie met indicatie | Antistolling:
Anti-hypertensiva:
Betablokkers:
.. Anti-arrhythmica:
- MDO bespreeklijst Diurtics
Endocarditis profylaxe | Nee/ ja
PM/ICD Nvt/ ja welke:
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Checklist (2) |
—_—

Checklist Transitie Congenitale Cardiologie

Een checklist voor het transitietraject van de congenitaal cardiologische patiént van 14-18 jaar.

Datum

Gegevens verzameld door

Leeftijd patient:

Hoeveelste keer transitie:

Aanwezig met:

Actief bij gesprek:

Alleen gesproken met:

Achtergrond informatie familie/gezin

Psycho- Sociaal

School

Werk/ beroepskeuze

Sport

Dieet/ gewicht

Vrienden/ relaties Voortplanting (seksualiteit, erfelijkheid en zwangerschap)

Vakantie/vaccinatie

Verzekeringen (ziektekosten, levensverzekeringen, enz)

Risico gedrag (roken, alcohol, drugs, uitgaan)

Eigen verantwoordelijkheid nemen

Loslaten ouders

Medische Kennis

Naam, beschrijving en anatomie (tekening) van aangeboren hartafwijking

Interventies in het verleden

Medicatie ( waarom, juiste gebruik, therapietrouw, bijwerkingen, interacties)

*  MDO bespreeklijst

Risico’s op complicaties in de toekomst en preventie

Symptomen van complicaties of achteruitgang

Endocarditis (preventie, tandartsenbezoek, antibioticaprofylaxe)

Toekomst perspectief (follow up, mogelijke interventies)

Doel van onderzoeken (waar wordt naar gekeken)

Algemeen

Patientenvereninging (PAH)

Lotgenotencontact

SOS kaartje

Contact bij vragen

Radboudumc



Leuvense kennisschaal voor aangeboren

hartafwijkingen (LKQCHD)

Leuvense kennisschaal vooraangeboren hartaandoeningen
Nederlands voor Nederland

Instructies:

Aandoeningen behandelin

1. Watis de juiste naam van uw hartaandoening?

D Ventrikelseptumdefect (VSD) = een verbinding tussen de twee kamers

D Atriumseptumdefect (ASD) = een verbinding tussen de twee boezems

D  Open Ductus Arteriosus Botalli (ODB) = een verbinding tussen de twee
groteslagaders

D Pulmonaalstenose (PS)=een vernauwing van de uitgang (hartklep) van de
rechterkamer

D Aortaklepstenose (AS) = een vernauwing van de uitgang (hartklep) van de
linkerkamer

D Coarctatio aortae (CA) = een vemauwing van de grote lichaamsslagader

D Tetralogie van Fallot (TF) = een verbinding tussen de twee kamers en een
vernauwing van de uitgang van de rechter kamer

D Transpositie van de grote vaten (TGA) = een foute aanleg van de grote
bloedvaten

D ANGBIE. e e

D Ik weet hetniet

In te vullen
doorde
onderzoeker

oooo
oo0om>
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Met vragen over:

* reden controle,

* behandeling,

* medicijnen,

° risico op endocarditis,

* leefstijl, roken, drugs, alcohol
* inspanning/sport,

* seksualiteit en erfelijkheid,

°  rijbewijs,

* piercing, tatoeages

° anticonceptie, zwangerschap

Radboudumc




Integrale gezondheidstoestand en

zelfmanagement

NCSI (Nijmegen Clinical Screening Instrument):

e In kaart brengen van gezondheidstoestand (health status) in 4 hoofddomeinen en 16 subdomeinen

e Evidence based

e Klinische toepassing en mogelijkheid tot routinematig gebruik van vragenlijsten in combinatie met
testsoftware

e Ervaring in gebruik (COPD, hartrevalidatie)

B

e Fysiologische stoornis

e Klachten

* Beperkingen dagelijks leven

* Problemen met kwaliteit van leven (Qol)

Unbveraitalp Medisch Centrum Rotterda,

Radboudumc
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vent

NCSI / PPK

BMI
Fysiologische stoornis : = ;
LVF RVF
Moe Pijn Benauwdheid Emoties
Klachten
[
= Em _
n N n n n n n n
ernst ernst  hinder actief ernst  hinder  actief angst frustratie
Beperkingen Somber  Tevreden Tevreden

Beperkingen dagelijks leven

thuis lopen  beleving algemeen

Problemen met kwaliteit van leven (Qol)

lich toek soc

Acceptatie BMI
T T

Rockt U?  Ness, ik ben gestopt

Hos lang al? 3 - 10 jaar

Acceptatie

ontken werzet wverdr accep
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ezondheidsbeleving: meting met NCSI

S -

Gezondheid

Formuleren
Q In kaart brengen I persoonlijke
ervaren gezondheid relevante

(behandel) doelen

AIA Herstellen/
"= handhaven balans

Unbrersital isch Centrum Eotterda:
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Key messages

Structurele aandacht voor transitie

Adolescent stimuleren tot actieve en zelfstandige partner in zorg

Goede samenwerking tussen pediatrie en volwassen afdeling

Optimalisatie continuiteit kinder- en volwassen afdeling

Zo weinig mogelijk patiénten verliezen in de overgang naar volwassen afdeling

Toekomstperspectief van de patiénten verbeteren

Erasmus MC g ’\\9
Sy ) QR Radboudumc

ACAHA



Bedankt voor uw aandacht!

Vragen — Opmerkingen — Suggesties?
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