
organisatie transitie naar 

opvolging voor volwassenen

met spina bifida



Transitie naar volwassen opvolging 

bij spina bifida :

• Meer adolescenten bereiken volwassen leeftijd

• Minderheid krijgt gepaste begeleiding 

• Gebrek aan follow-up : meer complicaties en 

therapieontrouw



Levenslang opvolging noodzakelijk

• Verschillende vormen SB  vragen eigen aanpak

• Open spina bifida : verhoogde morbiditeit bij 

gebrek aan deskundige opvolging

• De complexe neuropathologie hypothekeert de 

cognitieve functies en heeft weerslag op het 

sociaal functioneren



Transitie of transfer?

• Transitie : voorbereiding

naar een volwassen leven 

• Transfer: overstap   naar 

volwassen opvolging



Organisatie transitie binnen 

spina bifida conventie UZ leuven

• Pediatrische SB 

opvolging vanaf 1978

• Volwassen in opvolging 

bij kinderarts

• Start conventie in 2005

• Sinds 2008 splitsing 

raadpleging pediatrie 

naar volwassen team 



Conventie tussen het ziekenhuis en 

federale gezondheidszorg 

• Financieel support van de 
federale gezondheidszorg

• Trainen van een team 

• Minstens  50 personen in 
opvolging hebben



Opvolging binnen Spina bifida Conventie

• Volgens leeftijd

0-3 jaar   :    3-4 x/jaar

3-18jaar  :    2 x/jaar

>18 jaar  :    1 x/jaar

• 304 patiënten UZ Leuven

114 kinderen

190 volwassenen



Transitie : een werk van lange adem

Doel:

• ouders en het kind multidisciplinair  begeleiden



Transitie : een werk van lange adem

Soms loopt het mis:

• Ouders hechten veel 

belang aan medische 

informatie 

• Teveel informatie op 

korte tijd

• Nut van preventie wordt 

soms geminimaliseerd

• Therapieontrouw tijdens 

de puberteit



Mijlpalen nastreven



Mijlpaalmomenten ingelast

op schakelmomenten een niet medisch 

multidisciplinair contact

– Bij geboorte 

– Peuterleeftijd 

– Kleuterleeftijd 

– Tieners

– Adolescenten



Doel mijlpaalmomenten

• Evolutief bilan

• Mijlpalen evalueren

• Kinderen  en ouders informeren

• Doelstellingen opstellen

• Werken op preventie

• Alle paramedische disciplines 

• Om als team zelf bij te leren



Organisatie mijlpaalmomenten

• Persoonlijke begeleiding

• Tijdstip afhankelijk van ontwikkeling van 

het kind

• tijd om te luisteren en te informeren

• Testing zo nodig

• Specifiek materiaal aanreiken



Praktisch vertaald :

• Kind komt een hele voormiddag (+/- 4u)

• De teamleden zien elk apart het kind zolang 

als nodig

• Evaluatie huidige toestand en opstellen van 

doelstellingen

• Overleg bevindingen binnen het team



Op verpleegkundig vlak voor +/- 6 jaar

Houvast voor kinderen uitwerken en betrokkenheid stimuleren



Specifieke verpleegkundige 

aandachtspunten +/- 16-18jaar

• Zelfzorg voor SCIC 

• Zelf bestellen van nodige materialen

• Inzicht in de aandoening blijven bevragen.

• Uitleg werking van het volwassen team  

• Herhaling aandacht voor preventie

• Seksualiteit bespreken



De grote stap:

Transfer naar volwassen team

• Paramedisch team blijft hetzelfde

• Jaarlijkse opvolging afwisselend bij 

internist en uroloog

• Revalidatiearts bij elke controle 

• Nauw contact met neurochirurgen

• contact met thuiszorg /school /woonzorg

• Orthopedische schoenmaker is aanwezig



Praktische organisatie :

• 1x/maand

• Heel team op zelfde setting

• doorstroomsysteem



Enkele pijnpunten bij opstart

raadpleging volwassenen

• Grote toestroom 

patiënten

• Inwerken dossier is niet 

evident

• Chronische opvolging is 

geen “genees”kunde:

• Overvolle lijsten

• multidisciplinair team : 

nood aan voldoende 

accommodatie



Volwassen raadpleging : 

een andere benadering

• Pediatrische artsen bouwen intensievere 

band op met ouders en kind 

• Volwassen opvolging is “afstandelijker”

• Adolescenten hebben aanpassingsperiode 

nodig

• Instroom van volwassenen buiten 

pediatrische setting : vinden multidisciplinaire 

raadpleging een verademing



Besluit 

• Transitie begint vanaf jonge leeftijd

• Levenslange opvolging is multidisciplinair

• Nood aan centra voor volwassenen

• Extra steun en informatie wanneer hetzelfde 

paramedisch team betrokken blijft in de 

pediatrische en volwassen opvolging


