
 

Besluitvorming op maat. De betrokkenheid van ouders bij beslissingen over het medisch 

behandelbeleid van hun kind. 

Onderzoeksproject, gecoördineerd door het Academisch Medisch Centrum in Amsterdam en 

uitgevoerd in samenwerking met o.m. de BOSK, het Platform EMG, de overige academische 

centra en de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde. 

 

Het levensperspectief van kinderen met ernstige meervoudige beperkingen is in de afgelopen 

25 jaar sterk verbeterd. Ouders en ouderverenigingen hebben hieraan een belangrijke bijdrage 

geleverd door kinderartsen alerter te maken op de specifieke zorgbehoeften van deze 

patiëntengroep. Daarnaast zijn de medisch-technische mogelijkheden sterk toegenomen, 

waaronder de PEG-sonde en allerlei vormen van beademing. Maar juist deze toename van 

mogelijkheden stelt ouders en artsen soms voor moeilijke beslissingen. Centraal bij veel van 

deze beslissingen staat de vraag of alles wat medisch-technisch kan ook daadwerkelijk in het 

belang is van het kind. Met andere woorden: zijn de lasten van een bepaalde behandeling niet 

groter dan de baten? Een antwoord op die vraag is niet altijd eenvoudig te geven. Zorgvuldig 

overleg tussen ouders en medisch team is in die gevallen geboden. 

 

Uit het lopende onderzoeksproject ‘Besluitvorming op maat’ blijkt dat vrijwel alle ouders 

actief betrokken willen worden bij beslissingen om een behandeling niet in te stellen of te 

staken bij hun kind. Concreet betekent dit dat ouders goed en eerlijk geïnformeerd willen 

worden over de nog aanwezige opties en hun voors en tegens en gehoord willen worden in 

hun visie en wensen. Daarnaast willen sommige ouders ook actief meebeslissen. Dit geldt in 

het bijzonder voor ouders van kinderen met ernstige meervoudige beperkingen, zo blijkt uit 

het onderzoek. De ruimte, die ouders krijgen om mee te beslissen, verschilt echter van arts tot 

arts. Dat kan verwarring geven op het moment dat ouders te maken hebben met meerdere 

specialisten. 

Het onderzoeksproject moet daarom niet alleen leiden tot meer kennis, maar ook tot concrete 

verbeteringen in de begeleiding van ouders. Op dit moment, voorjaar 2011, wordt samen met 

de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde gewerkt aan een landelijke richtlijn hoe 

ouders eenduidiger te betrekken bij behandelbeslissingen. Verder is er een 

trainingsprogramma ontwikkeld voor artsen en verpleegkundigen om beter op maat te 

communiceren met ouders over complexe behandelbeslissingen. Tot slot ligt het in de 

bedoeling om dit najaar samen met de BOSK, Philadelphia Support en het Platform EMG een 

(digitale) brochure te ontwikkelen voor ouders van kinderen met ernstige meervoudige 

beperkingen met daarin informatie over dit thema en ingangen voor verder advies en 

begeleiding. 

 

Mocht u meer informatie wensen over dit project, vragen hebben of een bijdrage willen 

leveren, dan kunt u zich wenden tot Mirjam de Vos, projectleider. Haar e-mail adres is: 

m.a.devos@amc.nl. Haar telefoonnummer: 020-5669111 pieper 59239.  
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