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Een routekaart voor ouders van Zeer Ernstig Verstandelijk en Meervoudig Beperk-

te kinderen (zevmb)

Als je te horen hebt gekregen dat jouw kind zeer ernstig verstandelijk en meervoudig beperkt 

zal zijn, staat je leven op z’n kop. Alles is ineens anders. Je komt misschien net uit het zieken-

huis. En nu? Dromen en plannen maken plaats voor onzekerheid, eenzaamheid en veel, heel 

veel vragen over de toekomst. Je weet nu dat de ontwikkeling van je kind anders zal verlopen 

dan je gehoopt had. Maar wat zal het wel kunnen en wat niet? Welke medische zorg zal het 

nodig hebben? Hoe zal jullie dagelijkse leven eruitzien?

Met deze routekaart willen we je een stuk op weg helpen zodat je niet alles zélf hoeft uit te 

zoeken. Wij van 2cu delen onze kennis en ervaringen graag met jou want ook wij waren ooit 

waar jij nu staat. Weet vooral dat er niet één weg bestaat die voor iedereen ‘goed’ is. Ieder 

kind, ieder gezin gaat zijn eigen weg. Hopelijk kunnen we enkele hobbels voor jou wegnemen.

Heb je na het lezen nog vragen? Je mag altijd contact met ons opnemen. 

2cu zal deze routekaart in de toekomst blijven aanpassen en uitbreiden. Kom je onderweg 

iets tegen waarvan je vindt dat het echt op de kaart hoort? Laat het ons weten! 

Stuur je mail naar info@2cu.nl en zet er voor ons gemak, als onderwerp ‘2cu routekaart’ bij.

Inleiding
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Levensfasen
          Elk leven kent verschillende fasen.  

Ook dat van kinderen met zevmb en hun gezinnen. 

1
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Je weet nu dat de ontwikkeling van je kind heel anders zal verlopen dan je gehoopt 

had. Wat je meestal nog niet weet is hóe je kind zal ontwikkelen. Zal het kunnen 

lopen, eten, communiceren? Op welke manier? Welke medische zorg zal het no-

dig hebben? Hoe zal ons dagelijkse leven eruitzien? Toch zien we dat ouders in 

bepaalde leeftijdsfases met dezelfde dingen te maken krijgen. Als je kind tussen 

0 en 4 jaar oud is, ligt je focus op iets anders dan als je kind de volwassen leeftijd 

heeft bereikt. De grenzen tussen deze fases zijn uiteraard vloeiend. 

Leeftijd 0 tot 4 jaar

Een gezond kind maakt in de leeftijd van 0 tot 4 jaar enorm veel grote 

stappen. Hoe verdrietig ook, bij kinderen met een zeer ernstig ver-

standelijke en meervoudige beperking is dat heel anders. Zij lopen 

al snel een grote achterstand op. Heel veel zevmb-kinderen maken 

een onstuimige start. De lichamelijke problemen zijn dan nog veel 

nadrukkelijker aanwezig en vallen meer op dan de verstandelijke be-

perking. 

Sommige kinderen huilen zorgelijk veel zonder dat daar een aan-

wijsbare reden voor gevonden wordt of werkelijk iets aan gedaan 

kan worden. Ze hebben problemen die hun gevoel van welbevinden 

en geborgenheid sterk aantasten. Een moeilijke spijsvertering en 

spasmes komen veel voor, net als epilepsie. Dat hóeft uiteraard niet, 

maar gebeurt helaas wel regelmatig. 

Symptomen bestrijden

Toch wil elke ouder dat zijn kind zich zo goed mogelijk voelt. En dat 

willen de artsen ook. Daarom beginnen zij al wel met het bestrijden 

van symptomen, ook als de oorzaak niet bekend is. Dat kan medi-

catie tegen pijn of verstopping zijn, tegen spasmes of epileptische 

aanvallen.
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Onzekerheid

In hele korte tijd gebeurt er zo verschrikkelijk veel. De toekomst van 

je kind en jouw gezin ziet er ineens heel anders uit. Hoe precies weet 

nog niemand. Die onzekerheid is moeilijk te behappen. Je maakt bo-

vendien kennis met de medische wereld. Je spreekt deskundigen, 

probeert te begrijpen wat er gebeurt. Voor het contact met de artsen 

en verpleegkundigen is mondigheid nodig. 

Zit je met vragen? Schrijf ze op, stel ze. Begrijp je iets niet? Laat het 

je uitleggen, desnoods meer dan één keer. Veel ouders voelen zich 

‘zeur-ouders’ als ze wéér een mailtje sturen. Maar artsen (horen te) 

weten hoe onzeker ouders zich kunnen voelen en helpen graag. Jullie 

zijn er samen voor je kind. Een vertrouwensband tussen jou en de 

behandelaars is dus erg belangrijk.

4 tot 12 jaar

Het begint waarschijnlijk steeds meer tot je door te dringen dat je 

kind geen hele grote ontwikkelingsstappen door zal maken. Dat kan 

enorm veel pijn doen, soms in de meest gekke en onverwachte situ-

aties. De zorgbehoefte van je kind kan ook in deze fase voortdurend 

veranderen. Met sommige dingen kun je makkelijk omgaan. Andere 

veranderingen brengen je enorm van je stuk. Toch zien we vaak dat 

er in deze periode op medisch gebied iets meer stabiliteit ontstaat. 

De kinderen worden bijvoorbeeld minder snel ziek door virussen. 

Een grote baby

‘Wat kan je kind wel en wat kan het niet?’, is een vraag die mensen vaak 

aan ouders van zevmb-kinderen stellen. Het is dan makkelijk om te 

zeggen dat je kind het ontwikkelingsniveau van een baby heeft. Maar 

in feite klopt dat niet helemaal. Het is helaas veel complexer dan 

dat. Verschonen, verplaatsen, knuffelen… het wordt steeds moeilij- 

ker naarmate je kind groeit. De ‘schattigheid’ verdwijnt en er is meer 
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wat zou je kind kunnen stimuleren?

Snoezelen, bim (beleven in muziek), massage, borstelthe-

rapie, zwemmen, muziek luisteren, muziektherapie thuis, 

klankschalen, verschillende soorten lampjes, discobol, 

bellenbuis, trillend speelgoed, elektrische tandenborstel.

fysieke kracht nodig tijdens de verzorging, waardoor het voor ouders 

steeds lastiger kan worden om zorgverleners te vinden. Sommige  

zevmb-kinderen ervaren weinig of geen echt plezier. Dat is niet al-

leen emotioneel belastend, het is ook een enorme uitdaging - voor 

ouders en zorgverleners - om iets te vinden dat hun stimuleert.

Ontwikkeling

Ondanks de enorme beperkingen kunnen zevmb-kinderen dingen 

leren. Alleen zijn de stappen veel kleiner en moet je heel klein leren 

kijken. Leren lopen en praten is meestal veel te hoog gegrepen, maar 

wat kan je kind wél? Misschien leert het aangeven wanneer het iets 

wil. Misschien kan het wel leren omrollen of iets vasthouden. Dat 

leerproces kan niet alleen voor het kind, maar ook voor de ouders 

een grote uitdaging zijn. Want is het bijvoorbeeld verstandig om zo 

veel mogelijk prikkels weg te houden omdat je kind er onrustig van 

wordt? Dan kan het kind ook niet leren om ermee om te gaan. Toch 

kunnen sommige kinderen prikkels echt niet leren te verwerken. 

Sensorische integratietherapie kan helpen om toch stapje voor stap-

je aan verschillende prikkels te leren wennen.
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Pijn

Helaas wordt ook steeds duidelijker dat je kind zich niet zo ontwik- 

kelt als zijn leeftijdsgenoten. Naar de reguliere opvang gaan, is mees- 

tal niet mogelijk. Misschien had je al een basisschool uitgekozen. Het 

doet pijn om je kind af te moeten melden. Net zoals dat het pijn doet 

om zijn leeftijdsgenoten te zien ontwikkelen. Dat maakt je geen 

slecht mens. Niemand droomt van een leven met een zevmb-kind, 

maar dat wil niet zeggen dat je niet van je kind houdt.

Aanpassingen en regelingen

Als ouder moet je bedenken hoe je de verzorging van je kind wil en

kan regelen. Wat gaat je kind de hele dag doen? Wil je hem of haar 

thuis hebben? Hoeveel zorg wil je zelf leveren? Welke zorgverleners 

kunnen je helpen? Welke hulpmiddelen heb je voor de zorg nodig? 

Deze hele wereld van regels en aanvragen kan nogal overweldigend 

zijn. Maar ook dat hoef je gelukkig niet alléén te doen. In het hoofd-

stuk ‘Informatie op internet’ vind informatie die je verder kan helpen. 

Reacties

‘Ik heb zó veel respect voor jullie’, zal je vaak te horen krijgen als 

mensen over de zorg voor je kind praten. Terwijl je zelf dan mis-

schien denkt: ‘Wat moet ik anders?!’. Soms zijn er misschien mensen 

van dichtbij met hele uitgesproken meningen die je juist kwetsen. 

Dat kan veel spanning opleveren, vooral met familieleden. En toch 

komt er vaak vanuit onverwachte hoek, steun of praktische hulp. Een 

buurman die eten brengt. Een vriendin die je andere kinderen mee-

neemt naar de speeltuin. Durf deze hulp ook gewoon aan te nemen!
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Contact met andere ouders

Het is verleidelijk: het internet afstruinen op zoek naar informatie, 

steun en hoop. Tot op bepaalde hoogte kan dat zinvol zijn. Maar ont-

houd altijd dat ook binnen de groep zevmb-kinderen heel veel ver-

schillen zijn. Wat voor het ene kind geldt, hoeft niet te gelden voor 

jouw kind. Laat je niet ontmoedigen door nare verhalen of opmerkin-

gen. Kies zorgvuldig wáár je naar informatie zoekt.

12 jaar en ouder

Ook zevmb-kinderen komen in de puberteit. Fysiek, hormonaal, 

emotioneel. Jouw kind blijft weliswaar op het niveau van een baby of 

dreumes, maar de rest ontwikkelt gewoon door. Ook al kan de puber-

teit anders verlopen dan ‘gemiddeld’. Je kind kan bijvoorbeeld al best 

vroeg beharing krijgen of naar zweet ruiken. Door de hormonen kan 

de eventueel aanwezige epilepsie ontsporen. 

welke veranderingen k0men in deze fase veel voor?

Je kind groeit in de lengte en in de breedte. De puberteit zet in, vaak zelfs vroeger 

dan bij kinderen zonder beperkingen. Dat betekent dus: je kind krijgt schaam-

haar en okselhaar en gaat anders ruiken. Jongens krijgen regelmatig een erectie 

wat verschonen een uitdaging maakt. Je kunt vreselijk schrikken wanneer je door 

de babyfoon opeens hele donkere geluiden hoort. Plotseling realiseer je je dat 

je kind de baard in de keel heeft gekregen. Meisjes worden ongesteld en krijgen 

borsten. Door de hormonen kan de epilepsie ontsporen. Sommige zevmb-meis-

jes krijgen de pil om de epilepsie beter onder controle te houden.
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Wonen

Een kind met een ‘normale’ ontwikkeling gaat ergens na zijn 18e een 

keer uit huis. Bij een zevmb-kind is dat niet vanzelfsprekend. Sommi- 

ge kinderen gaan al veel eerder elders wonen omdat de zorg thuis te 

zwaar is geworden. Andere kinderen blijven juist veel langer thuis wo- 

nen omdat de ouders geen passende woonvoorziening in de buurt 

kunnen vinden. In steeds meer regio’s ontstaan woonplekken die door 

ouders in het leven zijn geroepen. Welke optie past bij jou, bij jullie 

gezin? Het antwoord op deze vraag komt meestal niet binnen een dag. 

Denk er wel op tijd over na, begin vroeg met oriënteren. Op die ma-

nier is het jullie weloverwogen beslissing en houden jullie de regie.

Volwassenheid 

Het ‘systeem’ ziet ook een zevmb-kind als volwassene, zodra hij of  

zij 18 jaar wordt. De verantwoordelijkheden, rechten en plichten die 

horen bij het volwassen leven, zal een zevmb-kind echter nooit aan- 

kunnen. Daarom is het belangrijk om op tijd te beginnen met het 

aanvragen van curatele of mentorschap en bewind. Een arts moet een 

keuring uitvoeren om Wajong aan te kunnen vragen. Een bankreke-

ning openen, toeslagen aanvragen, verzekering afsluiten… het hoort 

er allemaal bij. Net als het vertrek uit het vertrouwde kinderzieken-

huis. Het recht op dagbesteding met therapieën, ontwikkelen en be-

houd van vaardigheden stopt vaak ook, net als vervoer met toezicht.

Wat als wij... ?

Wij van 2cu zijn hard bezig om deze overgang naar de volwassenheid 

passender en soepeler te krijgen voor deze kinderen. Vooralsnog is 

het heel belangrijk om op tijd op een rijtje te zetten wat er allemaal 

moet gebeuren. Misschien is dit ook een goed moment om te eva-

lueren wie voor je kind zorgt als je dat zelf niet meer kan en ook de 

andere ouder er niet meer toe in staat is. Wat gebeurt er met jullie 

kind als jullie er niet meer zijn?
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 Samen zorgen
Zorgen hoef je niet alleen te doen.  

         Ook al denk je - zeker in het begin - dat dat best lukt. 

2
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Gebruikelijke zorg 

Gebruikelijke zorg is de zorg die elke ouder elke dag aan zijn kind 

hoort te geven. Hiervoor kun je geen aanvraag doen. Bij kinderen en 

jongeren heeft gebruikelijke zorg vooral te maken met de leeftijd. 

Over dit onderwerp is er veel discussie. Want waar eindigt gebruike-

lijke zorg? Inmiddels dringt het steeds meer tot de diverse instanties 

door dat bij kinderen met zevmb helemaal niets onder gebruikelijke 

zorg valt.

gezond kind = gebruikelijke zorg

-  Leert ‘s nachts doorslapen

-  Is met duimen of speen heel tevreden

-  Afleiding helpt onrust doorbreken

-  Verzorging  wordt steeds makkelijker

-  Kind kan zichzelf vermaken 

-  Je kind wordt steeds minder kwetsbaar

-  Iedereen geeft je kind aandacht

zevbm-kind

-  Heeft geen enkel dag- nachtritme 

-  Duimen of speen is vaak te moeilijk

-  Onrust is moeilijk te doorbreken

-   Verzorging blijft hetzelfde maar wordt 

steeds zwaarder

-  Je bent voor allles nodig, zelfs het spelen

-  Je kind blijft heel kwetsbaar

-   Jij moet mensen helpen om contact te 

maken met het kind

Als je net weet dat je kind zevmb is, zal je er alles aan willen doen om zo goed mo-

gelijk voor je kind te zorgen. Alles draait om het welzijn van je kind. Werk, sociale 

contacten, je relatie, je eigen gezondheid… dat voelt even minder belangrijk. En 

toch kan je er niet omheen: je zult over ondersteuning bij het zorgen moeten na-

denken. De vaak gehoorde zin: ‘Je kind heeft er niks aan als je het zelf niet meer 

redt’, is waar
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zorg voor je zevmb-kind en je gezin 

-   Behandeling in het ziekenhuis, bij de huisarts, tandarts, 

fysiotherapeut, logopedist, revalidatiearts, arts verstan-

delijk gehandicapten (avg) enz.

-   Dagbesteding, het vervoer ernaartoe en terug naar huis.

-    Aanpassingen en hulpmiddelen, (hulp bij het) aanvragen 

van een aangepaste wandelwagen, een aangepast auto-

zitje en alle voorzieningen die thuis nodig zijn voor de 

verzorging van het opgroeiende kind met zevmb.

-   Hulp thuis bij de verzorging, verpleging voor alle medi- 

sche handelingen, therapieën thuis of op de dagbeste-

ding, een plek om af en toe te logeren

-   Ruimte voor het gezin om ook de dingen te kunnen blijven  

doen die met een kind met zevmb niet lukken, bijvoor-

beeld werken, een dagje op stap met de andere kinderen,  

het theater of een etentje bij vrienden. Op den duur mis-

schien zelfs een vakantie.
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24/7 direct nabij 

Sommige mensen met een beperking hebben 24 uur per dag zorg en 

ondersteuning nodig. Er moet altijd iemand in de buurt zijn die de 

zorg meteen kan geven als deze nodig is. Mensen die zoveel zorg no-

dig hebben vallen onder de Wet Langdurige Zorg (wlz). wlz en zorg-

verzekering dekken samen alle denkbare zorg en begeleiding die je 

kind nodig zou kunnen hebben.

Hoe kun je krijgen wat je nodig hebt? 

Bij het ontslag uit het ziekenhuis heb je een afsluitend gesprek. De 

ontslag-verpleegkundige zal je helpen om de overgang naar huis zo 

goed mogelijk te laten verlopen. Van de vertrouwde en veilige omge-

ving in het ziekenhuis met overal artsen en verpleegkundigen, naar 

huis waar vooral jij en je eventuele partner de verantwoordelijkheid 

dragen. Voor veel ouders is dit een spannend moment. Juist daarom 

is een soepele overgang met duidelijke afspraken zo belangrijk: wie 

zorgt thuis voor mijn kind? Wanneer is de volgende afspraak in het 

ziekenhuis? Wie kan ik bellen als ik me zorgen maak of iets onduide-

lijk is?

Zorgvraag

Eerst moet helder zijn hoe de zorgvraag eruitziet. Daarvoor komt een  

medewerker van het Centrum Indicatiestelling Zorg (ciz) bij jullie 

langs. 

Tijdens deze afspraak zal duidelijk worden welke zorg en ondersteu-

ning nodig is en uit welke wet deze gefinancierd zal worden. Wan-

neer een kind nog heel jong is en geen duidelijke diagnose heeft, kan 

dat in eerste instantie de Zorgverzekeringswet (zvw) zijn. Bij een erg 

grote zorgvraag kan het ook gebeuren dat je kind meteen onder de 

wlz valt.
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Zorgplan 

Samen met de ontslag-verpleegkundige stel je een zorgplan op. Daar- 

in staat beschreven welke zorg en ondersteuning je kind nodig heeft. 

Minimaal één keer per jaar wordt het zorgplan geëvalueerd om te 

zien of de zorg die geboden wordt nog wel past bij het kind en het 

gezin. Wanneer een kind bijvoorbeeld dag en nacht huilt, dan is het 

heel fijn om een paar keer per week nachtzorg in te kunnen zetten.

Contact met behandelaars

In het begin kom je heel vaak bij de kinderarts en de specialisten op 

controle. Maar je zult merken dat dit steeds minder wordt. Vaak om-

dat het zorgen steeds beter gaat, je de signalen van je kind steeds 

beter begrijpt en je ook veel zelf aankunt. Toch is het belangrijk om 

in contact te blijven met de behandelaars. Het is anders lastig om ze 

bij te praten, mocht het opeens snel achteruit gaan met je kind.

Multidisciplinair overleg

Probeer twee keer per jaar een multidisciplinair overleg (mdo) te 

organiseren of vraag of een van de betrokken zorgverleners dit kan 

doen. Bij een mdo schuiven alle belangrijke zorgverleners als de kin-

derarts, de neuroloog, maar ook de revalidatiearts en verpleegkun-

digen met jullie aan tafel en wordt jullie kind uitgebreid besproken.

Zo helpt iedereen vanuit zijn of haar eigen discipline mee om de zorg 

zo passend mogelijk te maken, voor elk kind en elk gezin, binnen al- 

le grenzen die er zijn. Want ook de belastbaarheid van het gezin 

wordt goed bekeken: hoeveel zorg kan het gezin redelijkerwijs op zich  

nemen, naast bijvoorbeeld werk, eventuele andere kinderen en de 

eigen belastbaarheid. Dat alles wordt in het zorgplan meegewogen.
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Ouders en artsen
als team

      Begrijp je iets niet? Zeg het! 

Voel je geen ‘zeur-ouder’. Het gaat om je kind!
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Een kind met ZEVMB is niet alleen gehandicapt, jullie kind is ook niet gezond. 

Wanneer je niet voldoende beweegt, krijg je last van je darmen. Wanneer je last 

hebt van je darmen, krijg je ook vaak moeite met plassen en dat geeft weer blaas-

ontsteking. Als je spieren slap zijn, is het moeilijk om te hoesten. Als je niet goed 

hoest, kun je je snel verslikken en een longontsteking krijgen. Als je niets snapt, is 

het moeilijk om te leren drinken en eten. Epilepsie maakt je lijf moe, maar van de 

medicijnen kan je kind heel slaperig of juist onrustig worden. Kortom: alles heeft 

invloed op alles. 

Samen met jullie vormen de artsen het team dat probeert om voor elke probleem 

een zo goed mogelijke oplossing te zoeken. 

Welk ziekenhuis moet ik kiezen?

De meeste mensen met zevmb hebben hun hoofdbehandelaar in een 

academisch ziekenhuis. Dit heeft te maken met de complexiteit van 

de beperkingen en aandoeningen en met het feit dat deze elkaar al-

lemaal beïnvloeden. Maar soms kan een ander (kleiner) ziekenhuis 

in de buurt ook handig zijn. De kinderarts is de ‘casemanager’ van 

je kind, het is fijn als die in de buurt zit. Deze kan jullie ook helpen 

wanneer je twijfelt of het noodzakelijk is om naar het academische 

ziekenhuis te gaan. Bijvoorbeeld als het gaat om een longontsteking, 

blaasontsteking of oorontsteking. Deze kunnen ook prima behan-

deld worden in jullie eigen ziekenhuis in de buurt. Dat maakt het zor-

gen voor het hele gezin een stuk makkelijker.

Specialisten

In het ziekenhuis zal je veel verschillende artsen zien: de kinderarts, 

de neuroloog, misschien de maag-darm-lever-arts of de arts die gaat 

over de stofwisseling. Je zult wellicht kennis maken met een chirurg 
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en een anesthesist als er een ingreep plaats moet vinden. Al deze 

artsen zullen hun uiterste best doen om je kind te helpen. 

De rol van de huisarts

Ook voor de huisarts is het belangrijk om je kind af en toe te zien. 

Zo kan hij een betere indruk krijgen van jullie als gezin en kan hij be-

ter leren inschatten hoe het nou eigenlijk gaat. Hij kan helpen met 

bijvoorbeeld het uitschrijven van machtigingen of op huisbezoek ko-

men na een medische noodsituatie of operatie.

heb je vragen? stel ze! 

Begrijp je iets niet? Zeg het! Voel je geen ‘zeur-ouder’. Het 

gaat om je kind. Geef aan wat je nodig hebt. Blijf beleefd, 

ook als je niet meteen een antwoord krijgt. Maak je je veel 

zorgen, maar hoor je maar niets? Volg je gevoel. Bel of mail 

vriendelijk nog een keer. Artsen zijn ook mensen, dus de 

één heeft meer talent voor medeleven en communicatie 

dan de ander. Maar jullie zijn er samen om je kind een zo 

fijn mogelijk leven te geven. Jullie zullen lange tijd moeten 

samenwerken, dus probeer vertrouwen te hebben en wees 

duidelijk. Niemand verwacht van jou dat je dit allemaal al-

leen kan. Blijf in gesprek met de artsen. Soms kan ook een 

ziekenhuispsycholoog helpen om antwoorden op moeilij-

ke vragen te vinden. 
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Noodsituaties

Vaak heeft het geen zin om met een zevmb-kind naar de huisart-

senpost te gaan waar niemand je kind kent. Maak dus op tijd een 

afspraak met de hoofdbehandelaar waar je moet zijn. Bijvoorbeeld 

standaard bij de seh van het ziekenhuis. Zij maken dan een aanteke-

ning in het systeem waardoor jullie je zonder gedoe kunnen melden. 

Mocht het nodig zijn om een ambulance te bellen, geef dan ook door 

dat je kind naar het ziekenhuis moet waar het onder behandeling is. 

Dat voorkomt onnodige verwarring en tijdverlies. 

Maak een kort overzicht van de medische problemen van je kind en 

de actuele medicijnen inclusief doseringen en behandelafspraken. 

Print dit op A5-formaat, lamineer het en hang deze gegevens aan een 

sleutelring. Zo heb je alle belangrijke afspraken en gegevens altijd bij 

de hand. Hou het overzicht actueel en stop het bijvoorbeeld in een 

tas bij het kind. In een noodsituatie kan dit van belang zijn voor ver-

pleegkundigen en artsen.
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Wanneer er een diagnose gesteld is of in ieder geval de meest acu-

te nood onder controle is, zal de kinderarts voorstellen dat jullie in 

nauw contact met het ziekenhuis thuis de zorg oppakken. De ont-

slag-verpleegkundige en de huisarts zullen je helpen om alles goed 

te regelen zodat de zorg thuis goed gaat. Zeker in het begin is dat 

heel spannend. Toch zal je gaandeweg ontdekken dat ook jullie dit 

kunnen. Ook jullie zullen op een gegeven moment precies weten en 

voelen wat er nodig is.  

En als we het niet eens zijn met de artsen?

Het kan voorkomen dat jullie het niet eens zijn met de artsen van 

jullie kind, bijvoorbeeld over een bepaalde behandeling. Gelukkig is 

de mening van ouders over de zorg van hun kind heel erg belangrijk. 

Soms weten artsen iets al wat jullie nog helemaal niet bevatten kun-

nen. Ze zullen dan hun best doen om jullie de juiste ondersteuning 

te bieden en voldoende tijd en ruimte te geven. Blijf daarom altijd in 

gesprek met de artsen en vertel ze waar je mee zit. Laat ze weten wat 

jullie graag zouden willen dat er gedaan wordt en hoe jullie naar de 

toekomst en de kwaliteit van leven van jullie kind kijken. 

Wanneer de artsen van jullie kind jullie wensen niet kunnen of willen 

volgen, kun je overwegen om een second opinion of een beoordeling 

door een ethische commissie van een ziekenhuis te vragen. Dat kan 

en mag altijd.

Als alle paden bewandeld zijn en al die dingen zijn geprobeerd, maar 

het is nog steeds niet gelukt om overeenstemming te bereiken met 

de artsen over wat het beste is voor jullie kind, kunnen jullie ook nog 

juridisch advies inwinnen over de beschikbare opties. 
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Lastige beslissingen
Elke weloverwogen beslissing die je neemt voor je kind     

                                                             is de juiste! 

4
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