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Het concept  van ‘shared decision making’ is  het laatste decennium erg op de voorgrond getreden in het dagelijks begeleiden en behandelen van patiënten bij medici/zorgverleners. Bemerk wel hoe ik schrijf “begeleiden en behandelen”.  De rol van de medicus heeft immers een evolutie ondergaan van “to cure” naar “to care”. Ook in het begeleiden en behandelen van kinderen is dit principe belangrijk geworden, waarbij kinderen duidelijk ook inspraak krijgen in hun behandelingsproces.  
De beslissing tot  het overgaan naar euthanasie is misschien wel het meest ingrijpende voorbeeld van shared decision making. Het is ondertussen ook al een algemeen aanvaard principe geworden – voor volwassenen /meerderjarigen - in onze samenleving zoals we die kennen in de BENELUX.  
Uit mijn ervaring in de Belgische praktijk werd ik al snel gewaar dat in situaties van uitzichtloos lijden ouders heel vaak dachten dat “het recht op euthanasie” ook voor kinderen geldig was. Verder gesprek hierover was dan (officieel)niet meer mogelijk omdat dit nog niet wettellijk geregeld was. Anderzijds gebruikten ouders vaak de onmogelijkheid tot euthanasie bij minderjarigen als argument om het gesprek over een “zelf gekozen levenseinde” met de minderjarige uit de weg te gaan.  Het uitbreiden van de “euthanasiewet” naar minderjarigen in België  is mijns inziens een heel belangrijk hulpmiddel voor de medicus/zorgverlener om het gesprek open te houden, zowel naar ouders toe maar vooral naar het kind, de jongere, de minderjarige toe. Het is een belangrijke rol van de medicus/zorgverlener die kinderen en jongeren behandelt om als spreekbuis te fungeren voor deze persoon in een kwetsbare positie. Het depenaliseren van het uitvoeren van een euthanasie bij minderjarigen geeft aan de medicus een duidelijker wettelijk kader van handelen waardoor hij/zij dit gesprek  - leidend naar een shared decision making – meer in de richting van de minderjarig zelf kan sturen. Het impliceert mijns inziens ook dat de medicus zelf dit debat niet uit de weg kan/mag gaan.
Zowel sociaal als wettelijk blijft het steeds een moeilijk evenwicht zoeken tussen de verantwoordelijkheid die ouders/voogd voor een minderjarige dienen te dragen en het verlenen van deze verantwoordelijkheid aan een ontwikkelend individu. Waarbij ik hier wel de kanttekening wil maken dat die ontwikkeling zich niet plots voltrekt op een strikte leeftijdsgrens zoals bepaald wordt door een wet. Bij de uitbreiding van de euthanasiewet in België naar jongeren heb ik ervoor gepleit om hierbij geen leeftijdsgrens in te stellen. Zoals reeds aangehaald voltrekt een bepaalde ontwikkeling zich niet strikt op een bepaalde leeftijd. Een leeftijd vastleggen waarbij een minderjarige “het oordeel des onderscheid”  zou verworven hebben (om zelfstandig de aanvraag tot euthanasie te doen, een basisvereiste !) lijkt me zeer arbitrair. Het lijkt me logischer dat dit gebaseerd wordt op een inschatting van personen die de minderjarige in ondraaglijk lijden (een tweede basisvereiste bij euthanasie) omringen, waarbij het begeleidend/behandelend team van zorgverleners maar ook ouders een belangrijke rol spelen. Uit de praktijk en uit literatuur is gebleken dat de ontwikkeling van een kind/minderjarige op dit vlak bepaald wordt door een aantal factoren waarbij leeftijd belangrijk kan zijn, maar waarbij eigen ervaringen een grote rol kunnen spelen en hier doel ik dan op ervaringen van behandelingen, ziektes, operaties, … die het kind/de minderjarige reeds onderging.

Het bindend advies van een psycholoog/psychiater die een inschatting maakt over dit “oordeel des onderscheid”  zoals het nu in België bepaald is, is hierbij een extra veiligheid. 

Vaststellend dat het ethisch debat, de wetgeving en de medische praktijk niet altijd op een zelfde tempo lopen, hoop ik dat mijn bedenkingen uit de praktijk het kind/de jongere/de minderjarige in situaties van uitzichtloos ondraaglijk lijden kunnen verder helpen.
