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Bijlage 3: Informatieve e-mail betreft interview 
Geachte Mr. en Mevr., 

 

Wij zijn aspirant onderzoekers Saskia Klumpers en Krista Witzel van de opleiding 

ergotherapie (HAN). Op verzoek van en in samenwerking met Gera en Marion vanuit het 

Radboud doen wij onderzoek naar uw ervaringen, meningen en behoeften rondom de 

opnameweek van uw kind in het Radboudumc binnen de MITO-route. 

 

Wij doen onderzoek naar de communicatie tussen de behandelaren van uw kind, de artsen 

en de paramedici (waaronder: fysiotherapeut, ergotherapeut, psycholoog) die werkzaam zijn 

binnen de MITO- route. Om tot een verbeteradvies te komen aan de artsen en andere 

professionals van het Radboud doen wij onderzoek op verschillende gebieden. We gaan 

bijvoorbeeld in de literatuur kijken naar wat de wettelijke bepalingen zijn en wat er mogelijk is 

binnen de wet bescherming persoonsgegevens. Tevens willen wij aan de hand van dit 

interview uw ervaringen en behoeften een enquête opstellen voor andere ouderparen. Op 

deze wijze willen we een nulmeting en behoeftepeiling uitvoeren onder 40 ouderparen.  

Met behulp van deze e-mail willen wij u vragen of u deel wilt nemen aan het interview met 

betrekking tot dit onderwerp. 

 

Wat moet ik doen? 

Wij willen u door middel van een mondeling interview vragen voorleggen met betrekking tot 

uw ervaringen. Wij zouden dit gesprek willen opnemen, middels een voicerecorder. Hierdoor 

kunnen we het interview achteraf terug luisteren. De opnames zullen verder nergens 

gepubliceerd worden. Uw gegevens worden volledig anoniem verwerkt. Tevens heeft u de 

mogelijkheid om het interview vroegtijdig te beëindigen wanneer u dit wilt.  

 

Wat zijn de mogelijke voor- en nadelen van deelname aan dit onderzoek? 

U of uw zoon of dochter heeft geen direct voordeel van deelname aan dit onderzoek. Er zijn 

wel voordelen voor de kinderen die in de toekomst de MITO- route zullen gaan volgen. Het 

streven is dat er een betere communicatie zal plaatsvinden tussen de therapeuten in het 

Radboudumc en de behandelende professionals van uw kind in uw eigen omgeving.  

Er zijn geen nadelen wat betreft uw deelname aan dit onderzoek.  

 

Wat gebeurt er als we niet wensen deel te nemen aan dit onderzoek? 

U beslist zelf of u wilt deelnemen aan het onderzoek, uw deelname is vrijwillig. Het heeft 

verder geen consequenties voor u of uw zoon of dochter.  

 

Is er een financiële vergoeding voor dit onderzoek? 

Er is geen vergoeding voor dit onderzoek.  

 

Afspraak 

Wij verwachten dat het interview circa één uur in beslag zal nemen. Heeft u aankomende 

twee weken een bepaalde dag en/ of tijdstip dat het u het beste uitkomt zodat wij langs 

kunnen komen?  

  

Als u naar aanleiding van deze e-mail nog vragen en/of opmerkingen voor ons heeft, dan 

kunt u contact opnemen met kristawitzel@hotmail.com of 06-53892259.   

  

Wij hopen op uw medewerking. 

  

  

mailto:kristawitzel@hotmail.com
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Met vriendelijke groet, 

Saskia Klumpers en Krista Witzel  
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Bijlage 4: Interviewguide 
Voorstellen 
Geachte ouders, 
Wij zijn de aspirant onderzoekers Saskia Klumpers en Krista Witzel van de opleiding 
ergotherapie (HAN). Op verzoek van en in samenwerking met de professionals van het 
Radboudumc doen wij onderzoek naar uw ervaringen, meningen en behoeften rondom de 
opname van uw kind in het Radboud binnen de MITO-route. 
 

Informatiebrief 
U heeft voorafgaand aan dit interview een informatiebrief van ons ontvangen. Heeft u naar 
aanleiding van deze brief nog vragen en/of opmerkingen? 
 

Introductie (wanneer nodig) en Doelstelling onderzoek 
Wij doen onderzoek naar de communicatie tussen de behandelaren van uw kind 
(waaronder: fysiotherapeut, ergotherapeut, psycholoog)  de artsen en therapeuten die 
werkzaam zijn binnen de MITO- route. Om tot een verbeteradvies te komen aan de artsen 
en therapeuten van het Radboud doen wij onderzoek op verschillende gebieden. We gaan 
bijvoorbeeld in de literatuur kijken naar wat de wettelijke bepalingen zijn en wat er mogelijk 
is binnen de wet bescherming persoonsgegevens. Teven willen wij aan de hand van dit 
interview en uw ervaringen en behoeften een enquête opstellen voor de overige 
ouderparen. Op deze wijze willen we een nulmeting en behoeftepeiling uitvoeren onder 40 
ouderparen.  
 

Doel interview 
Om zoveel mogelijk ouderparen te kunnen betrekken bij ons onderzoek, zullen we gebruik 
gaan maken van een nog op te stellen enquête. Dit interview vormt een inspiratie voor het 
opstellen van deze enquête. 
 

Privacy 
Wij zouden dit gesprek willen opnemen, middels een voicerecorder. Hierdoor kunnen we het 
interview achteraf terug luisteren. De opnames zullen verder nergens gepubliceerd worden. 
Uw gegevens worden volledig anoniem verwerkt. Tevens heeft u de mogelijkheid om het 
interview vroegtijdig te beëindigen wanneer u dit wilt. 
Gaat u hiermee akkoord? Zou u dan het toestemmingsformulier (Informed Consent) willen 
ondertekenen? 
 

 

Open/begin vragen Topics 

Voorafgaand aan opnameweek 

Uw zoon/dochter heeft deelgenomen aan de 
MITO- route in het Radboud. Kunt u hier iets 
meer over vertellen? 

-hoe totstandkoming opname 
-reden totstandkoming opname  
-verwachtingen opname 

Hoe bent u aan informatie over de 
opname/MITO-route gekomen? 

-brief, mail, telefonisch o.i.d. 

Heeft het Radboud u voorafgaand ingelicht 
over de opname/de MITO-route? 

-inhoud opnameweek  
-duidelijke inlichting? 
-hoe ben je met deze informatie omgegaan 
-ervaring 

Heeft het Radboud u gevraagd om 
gegevens mee te nemen naar het Radboud? 

-is er verteld hoe je aan deze gegevens kan 
komen? 
-is er verteld welke gegevens je moest 
meenemen? (welke disciplines) 
-Heeft u informatie verkregen van de 
professional? 
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Zo ja, werkte de desbetreffende professional 
mee waarvan u de gegevens nodig had? 

-hoeveel tijd ging er overheen voordat u de 
informatie kreeg? 
-Wat vindt u hiervan? 
-Was deze informatie nieuw/ of bekend bij u 
of uw partner? 

Tijdens de opnameweek 

Heeft u gegevens meegenomen naar het 
Radboud? 

-Is er in de opnameweek gevraagd naar de 
gegevens die u mee moest nemen? 

Ervaring tijdens opnameweek -uzelf/ partner 
-zoon/dochter 

Waren de onderzoeken bij de verschillende 
professionals nieuw? 

-of eerder uitgevoerd? 

Wat vond u van het MDO? -Wijze waarop dit plaats vond? 
-Wijze waarop u de informatie kreeg? 
-De hoeveelheid informatie? 
-De inhoud van de informatie? 
-De wijze waarop u in het gesprek betrokken 
werd? 
-Hoe vond u het om deel te nemen aan het 
MDO? 
-Had u tijdens het MDO het gevoel alles te 
kunnen zeggen wat u wilde? 
-Heeft u antwoord gekregen op uw 
(hulp)vragen? 
-Heeft u iets gemist tijdens het MDO? Hoe 
zou ik dit graag anders zien? 
-Is er vanuit het Radboud actie ondernomen 
naar aanleiding van de actiepunten uit het 
MDO? 
-Hoe zag dit eruit? 
-Hoe werd dit opgepakt? 

Na de opnameweek 

Ervaringen na de opnameweek -uzelf/ partner 
-zoon/ dochter 

Wat is uw ervaring omtrent de communicatie 
van de zorgprofessionals van uw kind naar 
de therapeuten van de MITO- route? 

-Wat vond u goed? 
-Wat vond u niet goed? 
-Toelichting 

Heeft u zelf nog een voorstel om deze 
communicatie te verbeteren? 

-Wat voor rol zou u kunnen betekenen? 

Afronding interview 
Op het moment dat we veel herhaling horen en wanneer we het idee hebben dat we al onze 
vragen hebben gesteld, zullen we overgaan naar de afronding. 
-Wat mij betreft zijn de belangrijkste onderwerpen aan bod gekomen? 
-Zijn er wat u betreft nog belangrijke / relevante onderwerpen o.i.d.? 

Procedure 
Wij zullen dit interview anoniem gaan uitschrijven en analyseren. Na deze analyse zullen we 
de enquêtes gaan opstellen voor de overige ouderparen, waarvan het kind heeft 
deelgenomen aan de opnameweek van het Radboud. 
Zouden we u ook deze enquête mogen toesturen? 

Dankwoord 
Hartelijk dank voor uw tijd en medewerking  
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Bijlage 5: Informatieve brief betreft enquêtes  
Geachte ouder/ verzorger, 

 

Wij zijn aspirant onderzoekers Saskia Klumpers en Krista Witzel van de opleiding 

ergotherapie aan de Hogeschool Arnhem en Nijmegen. Op dit moment doen wij een 

onderzoek namens de afdelingen Metabole Ziekten en Kinderrevalidatiegeneeskunde van 

het Radboudumc. Met behulp van deze brief willen wij u vragen of u deel wilt nemen aan een 

(anonieme) digitale enquête. 

 

Uw kind is eerder een week lang opgenomen geweest voor onderzoeken binnen de MITO- 

route.  Wij doen onderzoek  naar de ervaringen, meningen en behoeften rondom de 

communicatie VAN de behandelend professionals die in de thuissituatie bij uw kind 

betrokken zijn (bv: fysiotherapeut, ergotherapeut, logopedist, psycholoog, diëtist, 

revalidatiearts) NAAR de professionals van de MITO- route. Deze informatie kan bestaan uit 

bijvoorbeeld: verslagen van testen, resultaten van de behandelingen of vragen die deze 

behandelaren van uw kind hebben voor de artsen en therapeuten van het MITO- team. De 

vragen in deze enquête betreffen dus niet de communicatie van de professionals uit het 

Radboud UMC naar de behandelend professional die in de thuissituatie betrokken zijn bij uw 

kind. Dit volgt in het verdere verloop van ons onderzoek. 

 

Wat vragen wij van u? 

Het invullen van de online enquête duurt circa 15 minuten, deze enquête kunt u in een 

veilige omgeving invullen. Uw antwoorden zijn anoniem, waardoor uw privacy gewaarborgd 

wordt. Wij willen u vragen om voor uiterlijk vrijdag 15 mei de enquête in te vullen.  Uw 

bijdrage stellen wij zeer op prijs om inzicht te krijgen in mogelijke knelpunten en 

verbeterpunten.  

 

Via onderstaande link kunt u de enquête invullen, u hoeft hiervoor niet in te loggen. 

http://www.thesistools.com/web/?id=467604 

 

Wat zijn de mogelijke voor- en nadelen van deelname aan dit onderzoek? 

Omdat u en uw zoon of dochter de MITO- route al hebben doorlopen heeft dit nu voor u en 

uw kind geen direct voordeel. U bent ervaringsdeskundige en wij willen uw ervaring graag 

gebruiken om de ouders en kinderen die in de toekomst de MITO- route zullen gaan volgen 

met uw ervaring helpen. Ons uiteindelijke doel is dat er een betere communicatie zal 

plaatsvinden tussen de zorgprofessionals in het Radboudumc en de behandelend 

professionals van uw kind in zijn of haar omgeving.  

Er zijn geen nadelen wat betreft uw deelname aan dit onderzoek.  

 

Wat gebeurt er als ik niet wens deel te nemen aan dit onderzoek? 

U beslist zelf of u wilt deelnemen aan het onderzoek, uw deelname is vrijwillig. Het heeft 

verder geen consequenties voor u of uw zoon of dochter, maar u kunt ons helpen om de 

communicatie te verbeteren.  

 

Is er een financiële vergoeding voor dit onderzoek? 

Er is geen vergoeding voor dit onderzoek, maar bij voorbaat bedanken wij u voor uw 

medewerking. 

 

Als u naar aanleiding van deze brief nog vragen en/of opmerkingen voor ons heeft, dan kunt 

u contact opnemen met tel. Nr. 024- 3614430 (tijdens kantooruren) en vragen naar Marion 

http://www.thesistools.com/web/?id=467604
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Hermans (verpleegkundig specialist Metabole Ziekten) of Gera Peters (physician assistent 

Kinderrevalidatiegeneeskunde). 

 

Wij hopen op uw medewerking. 

 

 

Met vriendelijke groet, 

Namens afdeling Metabole Ziekten en afdeling Kinderrevalidatiegeneeskunde 

 

Saskia Klumpers en Krista Witzel (studenten) 

Marion Hermans en Gera Peters 
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Bijlage 6: Enquête ouderparen 
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Bijlage 7: Procentuele weergave resultaten enquête MITO-team 
Nulmeting MITO- team 

Ad 1: Wat is de huidige gang van zaken voor het MITO-team ten aanzien van de overdracht van 

gegevens vanuit de externe professionals naar het MITO- team? 

 

Legenda: 

n = aantal respondenten dat de vraag heeft gezien 

# = aantal ontvangen antwoorden 

 

1.Ontvangt u voorafgaand aan de opname informatie over het kind? 

Nooit  1 (16.67 %) 

Soms  2 (33.33 %) 

Meestal  1 (16.67 %) 

Vaak  1 (16.67 %) 

Altijd  1 (16.67 %) 

n = 6 

# 6 

2.Van wie krijgt u deze informatie? 

Ik krijg geen informatie  1 (16.67 %) 

Ouder  2 (33.33 %) 

Externe professional(s) die 

betrokken is (zijn) bij het 

kind 

 0 (0 %) 

Anders, namelijk:  3 (50 %) 

n = 6 

# 6 

- Soms via de kinderpsycholoog 
- EPIC 
- Ingescand via epic 
- Deze vraag zou meerder antwoord mogelijkheden moeten hebben, soms via ouder de 

brief/ verslagen en soms via externe professional vooral als die vragen heeft 
 

3.Heeft u voorafgaand aan de opname contact met de externe professional(s) die betrokken is 

(zijn) bij het kind? 

Nooit  5 (83.33 %) 

Soms  1 (16.67 %) 

Meestal  0 (0 %) 

Vaak  0 (0 %) 

Altijd  0 (0 %) 

n = 6 

# 6 
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4.Hoe verloopt de communicatie tussen u en de externe professional(s) die betrokken is (zijn) bij 

het kind? 

Slecht  0 (0 %) 

Matig  1 (16.67 %) 

Voldoende  4 (66.67 %) 

Goed  1 (16.67 %) 

Uitstekend  0 (0 %) 

n = 6 

# 6 

 

5.Hoe tevreden bent u met de communicatie tussen u en de externe professional(s) die 

betrokken is (zijn) bij het kind? 

Zeer ontevreden  0 (0 %) 

Ontevreden  1 (16.67 %) 

Neutraal  3 (50 %) 

Tevreden  2 (33.33 %) 

Zeer tevreden  0 (0 %) 

n = 6 

# 6 

 

6.Welke interne informatie (medische gegevens) krijgt u voorafgaande aan de MITO- route over 

het kind? (meerdere antwoorden mogelijk) 

Geen  0 (0 %) 

Diagnose  3 (50 %) 

Onderzoeksresultaten  2 (33.33 %) 

Anders, namelijk:  4 (66.67 %) 

n = 6 

# 9 

- Onderzoeksresultaten van voor deze opname 
- Wat ik in epic kan lezen 
- Uit epic 
- Inlezen via epic 
- Puzzel in EPIC wat relevant is 

 

7.Welke externe informatie krijgt u voorafgaande aan de MITO- route over het kind? (meerdere 

antwoorden mogelijk) 

Geen  2 (33.33 %) 

Huidige situatie van het kind  3 (50 %) 

Voorgaande behandelingen  2 (33.33 %) 

Verloop behandelingen  0 (0 %) 

Vragen van de externe 

professional(s) die betrokken is 

(zijn) bij het kind 

 1 (16.67 %) 
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Vragen van ouders en kind  3 (50 %) 

Anders, namelijk:  1 (16.67 %) 

n = 6 

# 12 

- Soms psychosociale vragenlijsten via psycholoog intern 

 

8.Bereidt u zich voor op de komst van het kind? 

Nooit  0 (0 %) 

Soms  0 (0 %) 

Meestal  0 (0 %) 

Vaak  0 (0 %) 

Altijd  6 (100 %) 

n = 6 

# 6 

9.Wanneer bereidt u zich (meestal) voor op het desbetreffende kind? 

Week voor de behandeling  3 (50 %) 

Enkele dagen voor de 

behandeling 

 3 (50 %) 

Dag voor de behandeling  0 (0 %) 

Dezelfde dag  0 (0 %) 

Tijdens de behandeling  0 (0 %) 

n = 6 

# 6 

 

Behoeftepeiling MITO- team 

Ad 2: Wat zijn de behoeften en aandachtspunten van het MITO- team over de transmurale 

communicatie van de externe professionals naar het MITO- team? 

 

10.Welke informatie zou u voorafgaand aan/ ter voorbereiding op de MITO- route willen hebben 

over het betreffende kind? (meerdere antwoorden mogelijk) 

Geen  0 (0 %) 

Diagnose 
 4 (66.67 

%) 

Huidige situatie van het 

kind 

 5 (83.33 

%) 

Voorgaande behandelingen 
 5 (83.33 

%) 

Onderzoeksresultaten 
 4 (66.67 

%) 

Vragen van externe 

professional(s) die 

betrokken is (zijn) bij het 

kind 

 4 (66.67 

%) 
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Vragen van kind en/ of 

ouder(s) 

 6 (100 %) 

Anders, namelijk:  0 (0 %) 

n = 6 

# 28 

 

11.Van wie zou u deze informatie willen ontvangen? 

Ouder  2 (33.33 %) 

Externe professional(s) die betrokken is (zijn) bij 

het kind 

 1 (16.67 %) 

Maakt mij niet uit  2 (33.33 %) 

Anders, namelijk:  1 (16.67 %) 

n = 6 

# 6 

- arts ouders 

 

12.Wanneer zou u de informatie over het kind willen ontvangen? 

Week voor de behandeling  6 (100 %) 

Enkele dagen voor de 

behandeling 

 0 (0 %) 

Dag voor de behandeling  0 (0 %) 

Dezelfde dag  0 (0 %) 

Tijdens de behandeling  0 (0 %) 

n = 6 

# 6 

 

13.Wat is voor u de ideale situatie t.a.v. informatie om het consult goed uit te kunnen voeren? 

Respondent 1 Rapport van de externe professionals met daarin de werkdiagnose, 
behandeldoelen, interventieplan en vragen. 

Respondent 2 Van tevoren weten wat de huidige (medische) situatie is, welke informatie al 
door ouders is verstrekt over kind/ gezin, welke zorgen er al zijn over het kind 
of dit gezin. 

Respondent 3 Informatie en hulpvraag van kind en ouders. 

Respondent 4 Vooraf voldoende informatie mbt huidige situatie, eerdere onderzoeken, 
thuissituatie (welke instanties reeds betrokken zijn). Tevens streven we ernaar 
om de vragenlijsten ingevuld door ouders ontvangen te hebben en gescoord 
voorafgaand aan het consult. 

Respondent 5 Informatie in epic zodat alles te lezen is mbt. Bovenstaande 

Respondent 6 Als de formulieren die aan ouders worden toegestuurd, goed zijn ingevuld dan 
staat daar veel van wat relevant is. soms is het secretariaat wat laat met 
versturen omdat de planning pas laat door kwam of door omstandigheden dat 
is niet handig maar bijna niet te vermijden omdat ouders soms pas laat accoord 
gaan met opname. 
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14.Overige opmerkingen   

Respondent 1 Hoi Krista en Saskia, super dat het allemaal gelukt is. ik ben erg benieuwd naar 
de antwoorden. Mocht je medio deze week nog onvoldoende respons hebben, 
wil je het ons dan laten weten, zodat we ASAP een reminder kunnen sturen? 
Nog een enkele kritische noot mbt de vragen: ik denkt dat voor de meesten 
vaak en meestal in vraag 1 moeilijk te onderscheiden zijn zoals ik had 
aangegeven. Vraag 9: behandeling moet eigenlijk zijn: screening/ onderzoek. 
Vraag 11 is jammer dat je geen combi antwoord kunt geven. Hartelijke groet en 
ik ben benieuwd naar de resultaten gr. Gera 

Respondent 2 Vraag 4 en 5 kloppen niet als ik geen contact heb met externe zorgverleners. 
Mogelijk heb ik pas na het consult contact met externe zorgverleners, met 
toestemming van ouders. 

Respondent 3 Vraag 4 lastig te beantwoorden omdat er vaak al een directe collega betrokken 
is of er helemaal geen contact is extern met een collega. Vandaar dat er geen 
info komt of deze uit epic gehaald wordt ter voorbereiding. 

Respondent 4 Ik draai pas 2 weken met de mito- route, heb in die zin nog geen volledig beeld 
van hoe de mito- route doorgaans verloopt.  
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Bijlage 8: Opmerkingen vanuit het transcript 
Opmerkingen vanuit transcript: 

Antwoordmogelijkheid:  Hoe is de opname aan de MITO- route tot stand gekomen? Benaderd 
vanuit de polibezoeken. 

Nieuwe vraag:  In welke provincie woont u? 

Nieuwe vraag: Hoeveel kinderen heeft u in totaal? 

Antwoordmogelijkheid:  Waarom heeft u deel genomen aan de MITO- route? Om een volledig 
beeld te krijgen van onze dochter. 

Antwoordmogelijkheid:  Wanneer vind u dat e informatie van de behandelaren van uw kind bij 
de MITO- route aanwezig moeten zijn? Voordat de MITO- route begint. 

Nieuwe vraag:  Welke informatie werd er gevraagd om mee te nemen voorafgaande 
aan de MITO- route? 

Nieuwe vraag:  Is u gevraagd om informatie mee te nemen naar de MITO- route? 

Nieuwe vraag:  Heeft u voorafgaande aan de opname een vragenlijst moeten invullen? 

Nieuwe vraag:  Was de informatie over de MITO- route voor u begrijpelijk? 

Nieuwe vraag:  Wist u wat de verschillende specialistische onderzoeken en testen 
inhielden? 

Antwoordmogelijkheid:  Welke informatie zou u van het Radboudumc voorafgaande aan de 
MITO- route willen ontvangen? Folder van iedere behandeling. 

Nieuwe vraag:  Was het voor u duidelijk wie de contactpersoon was in de 
voorbereidingsperiode? 

Nieuwe vraag:  Heeft hij/zij u verteld welke informatie zij nodig hadden van 
zorgprofessionals waar uw kind thuis bij bekend is? 

Nieuwe vraag: Als u terugkijkt heeft u dan iets gemist bij de voorbereiding op de 
MITO- route 

Nieuwe vraag:  Op welke wijze wilt u met het Radboudumc communiceren en waarom 
op die manier? 

Nieuwe vraag:  Wat voor informatie denkt u dat het Radboudumc van te voren nog 
nodig had voordat ze aan de MITO- route met uw kind begonnen? 

Antwoordmogelijkheid: Welke informatie heeft u meegenomen naar de MITO- route? 
Medicijnen. Medicijnen  

Nieuwe vraag:  Heeft u eerder informatie van het ene ziekenhuis naar het andere 
ziekenhuis moeten doorgeven? 

Nieuwe vraag: Heeft u het idee dat de zorgprofessionals van de MITO- route alle 
informatie hadden over uw kind tijdens het geven van een advies 
tijdens het MDO? 

Nieuwe vraag:  Heeft u het idee dat tijdens het advies in het MDO rekening is 
gehouden met de (medische) geschiedenis van uw kind? 

Nieuwe vraag:  Begrijpt u alle (medische) termen die gebruikt worden in het contact 
naar u? 
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Bijlage 9: Procentuele weergave resultaten enquête ouderparen 
 

1.Wat is uw geslacht? 

Man  2 (20 %) 

Vrouw  8 (80 %) 

n = 10 

# 10 

2.Hoeveel kinderen heeft u? 

1  2 (20 %) 

2  6 (60 %) 

3  1 (10 %) 

4  1 (10 %) 

Meer dan 4  0 (0 %) 

n = 10 

# 10 

  

3.Heeft u meerdere kinderen met een chronische ziekte? 

Nee  7 (70 %) 

Ja, namelijk (aantal 

kinderen) 

 3 (30 %) 

n = 10 

# 10 

 

4.Wat is uw opleidingsniveau? 

VMBO (MAVO)  1 (10 %) 

HAVO  0 (0 %) 

VWO  0 (0 %) 

MBO  3 (30 %) 

HBO  5 (50 %) 

WO  1 (10 %) 

n = 10 

# 10 

5.In welke provincie woont u? 

Friesland  0 (0 %) 

Groningen  0 (0 %) 

Drenthe  0 (0 %) 

Overijssel  1 (10 %) 

Gelderland  3 (30 %) 

Limburg  0 (0 %) 

Noord- Brabant  2 (20 %) 

Zeeland  1 (10 %) 

Utrecht  2 (20 %) 

Flevoland  0 (0 %) 

Noord- Holland  0 (0 %) 

Zuid- Holland  1 (10 %) 

Duitsland  0 (0 %) 

n = 10 

# 10 

6.Met welke zorgprofessionals heeft uw kind (buiten de MITO- route om) te maken? 
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Diëtist  7 (70 %) 

Ergotherapeut  9 (90 %) 

Fysiotherapeut  10 (100 %) 

Internist  0 (0 %) 

Kinderarts  9 (90 %) 

Logopedist  4 (40 %) 

Neuroloog  5 (50 %) 

Psycholoog  3 (30 %) 

Revalidatiearts  10 (100 %) 

Anders, namelijk 

- centrum 
thuisbeademing 

- metabolen arts, 
uroloog, nefroloog 

- uroloog, oogarts 
- cardioloog 

 4 (40 %) 

n = 10 

# 61 

7.Bij welke ziekenhuizen is uw kind in behandeling (geweest)? (meerdere antwoorden 

mogelijk) 

Academisch ziekenhuis, 

namelijk: 

- Radboud, UMCUtrecht 

- WKZ Utrecht 
- Radboud umc 
- UMC Utrecht 
- WKZ Utrecht 
- Leuven (Belgie) 

Radboudumc 

- Radboud en WKZ 

- UMCG 
- RadboudUMC 
- St Maartenskliniek, 

CWZ Maxima, Medisch 
centrum 

 10 (100 %) 

Perifeer ziekenhuis, namelijk: 

- Tilburg, RC Leypark 
- RZZ Ziekenhuis 

Hardenberg 
- Slingeland 

 3 (30 %) 

Combi van academische/ 

perifeer ziekenhuis, namelijk: 

- Elisabeth ziekenhuis 
Tilburg 

 1 (10 %) 

n = 10 

# 14 

8.Waarom heeft u (met uw kind) deelgenomen aan de MITO- route? (meerdere 

antwoorden mogelijk) 

Aanvullende diagnostiek  10 (100 %) 

(Evaluatie) behandelplan  8 (80 %) 

Evaluatie ziektebeeld  7 (70 %) 

Second opinion  1 (10 %) 

Anders, namelijk  0 (0 %) 

n = 9 

# 24 
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9.Hoe bent u aan de informatie over de opname van de MITO- route 

gekomen? (meerdere antwoorden mogelijk) 

Brief  2 (20 %) 

E-mail  1 (10 %) 

Telefonisch  3 (30 %) 

Tijdens poli- bezoek  9 (90 %) 

Via een ander 

ouderpaar 

 0 (0 %) 

Anders, namelijk  0 (0 %) 

n = 10 

# 15 

10.Worden de (medische) termen die gebruikt worden in het contact met het 

Radboudumc voldoende uitgelegd? 

Onvoldoende  0 (0 %) 

Matig  1 (10 %) 

Voldoende  4 (40 %) 

Goed  5 (50 %) 

Uitstekend  0 (0 %) 

n = 10 

# 10 
 

 

11.Welke informatie heeft u voorafgaande aan de opname gemist? Indien u niets gemist 

hebt plaats dan: N.v.t.  

1 Pas bij herhaalde navraag kregen we het schema over welke onderzoeken gedaan zouden 
worden en op welke dagen. 

2 De betekenissen van de onderzoeken, wat er gedaan gaat worden, hoe lang het onderzoek 
duurt, eventuele bijverschijnselen. 

3 n.v.t. 

4 Inhoudelijke informatie kan beter. De enige brief met brochure en voorbeeldfoto die erbij 
zat was over calorimetrie meting van diëtetiek. Verder geen info of brochure over Echo hart, 
ergot en fysiotherapie, botdichtheidsmeting, spierecho en EEG/ EMG. Het is ook handig om 
alvast een voorbeeld van een dagdeel blad toe te voegen met de vragen die gesteld worden. 
Hoe voel je je? Heb je pijn? Het is handig dit alvast een aantal weken van te voren te doen, 
zodat ouders alvast thuis kunnen ‘oefenen’ met observeren, waardoor een beter beeld 
gevormd zou kunnen worden.  

5 N.v.t 

6 N.v.t 

7 N.v.t 

8 Extra info die nodig was vanuit bijv. (streek) ziekenhuis, die wij niet opgevraagd hebben. 

9 N.v.t 

10 Dat het zo intensief zou zijn voor het kind. En overleg over wat ons kind aan zou kunnen 

qua planning. 

 

12.Heeft het Radboudumc u voorafgaand aan de opname voldoende ingelicht over de 

inhoud (bijv. onderzoeken of de werkwijze) van de MITO- route? 

Slecht ingelicht  0 (0 %) 

Matig ingelicht  3 (30 %) 

Voldoende ingelicht  5 (50 %) 

Goed ingelicht  2 (20 %) 

Uitstekend ingelicht  0 (0 %) 

n = 10 

# 10 
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13.Heeft het Radboudumc u voorafgaande aan de opname volledig en duidelijk 

ingelicht over welke medische gegevens u moest meenemen naar de MITO- route? 

Slecht ingelicht  0 (0 %) 

Matig ingelicht  1 (10 %) 

Voldoende ingelicht  5 (50 %) 

Goed ingelicht  4 (40 %) 

Uitstekend ingelicht  0 (0 %) 

n = 10 
# 10 

 

14.Welke informatie heeft u van het MITO- team gemist over welke medische gegevens u 

voorafgaande aan de opname moest meenemen? Indien u niets gemist hebt plaats dan: 

N.v.t. 

1 Psychologisch verslag 

2 Informatie over vorige poli bezoeken (ander ziekenhuis). Huidige status en 

goedkeuringsblad voor opvragen onderzoek gegevens uit ander ziekenhuis. 

3 N.v.t 

4 N.v.t 

5 N.v.t 

6 N.v.t 

7 N.v.t 

8 Hoe uitgebreid de info moest wezen. En de medische gegevens over eerste verschijnselen 
van ziektebeeld/ opname. 

9 N.v.t 

10 Wij hadden veel vragenlijsten ingevuld voor de psycholoog, deze hadden ze niet paraat en 
moesten we ter plaatse opnieuw invullen. 

 

15.Was het voor u duidelijk hoe of bij wie, welke arts of therapeut u deze (medische) 

gegevens kon opvragen? 

Ja  6 (60 %) 

Nee  0 (0 %) 

Niet van toepassing  4 (40 %) 

n = 10 

# 10 

 

16.Mocht u bij de voorgaande vraag niet van toepassing hebben ingevuld dan kunt u 

deze vraag overslaan. Kon u de medische en therapeutische gegevens over 

onderzoeken en behandelingen van uw kind die u gevraagd werd mee te nemen voor 

de opname van de MITO- route makkelijk verkrijgen? Wilt u bij deze vraag ook de 

reden invullen onder het punt: waarom vindt u dit? 

Slecht  0 (0 %) 

Matig  0 (0 %) 

Voldoende  2 (40 %) 

Goed  3 (60 %) 

Uitstekend  0 (0 %) 

Waarom vindt u dit? 

- Neemt alleen veel tijd in 
beslag overal voordat je 
krijgt wat gevraagd 
wordt 

- Zelf opgevraagd bij 

therapeuten, zelf actie 
ondernemen 

- Als dit op papier stond 
wel. Niet alle poli 
controles hebben wij op 

 2 (40 %) 
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papier 

- Ouders moeten wel 
doorpraten, met name 
voor info buiten medisch 

dossier bij 
behandeldarts 

n = 5 

# 7 

17.Mocht u bij de voorgaande vraag niets hebben ingevuld dan kunt u deze vraag 
overslaan. Hoeveel tijd ging er overheen voordat u de informatie kreeg over de medische 

gegevens van de desbetreffende zorgprofessional? Ik kreeg de informatie: 

Dezelfde dag  0 (0 %) 

Binnen enkele dagen  0 (0 %) 

Binnen een week  2 (40 %) 

Binnen enkele weken  2 (40 %) 

Binnen een maand  1 (20 %) 

Binnen twee maanden  0 (0 %) 

Ik wacht nog steeds  0 (0 %) 

Ondanks proberen, niets 

ontvangen 

 0 (0 %) 

n = 5 

# 5 

 

18.Welke (medische) gegevens heeft u meegenomen naar de opname van de MITO- 

route? 

Informatie van de artsen, 

namelijk (type arts) 

- KNO/ neuroloog 

- Cardioloog 

- Neuroloog 

 2 (22.22 

%) 

Informatie van de therapeuten, 

namelijk (type therapeut) 

- Psycholoog/ fysio 

- Fysio 
- Fysio 
- Fysio 
- Revalidatie arts 
- fysiotherapeut 

 6 (66.67 

%) 

Anders, namelijk (bv. informatie 

van school) 

- medicatie 
- alles bekend Radboud 
- Fysio, logo, ergo 
- school 

 3 (55.56 

%) 

n = 9 

# 13 

19.Zijn er tijdens de opname van de MITO- route testen gedaan die uw kind 

voorafgaande aan de MITO- route ook al gedaan heeft bij een andere zorgprofessional? 

(noem discipline) 

Nee 
 1 (10 

%) 

Ja, namelijk bij (noem discipline) 

- psychologisch onderzoek 
- EEG, fysio/ ergo/ 

revalidatie arts/ neuroloog 
- EEG/ fysio/ ergo 

 9 (90 

%) 
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- MRI op zeer jonge leeftijd 

- Psychologische test 
- OOG, neuroloog, 

revalidatiearts, ergo, fysio 

- Diverse: aantal 
onderzoeken, inspanning, 
ergo, fysio, cardio, 
neuroloog.  

- Eigenlijk allemaal al, over 
meerdere jaren verspreid 

- MRI, EEG 

n = 10 

# 10 

 

20.Heeft u eerder informatie van een zorginstelling naar een andere zorginstelling naar 

een andere zorginstelling moeten doorgeven? 

Nee, dit doen de zorginstellingen 

onderling 

 1 (10 

%) 

Nee, dit was niet nodig 
 1 (10 

%) 

Niet van toepassing 
 4 (40 

%) 

Ja, wij hebben toen het volgende mee 

moeten nemen, namelijk 

- Uitslagen van onderzoeken 
- Overschakeling van Leuven 

naar Radboudumc 
- Spullen WKZ 

- Contactgegevens verwijzer 
Radboudumc voor nader 
contact 

 4 (40 

%) 

n = 10 

# 10 

21.Houdt u zelf een dossier bij van uw kind met daarin alle behandelverslagen? 

Ja, want 

- Er wordt vaak naar 
gevraagd elders (bv 
instanties voor aanvraag 
van zorg, schoolvervoer, 
gemeente etc.) 

- Noodzakelijk kan ik de 
verslagen van de 
jongens uit elkaar 
houden 

- Dan blijft alles 
overzichtelijk en 
compleet 

- Belangrijke info deze 
heb je ook nodig voor 
het aanvragen van 
voorzieningen 

- Dan kunnen we alles 
terugzoeken en soms 
info meenemen 

- Niet geheel compleet 
- Dat vind ik overzichtelijk 

 10 (100 

%) 

Nee, want  0 (0 %) 

n = 10 

# 10 
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22.Heeft u het idee dat de zorgprofessionals van de MITO- route alle informatie 

(inclusief medische geschiedenis) hadden over uw kind tijdens het eindgesprek (MDO) 

en dat ze hier rekening mee hielden? 

Ja  6 (60 %) 

Nee, want 

- Er waren aantal 
uitslagen nog niet 
volledig (MRI uitslag 
volgde later poliklinisch, 

evenals uitslag EEG) 
- Geen info gevraagd 

behandelende artsen 
- Veel vragen gesteld 

door zorgprofessional.  
- Nog niet alle 

onderzoeken waren 

afgerond bij 
eindgesprek, wel bij 
telefonische afspraak 
achteraf 

 4 (40 %) 

n = 10 

# 10 

23.Heeft u een schriftelijke vragenlijst in moeten vullen voorafgaande aan de opname 

met daarin vragen over uw kind en de problemen die u en uw kind ervaren? 

Ja, en dit vond ik belangrijk  5 (50 %) 

Ja, en dit vond ik niet 

belangrijk 

 0 (0 %) 

Nee, maar dit vind ik wel 

belangrijk 

 0 (0 %) 

Nee, maar dit vind ik ook 

niet belangrijk 

 1 (10 %) 

Kan ik mij niet herinneren  4 (40 %) 

n = 10 

# 10 

24. Hoe zou u aan de informatie over de opname van de MITO- route willen komen? 

Brief  3 (30 %) 

E-mail  6 (60%) 

Telefonisch  2 (20 %) 

Geen voorkeur  2 (20 %) 

Internet  1 (10 %) 

n = 10 

# 14 

25.Welke informatie zou u voorafgaande over de opname van de MITO- route willen 

krijgen? 

Geen  0 (0 %) 

Informatiefolder met uitleg 

over de MITO- route 

 9 (90 

%) 

Informatiefolder met 

specifieke uitleg over de 

verschillende onderzoeken 

of behandelingen 

 9 (90 

%) 

Schematische weergave 

van de MITO- route in 

begrijpelijke termen 

 3 (40 

%) 

Anders, namelijk  1 (10 
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- Overleg tussen 

ouders en arts over 
de planning 

%) 

n = 10 

# 23 

 

 

26.Hoe belangrijk vindt u het dat de zorgprofessionals uit de MITO- route al 

voorafgaande aan de opname, medische gegevens en behandelgegevens hebben over 

uw kind? 

Zeer onbelangrijk  1 (10 %) 

Onbelangrijk  0 (0 %) 

Neutraal  1 (10 %) 

Belangrijk  3 (30 %) 

Zeer belangrijk  5 (50 %) 

n = 10 

# 10 

 

 

27.Wanneer vindt u dat de informatie van de zorgprofessionals van uw kind bij de 

MITO- route aanwezig moeten zijn? 

Twee weken voor aanvang 

van de MITO- route 

 3 (30 %) 

Eén week voor aanvang van 

de MITO- route 

 5 (50 %) 

Enkele dagen voor aanvang 

van de MITO- route 

 1 (10 %) 

Eén dag voor aanvang van de 

MITO- route 

 0 (0 %) 

Op dag één van de MITO- 

route 

 1 (10 %) 

n = 10 

# 10 

 

28.Wat voor informatie denkt u dat het Radboudumc van te voren nog had moeten 

hebben, voor het starten van de MITO- route? 

Geen  3 (30 %) 

Informatie met betrekking tot 

medicatie 

 4 (40 %) 

Informatie van de ergotherapeut  2 (20 %) 

Informatie van de fysiotherapeut  3 (30 %) 

Informatie van de logopedist  2 (20 %) 

Informatie van de diëtist  3 (30 %) 

Informatie van de psycholoog  2 (20 %) 

Informatie van de arts  2 (20 %) 

Anders, namelijk 

- EEG uitslagen 
- Alle info 

- Neuroloog 
- Informatie van revalidatiearts 

uit het andere ziekenhuis 

 4 (40 %) 

n = 10 

# 25 
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29.Zou u zelf een rol willen hebben in de informatie overdracht tussen de 

zorgprofessionals VAN uw kind NAAR het MITO- team? 

Ja  9 (90 %) 

Nee, want  1 (10 %) 

n = 10 

# 10 

 

 30. Overige opmerkingen 

1 De intake op de afdeling werd gedaan door een zeer beginnende zaalarts (co- assistent?). 
Er was geen metabool arts bij aanwezig. Zij had geen idee waar het over ging en luisterde 
amper naar waar het over ging, dit bleek ook tijdens de afsluitende fase van de opname 
toen onze hulpvraag nog niet beantwoord was en deze uiteindelijk alsnog poliklinisch moest 
worden opgelost via een nieuw polibezoek. Bij confrontatie hiermee en onze onvrede kregen 
we geen enkel gehoor of begrip. 

2 Afspraken in de MITO- route verliepen erg goed maar de voorbereiding moet beter gaan. 

3 De daadwerkelijke planning lag krap 1 dag voordat de MITO- route begon in de mail en 
brievenbus. Is het niet mogelijk om dat afspraken wat eerder in te plannen, zodat alle 
afdelingen er rekening mee kunnen houden? Bijvoorbeeld nu een afspraak inplannen voor 
over 3 maanden.) en dat ouders minimaal 2 weken voordat de opname gestart wordt de 

route hebben en kunnen voorbereiden.  

4 Wij hebben als zeer prettig ervaren dat alle onderzoeken geclusterd zijn zodat het voor ons 
kind 1 ½ week van onderzoeken even rustig was. En je hebt dan een goed overzicht hoe we 
ervoor staan. Goede opzet! 

5 MITO- route iets ruimer opzetten. Nu waren soms 3 onderzoeken op 1 dag, is te 
vermoeiend en de afstanden in het ziekenhuis lang om tussendoor even te kunnen rusten/ 
bijkomen of rustig te kunnen eten. Duidelijkheid over wie verantwoordelijk is voor het 
geven van medicijnen tijdens de opname.  

6 Ligt ook aan de achtergrond van ouders. Moeder is verpleegkundige en ervaringsdeskundige 
dus kan informatie ook vertalen.  

 

  



39 
MITO PO bijlagen 22-06-2015 

Bijlage 10: Presentatie refereermiddag 
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Bijlage 11: Eindpresentatie opdrachtgever 
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Bijlage 12: Agenda en notulen 
Agenda 13-02-15 

Aanwezigen: 

- Gera Peters 

- Saskia Klumpers 

- Krista Witzel 

 

 Presentatie plannen 

 Bespreken project-/onderzoeksplan plannen (tussen 9-3-15 - 19-3-15). 

 Startnotitie bespreken 

o Aanleiding voor het project 

o Doelformulering 

o Vraagstelling 

o Beheersaspecten bespreken 

 Informatie mito week vragen 

 Planning bespreken 

 

Notulen 13-02-15 
1.Presentatie plannen: Gera plant een datum in de week van 15 of 22 juni en laat dit ons 
tijdig weten. 

 
2.Bespreken project-/onderzoeksplan: 11-03-15 
 
3.Startnotitie bespreken 
Radboud is sinds afgelopen augustus bezig met de pilot; Mito-straatje. Alle Mito opnames 
zijn geplande opnames die 2 tot 3 maand van tevoren bekend zijn. Transmurale 
communicatie voorafgaand aan de Mito-week moet volgens Gera mogelijk zijn. 
 
Wie komt er in aanmerking? 
Kinderen met een mitochondriële aandoening die in de Radboud bekend zijn bij de 
kinderarts.  
 
Wat is er bekend over deze kinderen? 
Er is alleen kennis bekend vanuit het medisch dossier van de kinderarts en er is niks bekend 
over het functie- en/of participatieniveau. 
-LAB en MRI uitslagen worden bij artsen overgedragen (artsenniveau). 
-Revalidatiegegevens en praktische vragen/afspraken worden niet overgedragen (revalidatie 
en therapeutenniveau). 
Bijvoorbeeld: therapie is gestopt, want therapeuten wachten op het advies van het Radboud. 
Op deze momenten is er niet bekend: waarom, wat willen ze weten, wat zijn de problemen, 
wat kan het kind op dit moment wel en wat niet. Het komt zelden voor dat het kind met een 
gerichte vraag vanuit therapeuten naar het Radboud toe komt. 
 
Wij zullen ons richten op het therapeuten niveau. 
 
Wat is het probleem? 
Er ontbreekt regelmatig relevante informatie over het kind tijdens het MDO. Dit is niet 
wenselijk, omdat er belangrijke informatie mist rondom de diagnostiek, de vraagstellingen en 
het onderzoek van alle disciplines e.d.  
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Adviesrelatie: 
Belanghebbende = Mito-team (direct) 
  Kind & ouders (indirect) 
Geadviseerde = gehele Mito-team  
Adviseurs = Krista, Saskia 
Nu loopt alles via ouders (direct)  vragenlijst 
Radboud doet geen vragenlijst aan artsen en behandelaars van het kind 
 
Vraag vanuit Radboud aan alle betrokken HV en ouders: Hoeveel actieve behoefte is er 

vanuit de externe instellingen om de externe communicatie te verbeteren? Behoefte peiling 

doen onder enkele centra en instellingen (namen betreffende centra krijgen we van 

Gera). 

 

Behoeftepeiling doen onder Mito-team 

 Welke informatie zouden ze willen ontvangen van behandelend arts/therapeut? 

 Hoe kan deze informatie verzameld worden? 

 Op welke manier zou deze informatie aangereikt kunnen worden? 

 

Marion: 

-Verpleegkundig specialist 

-Regelt alle planning en benodigdheden voor de Mito opname 

-Marion heeft het meest intensieve contact met de ouders 

-Ouders nemen ingevulde vragenlijst mee tijdens de opname 

 

Gera stuurt ons: 

-Overzicht alle betrokkenen 

-voorbeeld vragenlijst 

-data eindpresentatie + bespreken project-/onderzoeksopzet. 

 

Voor de presentatie in april moeten we de interne en externe behoeftepeiling helder hebben. 
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Agenda 27-02-15 

Aanwezigen: 

- Gera Peters 

- Marie- Antoinette van Kuyk- Minis 

- Marion Hermans- Peters? 

- Saskia Klumpers 

- Krista Witzel 

 

 Welkom 

 Conceptversie van onderzoeksopzet bespreken 

 Honoursprogramma afbakenen 

 Wat zijn de afspraken voor de volgende keer? 

 

Notulen 27-02-15 

Concretiseren van probleem-, doel- en vraagstelling. 

 

Aanwezigen 

-Marie-Antoinette van Kuyk-Minus 

-Gera Peters 

-Krista Witzel 

-Saskia Klumpers 

 

Afwezigen 

-Marion Hermans-Peters 

 

Gesprek wordt gevoerd n.a.v. de onderzoeksopzet (proefversie). 

Probleemstelling: 

Effectiviteit vervangen door  niet alle informatie wordt optimaal benut. 

 

Vraagstelling: 

Het woord oplossing verder afbakenen en concretiseren. Verder uitwerken wat we hiermee 

bedoelen. 

 

Hoe verloopt het proces nu? 

-intern zijn er verschillende werkwijzen en meningen omtrent de transmurale communicatie. 

-De professionals krijgen de informatie (mondeling) van de ouders, maar de visie van de 

ouders m.b.t. hun kind is ‘gekleurd’. 

-Documentanalyse, meenemen openstaande zaken. Het Radboud heeft geen overzicht over 

welke informatie er aan het eind van de week nog ontbreekt. Dit wordt niet standaard aan de 

eind van de week doorgenomen, besproken of genoteerd. 

-Aan het eind van de week gaat er een verslag naar de ouder en/of revalidatiearts/kinderarts. 

Enkele disciplines geven een verslag aan de ouder en enkele disciplines sturen het naar 

externe behandelaar. Hier is geen één manier van werken en iedereen doet het dus op zijn 

eigen manier. 

 

Wat gaan wij doen? 

-twee conceptbrieven schrijven met de vraag om toestemming (ouders en externe HV).  

Wat is het en wat houdt het in? 

-nulmeting: Ouders zijn het startpunt van deze nulmeting: hoe gaat het nu en wat zijn hun 

behoeften/gewenste situatie (behoeftepeiling). 
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Deze nulmeting zullen we maken van de ouders. Wat is hun rol, wat willen hun? Tot nu toe 

zijn er 40 ouders met hun kind gezien door het Mito- team en deze zullen allemaal in de 

nulmeting meegenomen worden. Mochten we geen toestemming krijgen van de medisch-

etische commissie dan zullen we de nulmeting houden onder de externe Hulpverleners. 

Instelling die hier interesse voor hebben zijn: ’t Roessingh, Vogellanden, St. Maartenskliniek, 

Groot Klimmendaal, Bliksemdorp?, Tilburg, Eindhoven, Den Bosch. 

-Nulmeting 

1. Eén interview afnemen bij stel ouders. 

2. Opstellen van vragenlijst enquête 

3. Enquête opsturen naar alle ouders  

 achteraan bellen, mailen e.d. 

 

Onderdeel HP: 

Literatuurstudie 

Concrete vraagstelling bedenken en deze voorleggen aan MA. 

 

Openstaande vragen 

-Met welke richtlijnen en protocollen moeten we rekening houden? 

-Waarom loopt de communicatie nu niet? Onkunde van professional, professionele 

arrogantie, versnipperde informatie e.d. 

-Wat hebben de professionals van elkaar nodig. 

 

To do: 

-Gera stuurt ons nog de meest recente vragenlijst voor ouders. 

-Gera stuurt ons overzicht/schema met de activiteiten van de diverse disciplines, tijdens de 

sessie met het Mito- kind 

-Gera stuurt ons anonieme documenten, zodat wij ons beeld m.b.t. tot de Mito- week kunnen 

verbreden. 

-protocol bekijken. 

-Relevante literatuur en informatie zal ze ons doorsturen. 

 

Ma 02-03-15 

Vertellen over ons idee m.b.t. PO en bijbehorende dilemma’s. Waar lopen we tegen aan, hoe 

denken we hier mee om te gaan, waar moeten we op letten,  hoe denken we tot nu toe hoe 

we het project rondom HP gaan aanpakken e.d. 
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Agenda 11-03-15 

Aanwezigen: 

- Gera Peters 

- Marion Hermans- Peters 

- Saskia Klumpers 

- Krista Witzel 

 

1. Welkom 

2. Conceptversie van onderzoeksopzet bespreken. 

3. Gera stuurt ons: 

a. Meest recente vragenlijst ouders. 

b. Anonieme documenten, zodat wij ons beeld m.b.t. tot de Mito- week kunnen 

verbreden. 

4. Wat zijn de afspraken voor de volgende keer? 

a. Wanneer sturen we de officiële versie op en wanneer kunnen wij feedback 

terug ontvangen? 

 

Notulen 11-03-15 

Onderzoekopzet bespreken en kennismaking Marion 

Aanwezigen 

-Marion Hermans- Peters 

-Gera Peters 

-Krista Witzel 

-Saskia Klumpers 

 

Artikel Saskia Koene 

Handig om te gebruiken om een algemeen beeld te vormen van de kinderen met een 

mitochondriële aandoening. 

 

Meelopen MITO- route 

- Marion kijkt welke week e.d.  

- Marion vraag om toestemming bij de ouders 

- Meelopen met ergotherapie, fysiotherapie en logopedie 

- Met ergotherapie kunnen we waarschijnlijk vaker mee kijken bij kinderen met een 

mitochondriële aandoening. Dit is met Gineke op de maandag middag.  

- Saskia en Krista stellen kort een bestandje op met daarin: 

o Wie zijn wij 

o Wat is het doel 

 

Onderzoekopzet 

- Kinderen: leeftijd tot 18 jaar 

- Op dit moment zijn er 40 kinderen geweest 

- Criteria: kinderen die door de kinderarts worden geïncludeerd.  

- Wij gaan kijken naar de communicatie tot het MDO. Andere onderzoeksgroepen gaan 

kijken naar de communicatie van MITO- team naar externe professionals. 

 

Nulmeting en behoeftepeiling ouders 

Eerst een interview daarna een enquête. Keuze voor interview in verband met blinde 

blekken. Vergeten wij als professionals niet wat er speelt? 
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Interview ouders hoofdtaken 

- Aanloop: informeren, afspraken, vragenlijst, planning week, mogelijkheid vragen 

stellen. 

- Tijdens 

- MDO: afsluitend aan MITO- route 

- Transmurale communicatie (rapportage na opname een professional) 

 

Nulmeting MITO- team 

- Geen interview 

- Enquête opstellen met Gera en Marion.  

- De enquête verspreiden onder de paramedici (inclusief psycholoog en 

maatschappelijk werker) 

 

Afspraken 

- Marion sturen vragenlijst die wij hebben 

- Marion stuurt ons de juiste vragenlijst indien dit nodig is 

- Gera en Marion de onderzoekopzet sturen op 11-03-15  

- Vrijdag hebben wij de feedback van Gera terug. 

- Marion zoekt ouderpaar 

- Saskia en Krista nemen contact op over een nieuwe afspraak. Marion is beschikbaar 

op di, wo en do. Dinsdag is de beste dag.  

 

 


