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Zorg bij een ongeneeslijke ziekte
erhalen uit de praktijk

‘We zijn vooral
blij met concrete
hulp’

| In 2013 werd Claar in Itali§ geapereerd aan een
geowal op haar reukaigaan. De tumar werd

"Ik werd van
het kastje naar
de muur gestuurd’

*Mijn zus had borstkankes, met later ook uit-
-T.w..a i zaaiingen in de lever en hersenen. Voor haar drie
kg Jonge kinderen vocht ze tegen de kanker, oak al
advies voor de garg: was dat een verloren strijd', zegt Nazha Lemhad|

verwijderd en de behandelingen sloegen aan,
ze was "sthaon®. Tot op 1 juli 2006 bij sen reguliere
1 scan ultzaaiingen in haar hersenen werden
gevonden. Ik heb een whole-brain=bestraling
gehad, waardoor de uitzaaiingen verzwakt zijn,
maar e kunnen opeens weer groslen. Met die

oraekerheid probeer ik te leven door het
W, 'ultte zetten’t
. // ‘Voor mij is goede
' zorg het verschil

tussen leven en dood’

In 200g werd bi] Paul Patist ALS vastgesteld. HI) had al If i Toam:
langer klachten, waarbl] vooral de spraakproblemen " ol
opvielen, maar weet dit aarvankelijk aan een burn-out.
‘Sluipmoordenaar ALS' maakte hem steeds athankelijker
wan slimme hulpmiddealen, zoals een oog-g
computer, en intensieve zorg van een AlS-thuiszorg-
Leam van TVH-zorgl met Martine Sotthewes als

T g

® dvies
Mede dankzij die professionele zorg houdt 4 \ ncctaivorgere

Paul de regie. Y \ ke

‘Mijn vader
is alleen gestorven’

De vader van Rebekka verbleef na een O

in het enige verpleeghuls In zijn woonplaats,

Pas later werd vastgesteld dat hij al veel langer
de zlekta van Parkinson had. ‘Mijn vader
verstijfde steeds meer en kon op het laatst

bijna nist meer praten. Dok slikken werd
moeilijk. Het ergste vond hij de piin.' /

De man van Michagla Kinkenberg overeed in juli 2086,
ruim twea jaar nadat darmEanker bi] hem werd
vasigesteld. In die periode kregen Michagla en haar
man met veel rorgverleners te maken: oncologen,
chirurgen, huisartsen, (oncologieherpl eegkundigen
en thulszorgmedewerkers. ‘We hebben veel

menselije warmte bij he wcel. Maai op

bepaalde momerten had ik meer informatie
willen hebben, zodat Ik beter was voorbereid.’
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Knelpunten die patiénten ervaren in
palliatieve zorg

(bronnen: IKNL en meldactie Patiéntenfederatie)

Patiénten geven aan dat:

* 7zij gebrekkige informatie ontvangen, bijvoorbeeld over
behandelmogelijkheden;

e zijonvoldoende worden betrokken bij beslissingen;
* de informatie over de prognose onduidelijk is;

e vaak pas kort voor het levenseinde over dit soort zaken
wordt gesproken.
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Fijn dat er nu een kwaliteitskader is

implementatieplan kwaliteitskader

palliatieve zorg NI

gedragen basis
voor veel partijen

toekomstbestendig

patiéntinformatie
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Waartoe hopen patiénten dat het
kwaliteitskader leidt?

Sterven kan hoe Informatie is makkelijk
en waar je wilt vindbaar en begrijpelijk
voor iedereen

Moeilijke
beslissingen worden
op tijd genomen

Patiént en
naasten voelen
zich gehoord

_—
Passende Overdracht? Niet en gezien

zorg is z0 onnodig, maar
geregeld altijd naadloos
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Van kwaliteitskader naar
patiénteninformatie

e Patiénteninformatie maakt
kwaliteitsstandaarden begrijpelijk voor
natienten.

e Bij elke kwaliteitsstandaard moet informatie
voor patiénten ontwikkeld worden.

e Patiénten- en artsenorganisaties hebben
samen www.patienteninformatietool.nl

ontwikkeld
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http://www.patienteninformatietool.nl/

Een paar voorbeelden

£ hitpo//www patienteninformatietool.nd/decubitus

Medische informatie in duidelijke taal

Wondzorg

+ Alle vragen weergeven [® Print/PDF/E-mall alle vragen

Waar gaat het om? Voor wie?

Wat moet u niet doel Wat kan ik zelf doen?

Wat zijn mogelijke risico's e Hoe is de zorg
complicaties? georganiseerd?

= Qver deze patliénteninformatle ' Ganaar de officiéle
kwaliteitsstandaard

Informatie over wondzorg voor patiénten met niet goed genezende wonden

Hoe gaat het in zijn werk?

Wat is het te verwachten
resultaat?

Wilt u naast deze informatie
meer weten?

« Deze patiénteninformatie is
erkend door ...

Medische informatie in duidelijke taal

b Alle vragen weergeven

t uitgezocht wat u
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[® Print/PDF/E-mail alle vragen

Wat zijn de klachten?

Wat moet u niet doen?

Hoe kunt u het krijgen?

Wilt u naast deze informatie
meer weten?

p 2 - G | -a Patiinteninformatistool | Kwalt.. = BON « Informatie voor patiinten | (2 Decuitus operatie bij mense...

Decubitus operatie bij mensen met een dwarslaesie

Het beleid voér en na een operatie bij decubitus

Hoe is het verloop?

Wat kunt u zelf doen?

Hoe is de zorg
georganiseerd?




Uitdaging patiénteninformatie kwaliteits-
kader palliatieve zorg

 Begrijpelijke maar ook aansprekende tekst
volgens patiénten(organisaties)

e Geen l-op-1-vertaling, maar inhoud klopt
wel met inhoud kwaliteitskader

 Gemakkelijk te vinden voor patiénten en
naasten
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Inhoudsopgave Patiéntenversie

* |nleiding

* Veelgestelde vragen over palliatieve zorg

* Resultaat van goede palliatieve zorg

e Het gesprek met uw zorgverlener

e Vooruit denken

 Wat mag u verwachten van uw zorgverlener?
 Aandacht voor uw mantelzorgers

e Wat maakt uw leven zinvol?

e |ndividueel zorgplan: overzicht met afspraken
e Uitleg van begrippen

e Waar vindt u meer informatie?
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Dank voor uw aandacht
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