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Zorg bij een ongeneeslijke ziekte
Verhalen uit de praktijk
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Knelpunten die patiënten ervaren in 
palliatieve zorg 

(bronnen: IKNL en meldactie Patiëntenfederatie)

Patiënten geven aan dat:
• zij gebrekkige informatie ontvangen, bijvoorbeeld over 

behandelmogelijkheden;
• zij onvoldoende worden betrokken bij beslissingen;
• de informatie over de prognose onduidelijk is;
• vaak pas kort voor het levenseinde over dit soort zaken 

wordt gesproken.
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Fijn dat er nu een kwaliteitskader is
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patiëntinformatie

gedragen basis 
voor veel partijen

implementatieplan

toekomstbestendig



Waartoe hopen patiënten dat het 
kwaliteitskader leidt?
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Sterven kan hoe 
en waar je wilt

Informatie is makkelijk 
vindbaar en begrijpelijk 

voor iedereen

Passende 
zorg is zó 
geregeld

Moeilijke 
beslissingen worden 

op tijd genomen 
Patiënt en 

naasten voelen 
zich gehoord 

en gezienOverdracht? Niet 
onnodig, maar 
altijd naadloos



Van kwaliteitskader naar 
patiënteninformatie

• Patiënteninformatie maakt 
kwaliteitsstandaarden begrijpelijk voor 
patiënten. 

• Bij elke kwaliteitsstandaard moet informatie 
voor patiënten ontwikkeld worden.

• Patiënten- en artsenorganisaties hebben 
samen www.patienteninformatietool.nl
ontwikkeld
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http://www.patienteninformatietool.nl/


Een paar voorbeelden
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Uitdaging patiënteninformatie kwaliteits-
kader palliatieve zorg

• Begrijpelijke maar ook aansprekende tekst 
volgens patiënten(organisaties)

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

• Gemakkelijk te vinden voor patiënten en 
naasten  

8



Inhoudsopgave Patiëntenversie

• Inleiding
• Veelgestelde vragen over palliatieve zorg 
• Resultaat van goede palliatieve zorg
• Het gesprek met uw zorgverlener
• Vooruit denken
• Wat mag u verwachten van uw zorgverlener?
• Aandacht voor uw mantelzorgers
• Wat maakt uw leven zinvol?
• Individueel zorgplan: overzicht met afspraken
• Uitleg van begrippen
• Waar vindt u meer informatie?
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Dank voor uw aandacht
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