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Inlichtingenblad patiënt en mantelzorger  

 
Geachte meneer/mevrouw, 
 
Uw huisarts heeft u voorgesteld deel te nemen aan dit onderzoek. Dit  onderzoek probeert een beeld 
te schetsen van hoe patiënten met ernstige (ongeneeslijke of chronisch progressieve) 
aandoeningen hun leven leiden en evt. ondersteund worden door familie, vrienden en professionele 
hulpverleners. Het is de bedoeling aan de hand van dit onderzoek informatie te krijgen over hoe we 
de zorg voor deze groep patiënten in de toekomst beter kunnen maken. Wij vragen u vriendelijk deze 
brief te lezen en vragen te stellen als dat nodig is.  
 
Bert Leysen (bert.leysen@uantwerpen.be ) is de contactpersoon voor dit onderzoek. Hij maakt een 
doctoraatsthesis over dit onderzoek. Professor Bart Van den Eynden en professor Johan Wens 
begeleiden het onderzoek. Al deze onderzoekers behoren tot de onderzoeksgroep Palliatieve Zorg 
van de Universiteit Antwerpen. De onderzoekers werken nauw samen met het palliatieve netwerk in 
uw buurt voor dit onderzoek. 
 
Waarom u? 
 
Uw huisarts weet dat u lijdt aan een chronische ziekte die niet kan genezen worden. Natuurlijk wordt 
u geholpen om zo weinig mogelijk last te ondervinden van uw ziekte. Toch is het mogelijk dat dat u 
op korte termijn meer en meer zorg zal nodig hebben, van uw familie en/of vrienden, en van 
professionele hulpverleners.  Een patiënt die niet kan worden genezen, waar wel geholpen wordt om 
zo weinig mogelijk te lijden door het ziek-zijn wordt in wetenschappelijke termen een “palliatieve” 
patiënt genoemd.  
Vaak wordt de term “palliatieve zorg” enkel gebruikt wanneer “stervenszorg” bedoeld wordt, maar 
dat is eigenlijk fout. Palliatieve zorg omvat veel meer dan stervenszorg; en net daarover gaat dit 
onderzoeksproject. Patiënten in een palliatieve fase van hun ziekte, kunnen soms nog enkele jaren 
leven.  
 
In de tekst hieronder wordt u uitgelegd wat de studie inhoudt en wat er van u verwacht wordt als u 
beslist heeft deel te nemen aan de studie. Als u toestemt, gelieve dan op de laatste pagina uw naam, 
handtekening en de datum te schrijven. 
 

Ook uw familie is belangrijk… 

 

Een ‘mantelzorger’ is een familielid of een vriend die voor iemand zorgt als ‘vrijwilliger’.  Personen 

met langdurige en/of ernstige aandoeningen hebben veel nut van mantelzorg.  

 

Het doel en het opzet van de studie 

 

Het betreft een onderzoek naar het gebruiken van het Zorgpad Palliatieve Zorg. Een zorgpad is een 

geheel van medische handelingen die volgens een bepaalde volgorde zouden moeten gebeuren, om 

efficiënte zorg te bekomen. Dit zorgpad heeft als doel op tijd te weten of een patiënt palliatief is of 

niet, en palliatieve patiënten volgens een bepaalde regelmaat op te volgen.  

 

 

mailto:bert.leysen@uantwerpen.be
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Wat vragen wij van de patiënt:  

 

Wij zullen u vragen om regelmatig (zowat 1 maal per maand) een vragenlijst in te vullen die peilt naar 

symptomen en problemen die u ondervindt van uw ziek-zijn. Maar ook uw tevredenheid over de 

kwaliteit van de zorg u krijgt zal worden bevraagd. Deze vragenlijsten  worden gestuurd naar het 

emailadres dat u opgeeft en zal via het internet worden ingevuld op een beveiligde website. 

Niemand anders dan u zelf zal weten wat u geantwoord heeft op deze vragen. Er zijn ook geen juiste 

en foute antwoorden. Enkel uw persoonlijke beleving telt. De geschatte tijdsduur om deze vragenlijst 

in te vullen is tien minuten. U mag hiervoor de hulp inroepen van iemand anders. Op het einde van 

elke vragenlijst zijn er ook telkens enkele vragen voor de mantelzorger. 

 

Als u deelneemt aan het onderzoek verklaart u zich akkoord dat de onderzoekers de gegevens uit 

deze vragenlijsten koppelen met gegevens uit de databank van de ziekenfondsen. Dit gebeurt op een 

gecodeerde wijze zodat niemand weet over welke persoon precies deze gegevens gaan. Zo kan de 

onderzoeksgroep, zonder te weten dat het over u gaat, zien of wat in de vragenlijst ingevuld wordt 

(bv. ‘ vandaag had ik veel pijn’) overeenkomt met de momenten dat iemand naar de dokter gaat of 

dat iemand medicatie voorgeschreven krijgt (bv. pijnmedicatie). 

 

Wat vragen wij van de mantelzorger: 

 

De patiënt helpen bij het maandelijks invullen van de bovenvermelde vragenlijst. Op het einde van 

elke vragenlijst zijn er ook telkens enkele vragen voor de mantelzorger. Als het moest gebeuren dat 

de patiënt tijdens het onderzoek overlijdt, zal een maand na het overlijden één enkele email met een 

link naar een vragenlijst gestuurd worden naar de mantelzorger. 

 

Wat vragen wij van de huisarts: 

 

Ook uw huisarts zal worden gevraagd om enkele vragenlijsten in te vullen over uw 

gezondheidstoestand. Deze gegevens zullen ook gecodeerd ingegeven worden in de databank. Uw 

huisarts krijgt voor medewerking aan dit onderzoek een bescheiden financiële compensatie. 

 

Hoe lang duurt dit onderzoek: 

 

Uw deelname kan op drie manieren beëindigd worden: 

a) De maximale duurtijd van het onderzoek is tot 31/12/2016. Op die dag worden alle 

vragenlijsten i.v.m. dit onderzoek stilgelegd.  

c) Het zou ook kunnen gebeuren dat de patiënt tijdens de studie overlijdt. In dat geval wordt 

eenmalig een mail gestuurd naar de mantelzorger met een laatste vragenlijst. 

b) U kan steeds op eigen initiatief beslissen te stoppen met het invullen van deze vragenlijsten. 

Dit heeft geen enkel effect op de kwaliteit van zorg. En telefoontje naar de coördinator volstaat 

om een einde te maken aan uw medewerking. 
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Wat zijn de mogelijke nadelen verbonden aan deze studie: 

 

De risico’s die aan dit onderzoek zijn verbonden zijn als minimaal te beschouwen. Voor schade die 

direct te maken heeft met deze studie geldt de verzekering van de Universiteit Antwerpen. 

 

Wat zijn de mogelijke voordelen verbonden aan deze studie: 

 

U krijgt hiervoor geen geld. De onderzoekers zijn u wel dankbaar dat u meewerkt aan onderzoek dat 

een idee geeft hoe Belgische artsen best zorgen voor mensen in uw situatie. Het maandelijks invullen 

van de vragenlijsten over symptomen en problemen kan u bovendien helpen om alles eens op een 

rijtje te zetten en op tijd de stap te zetten naar gepaste hulp, als die nodig is. 

 

Algemeenheden 

 

- U mag zich steeds terugtrekken uit de studie. Een telefoontje aan de coördinator volstaat. 

Het telefoonnummer vindt u op de website van het project: www.pro-spinoza.be. Alle 

gegevens die verzameld zijn tot op het moment dat u uit de studie stapt, mogen wel door de 

onderzoekers verwerkt worden. Als u met het onderzoek gestopt bent op eigen initiatief, zal 

u eenmalig gecontacteerd door het palliatief netwerk voor een kort gesprek 

- U heeft steeds inzagerecht en verbeterrecht over de gegevens over u verzameld in de 

administratieve databank van het palliatieve netwerk. De gegevens in de vragenlijsten 

worden zodanig beveiligd dat ze slechts eenmaal kunnen worden ingevuld. Daarna zijn deze 

gegevens definitief, en zelfs niet meer te linken met de persoon die ze heeft ingevuld.  

- De bescherming van deze gegevens is gewaarborgd in het kader van de privacywetgeving. Bij 

publicatie, van welke aard ook, zal niet verwezen worden naar gegevens die het mogelijk 

maken personen te identificeren. 

- Het opzet van deze studie werd goedgekeurd door het Ethisch Comité van het Universitair 

Ziekenhuis Antwerpen en de Universiteit Antwerpen (referentie 13/35/333) en door het 

Sectoraal Comité voor Gezondheidszorg, een onderdeel van de privacycommissie (referentie 

SCSZG/13/251). 

 

Als u nog verdere vragen heeft, mag u steeds contact opnemen met de onderzoekers: 

 

Doctoraatsstudent Bert Leysen, EersteLijns- en Interdisciplinaire Zorg Antwerpen, Universiteit 

Antwerpen. bert.leysen@uantwerpen.be. Telefoonnummer 03/265.29.10 

 

Professor Johan Wens, EersteLijns- en Interdisciplinaire Zorg Antwerpen, Universiteit Antwerpen. 

johan.wens@uantwerpen.be. Telefoonnummer 03/265.29.10 

Professor Bart Van den Eynden, EersteLijns- en Interdisciplinaire Zorg Antwerpen, Universiteit 

Antwerpen. bart.vandeneynden@gza.be. Telefoonnummer 03/443.33.55  

 

http://www.pro-spinoza.be/
mailto:bert.leysen@uantwerpen.be
mailto:johan.wens@uantwerpen.be
mailto:bart.vandeneynden@gza.be
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FORMULIER GEÏNFORMEERDE TOESTEMMING 
Het toestemmingsformulier wordt in tweevoud opgesteld,  

waarvan 1 exemplaar bedoeld is voor de deelnemer en 1 exemplaar voor het palliatieve netwerk in uw buurt. 

 

De patiënt (naam en voornaam) ……………………………………  

wil deelnemen aan een onderzoek van de onderzoeksgroep Palliatieve Zorg (faculteit Geneeskunde en 

Gezondheidswetenschappen, Universiteit Antwerpen), met de titel: 

“Kwaliteitsverbeterend onderzoek bij de implementatie van het Zorgpad Palliatieve Zorg in vijf Belgische 

regio’s (pro-Spinoza)” 
 

Waar gaat het onderzoek over: Met dit onderzoek willen we een beter beeld krijgen over het leven van 

personen met ernstige aandoeningen die waarschijnlijk niet te genezen te zijn.  

 

Wat betekent dit voor u: Het onderzoek loopt maximaal tot 31/12/2016, of tot stopzetten omwille van 

overlijden of omwille van persoonlijke redenen van de patiënt. De gegevens worden verzameld via 

vragenlijsten die worden aangeboden via een sterk beveiligde website. Als verzekering voor deze studie geldt 

de no-fault verzekering van de Universiteit Antwerpen. 

 

Verzekering van confidentialiteit: De verwerking van gegevens gebeurt op een gecodeerde manier. Dit wil 

zeggen dat elke persoon gekend is in het onderzoek onder een code, die niet kan leiden tot herkenning van de 

persoon. Een publicatie over deze studie kan geen namen van personen bevatten. 

 

Recht op informatie: U mag altijd meer informatie vragen over de procedures of over de (voorlopige) 

resultaten van dit onderzoeksproject. Zodra er een onderzoeksrapport beschikbaar is, kan u dit opvragen. 

 

Recht om uw deelname stop te zetten: U kan steeds uw deelname stopzetten. Als u niet meer wenst deel te 

nemen, heeft dit geen invloed op de kwaliteit van uw zorg. 

  

Inlichtingenblad: De bijgevoegde bladzijden geven u meer informatie over dit onderzoek. Gelieve deze 

bladzijden ook te lezen en vragen te stellen als er iets onduidelijk is.  

 

Ik heb de bovenstaande informatie gelezen en begrepen. Ik heb uitleg gekregen over de procedure, de duur 

en de doelstellingen van deze studie. Ik heb de tijd en gelegenheid gekregen om vragen te stellen over de 

studie. Ik heb het inlichtingenblad doorgenomen. Ik beslis deel te nemen aan deze studie. Ik weet dat mijn 

deelname vrijwillig is, ten allen tijde gestopt kan worden en dat aan het evt. stoppen met de studie geen 

nadelen verbonden zijn voor mij. Ik geef toestemming om mijn gegevens te gebruiken voor de doelen die in 

het inlichtingenblad vermeld staan. 

 

Handtekening patiënt:      Datum: 

 

Handtekening mantelzorger (evt.):  

 
Verklaring van de huisarts die de informatie heeft verstrekt: 

 

Ik, …………………………. (voornaam en naam), bevestig dat ik de procedure, de duur en de doelstellingen van dit 

onderzoek heb uitgelegd aan de patiënt en zijn of haar mantelzorger. 

Stempel en handtekening:      Datum: 
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Administratieve gegevens patiënt en mantelzorger 
In te vullen en af te geven aan het lokale palliatieve netwerk 

 

 
         Ziekenfondsklevertje patiënt 
         of gegevens hieronder in te vullen  
 
 

          
        Ziekenfondsklevertje mantelzorger 
        of gegevens hieronder in te vullen 

Naam, voornaam patiënt Naam, voornaam mantelzorger 

  

Email-adres patiënt Email-adres mantelzorger 

  

Telefoonnummer patiënt Telefoonnummer mantelzorger 

  

Rijksregisternummer patiënt Relatie van mantelzorger tot patiënt 

  

Geboortedatum patiënt Naam huisarts 

  

 

 


