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H
et is een bikkelharde realiteit: nog steeds een op de drie kankerpatiënten sterft vandaag aan zijn ziekte. In 

Vlaanderen gaat het elk jaar om
 bijna 14.000 m

ensen. D
at is totaal onaanvaardbaar. Alleen al daarom

 blijft Kom
 

op tegen Kanker de ziekte verm
ijden, bestrijden en verzachten. En m

et dat laatste bedoelen w
e beter zorgen, ook 

voor w
ie niet m

eer beter w
ordt.

90%
 van de ernstig zieken – onder w

ie heel w
at m

ensen m
et kanker - geeft aan thuis te w

illen sterven of in 
een thuisvervangende om

geving zoals een w
oonzorgcentrum

. Toch overlijdt m
inder dan 50 %

 van hen daar ef-
fectief. Een ander cijfer doet eveneens de w

enkbrauw
en fronsen: palliatieve zorg w

ordt vandaag in Vlaanderen 
gem

iddeld pas tien dagen voor iem
ands overlijden opgestart. Veel te laat: iem

and die palliatief is, kan niet m
eer 

genezen, m
aar daarom

 eindigt z’n leven niet per se binnen een paar w
eken of m

aanden (de term
inale fase). 

D
e vraag is dus hoe w

e beter kunnen zorgen voor w
ie niet m

eer beter w
ordt in de laatste jaren van iem

ands 
leven. En w

ie kent het antw
oord beter dan de m

ensen die in de toekom
st palliatieve zorg zullen krijgen om

dat ze 
niet m

eer kunnen genezen van kanker, een hartziekte, dem
entie enzovoort. Allem

aal kw
alen w

aarbij palliatieve 
zorg het levenscom

fort van de patiënten drastisch kan verhogen. H
et is dus van levensbelang dat ze die op het 

juiste m
om

ent krijgen. H
elaas gaan veel artsen ervan uit dat patiënten er w

el naar zullen vragen als ze nood 
hebben aan palliatieve zorgen. Terw

ijl de m
eeste patiënten niet goed w

eten w
at de m

ogelijkheden zijn en erop 
vertrouw

en dat hun arts of verpleegkundige er w
el over zal beginnen als het nodig is. 

H
et debat w

ordt des te relevanter als je w
eet dat 

%�
steeds m

eer m
ensen nog jaren leven m

et een ziekte w
aarvan ze niet m

eer kunnen genezen,

%�
het aantal m

ensen dat palliatieve zorgen nodig heeft in de toekom
st alleen m

aar gaat stijgen,

%�
dat die palliatieve patiënten ook alleen m

aar m
ondiger zullen w

orden.

%�
de Vlaam

se regering in 2021 een visie w
il ontw

ikkelen op hoe w
e palliatieve zorg in de toekom

st organiseren.

D
e sector m

oet daardoor hoe dan ook vernieuw
en. Laat ons dan eerst nagaan w

at die palliatieve patiënten van 
m

orgen zelf w
illen. D

at doet Kom
 op tegen Kanker m

et H
et palliatief debat. 

In het project staat een van de stokpaardjes van de organisatie centraal: participatie van de patiënt, in dit geval de 
palliatieve patiënt van m

orgen. W
e zijn ontzettend tevreden dat w

e in niet evidente om
standigheden – corona, w

eet 
je w

el – 650 ideeën en 74 getuigenissen ontvingen van burgers, dat 24 burgers daaruit 47 aanbevelingen distilleerde 
en dat ongeveer 200 zorgverleners uit de palliatieve sector hun licht op die aanbevelingen lieten schijnen. 

H
et project is om

 nog een andere reden vintage Kom
 op tegen Kanker. H

et palliatief debat stelt onze organisatie 
in staat om

 im
pactvolle zorg w

aarin patiënten centraal staan, te financieren. W
einigen w

eten het, m
aar Kom

 op 
tegen Kanker is vandaag een belangrijke financier van palliatieve zorg in Vlaanderen. O

p jaarbasis gaat het struc-
tureel om

 1,4 m
iljoen euro. W

e zijn dan ook erg tevreden dat uit H
et palliatief debat blijkt dat initiatieven die w

e 
vandaag al financieren, verder uitgebouw

d m
oeten w

orden. D
e palliatieve dagcentra bijvoorbeeld, die qua zorg 

een tussenoplossing bieden tussen thuiszorg en zorg in het ziekenhuis. Kom
 op tegen Kanker financiert al jaren 

zulke centra om
dat w

e m
erken dat die bijdragen aan een betere levenskw

aliteit in de laatste jaren en m
aanden 

van een m
ensenleven en de zorg bij m

antelzorgers verlichten.

H
et palliatief debat is een geslaagd voorbeeld van hoe onze organisatie problem

en in de sam
enleving oppikt en 

er een breed gedragen oplossing voor zoekt. Kom
 op tegen Kanker engageert zich dan ook  om

 de uitkom
st van 

dit debat bij alle betrokkenen te bepleiten. D
aarnaast zet de organisatie m

ee zijn schouders onder de realisatie 
van een nieuw

 beleidskader. Zodat elke patiënt m
et palliatieve zorgnoden de best m

ogelijke zorg krijgt die hij of 
zij w

enst. H
oe die er in die toekom

st hopelijk uitziet, leest u in dit rapport. Veel leesplezier!
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Kom
 op tegen Kanker nam

 in 2019 het initiatief om
 een breed m

aatschappelijk debat te organiseren over 
de toekom

st van de palliatieve zorg in Vlaanderen. H
oe kunnen w

e beter zorgen voor w
ie niet m

eer beter 
w

ordt? H
oe garanderen w

e dat iedereen m
et palliatieve zorgnoden en zorgvragen de gepaste zorg en onder-

steuning krijgt? N
u, m

aar ook in een toekom
st m

et een verouderende bevolking.

In dit traject w
as er niet alleen oog voor kankerpatiënten, alle doelgroepen die in aanm

erking kom
en voor 

palliatieve zorg w
erden betrokken bij dit m

aatschappelijk debat. H
et w

as de bedoeling om
 vanuit zoveel m

o-
gelijk perspectieven zicht te krijgen op hoe w

e in de toekom
st beter kunnen zorgen voor w

ie niet m
eer beter 

w
ordt. Er w

erd gem
ikt op de participatie van iedereen die van ver of dichtbij betrokken is bij het them

a: ex-
perten, zorgverstrekkers, vertegenw

oordigers van zorgvoorzieningen, en zeker ook patiënten, m
antelzorgers 

en hun verenigingen, vrijw
illigers en individuele burgers. 

H
et verw

achte resultaat is een gedragen visietekst over het ‘gezicht’ van de palliatieve zorg van m
orgen. 

D
eze visietekst ligt nu voor u en vorm

t de basis voor concrete optim
aliseringsacties en verbeterinitiatieven 

binnen de sectoren van de palliatieve zorg, de gezondheidszorg en de w
elzijnszorg. D

aarnaast zal deze 
visietekst gerichte beleidsaanbevelingen bevatten naar de verantw

oordelijke overheden.

Kom
 op tegen Kanker engageert zich om

 de uitkom
sten van dit debat bij alle betrokkenen te bepleiten en 

zal daarnaast m
ee zijn schouders zetten onder de realisatie van een nieuw

 beleidskader. H
et doel is elke pa-

tiënt m
et palliatieve zorgnoden de best m

ogelijke zorg te geven die hij of zij w
enst, in overeenstem

m
ing m

et 
zijn of haar noden en behoeften.

D
e tim

ing van H
et palliatief debat is niet toevallig. In het Vlaam

se regeerakkoord staat een duidelijke passa-
ge over de toekom

st van palliatieve zorg: ‘W
e ontw

ikkelen een Vlaam
s actieplan rond vroegtijdige zorgplan-

ning, palliatieve zorg en levenseindezorg (o.a. euthanasie). W
e voorzien de nodige m

iddelen voor de pallia-
tieve thuisbegeleidingsequipes, de LEIF-punten en de palliatieve functies in de w

oonzorgcentra. W
e m

aken 
w

erk van transparante inform
atie over voorafgaande zorgplanning, palliatieve en levenseindezorg (w

aaron-
der de w

et op euthanasie, de w
et op palliatieve zorg en de w

et op patiëntenrechten) teneinde burgers en 
artsen en bij uitbreiding alle zorgverleners op degelijke w

ijze te inform
eren.’ 

M
et Het palliatief debat zien w

e dus onze kans om
 een beslissende voorzet te geven voor dit Vlaam

s Actieplan.

H
oe garanderen w

e dat iedereen 
m

et palliatieve zorgnoden en 
zorgvragen de gepaste zorg en 
ondersteuning krijgt? N

u, m
aar 

ook in een toekom
st m

et een 
verouderende bevolking
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Een overleg in m
eerdere stappen

H
et palliatief debat doorloopt vier grote consultatiefasen:

STATU
S

 Q
UA

ESTIO
N

IS
 m

et een startnota en een eerste expertoverleg: 

• 
Aan het begin van het traject w

erd een evenw
ichtig overzicht van de status van palliatieve zorg in Vlaan-

deren opgesteld op basis van actuele inzichten uit de w
etenschappelijke literatuur. 

• 
De resulterende startnota w

erd gebruikt als vertrekpunt voor een expertm
eeting. 

• 
De nota en de resultaten van de expertm

eeting fungeerden als brede afbakening voor de consultatiefasen.

CO
N

S
U

LTATIEFA
S

E - het brede m
aatschappelijk debat: 

• 
In m

aart 2020 w
erd de eerste grote publieksfase gelanceerd: H

et brede m
aatschappelijk debat. 

• 
Zow

el het publiek als een brede w
aaier van stakeholders kregen de m

ogelijkheid om
 op de w

ebsite of 
via onlinedebatm

om
enten ervaringen te delen over palliatieve zorg, actuele pijnpunten of problem

en 
binnen de palliatieve zorg aan te dragen, m

aar ook om
 ideeën naar voor te brengen over hoe w

e beter 
kunnen zorgen voor w

ie niet m
eer beter w

ordt. 

• 
H

et brede m
aatschappelijk debat – oorspronkelijk voorzien tot einde m

ei 2020 – w
erd om

w
ille van de 

COVID
-19-pandem

ie verlengd tot novem
ber 2020. 

VERDIEPIN
G

SFASE - de m
aatschappelijke them

a’s en ideeën w
erden verder uitgediept via tw

ee com
plem

entai-
re sporen:

H
et Publieksforum

 w
aarin 24 burgers w

erden uitgedaagd om
 op een onderbouw

de en betekenisvolle m
anier 

na te denken over de toekom
st van palliatieve zorg in Vlaanderen. Zij m

aakten in januari 2021 hun conclusies 
en beleidsadviezen over aan m

inister W
outer Beke, Vlaam

s m
inister van W

elzijn, Gezin, Volksgezondheid en 
Arm

oedebestrijding. 

D
e Avonden van de palliatieve zorg w

aarin leden van stakeholderorganisaties (binnen en buiten de pallia-
tieve zorg) de vertaalslag m

aken naar haalbare am
bities en streefdoelen, uitgaande van de resultaten van 

eerdere overlegfasen. Tot de deelnem
ers behoren m

edew
erkers van zorgorganisaties, zorg- en w

elzijnsw
er-

kers, groepsverantw
oordelijken, vrijw

illigers, enzovoort. 
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VIS
U

ELE W
EER

G
AVE VA

N
 H

ET TR
A

JECT
1

1  Door de COVID-19-pandem
ie m

oesten de tim
ing en de gebruikte overleg-

form
ats van som

m
ige fasen w

orden aangepast.

A
FS

LU
ITEN

D
E EXPERTBIJEEN

KO
M

ST:

• 
Een voorlopige beleidsvisietekst op basis van de drie voorgaande fasen w

ordt voorgelegd aan de ex-
pert- en stakeholdergroep w

aarm
ee w

e dit traject zijn gestart. 

• 
M

et de experten en stakeholders valideren w
e de resultaten tot een sam

enhangend geheel van duide-
lijke beleidsaanbevelingen en actiepunten voor de toekom

st van de palliatieve zorg in Vlaanderen.

H
et gehele traject w

erd oorspronkelijk ontw
orpen als een gecom

bineerd online- en offl
inetraject, m

et veel 
fysieke overlegm

om
enten w

aaraan kleine en grotere 
groepen konden deelnem

en. H
elaas, letterlijk aan de 

vooravond van de lancering van H
et palliatief debat, 

in m
aart 2020, w

as de eerste lockdow
n door COVID

-19 
een feit. W

e m
oesten het hele traject anders orga-

niseren en veel m
eer de nadruk leggen op een onli-

ne-aanpak. Toch hebben w
e elk van de oorspronkelijke 

bouw
blokken van het traject behouden en zijn w

e erin 
geslaagd om

 de initiële tim
ing – op enkele w

eken na – 
grotendeels aan te houden.

H
et publieksforum

 ging w
el fysiek door: 24 burgers 

brachten drie w
eekends m

et elkaar door onder veilige 
COVID

-om
standigheden om

 m
et elkaar te overleggen 

w
aar voor hun de zw

aartepunten liggen in de pallia-
tieve zorg van m

orgen. O
p 19 januari presenteerden 

zij hun resultaten via een ZO
O

M
-m

eeting aan W
outer 

Beke, Vlaam
s m

inister van W
elzijn, Volksgezondheid, 

Gezin en Arm
oedebestrijding.

O
ok voor de Avonden van de palliatieve zorg w

as het 
de bedoeling dat deze zouden doorgaan als bijeen-
kom

sten op een fysieke plaats (één per provincie). 
D

eelnem
ers zouden zich daar verzam

elen en m
et el-

kaar overleggen. O
ok die aanpak m

oesten w
e herzien 

evenals de tim
ing: het w

erden vijf online-sessies via 
ZO

O
M

, m
aar zo georganiseerd dat er tientallen perso-

nen per avond aan konden deelnem
en. Er stond in de 

praktijk geen lim
iet op het aantal deelnem

ers. 
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H
et palliatief debat in cijfers 

Het palliatief debat kende een zeer grillig verloop. De COVID-19 pandem
ie heeft het niet m

akkelijk gem
aakt om

 
een ‘breed m

aatschappelijk debat’ te voeren. Essentieel aan zo’n debat is dat er in de m
aatschappij zow

el 
m

entale als fysieke ruim
te m

oet zijn om
 het te voeren. En deze beide voorw

aarden w
aren zeer m

oeilijk te re-
aliseren. Eerst en vooral hebben w

e tijdens de hele periode m
aar enkele m

aanden de m
ogelijkheid gehad om

 
m

ensen fysiek sam
en te brengen. En gezien palliatieve zorg in de eerste plaats een them

a is dat m
ensen in 

een w
at oudere groep aanspreekt, w

as fysiek sam
enkom

en echt niet m
akkelijk. M

aar ook de m
entale ruim

te 
ontbrak. Hoew

el COVID-19 net zou m
oet dw

ingen om
 na te denken over hoe w

e m
et een nakend levenseinde 

om
gaan, w

as het om
gekeerde het geval. In de m

edia w
as geen tot w

einig aandacht voor palliatieve zorgen. 
Zelfs in deze tijden – en w

e zeggen het toch m
et enige spijt – is lijden en sterven zelden op een genuanceerde 

w
ijze in de pers gekom

en. W
el zijn w

e heel blij dat diverse m
edia in juni 2020 uitgebreid aandacht hebben be-

steed aan de herlancering van Het palliatief debat, m
et inhoudelijk zeer sterke bijdragen. 

M
aar ondanks alle tegenslag zijn w

e er m
et vallen en opstaan in geslaagd om

 de door ons voorziene pro-
cesarchitectuur uit te voeren. Via de w

ebsite bereikten w
e uiteindelijk m

eer dan 30.000 Vlam
ingen,die sam

en 
net geen 37.000 m

aal de w
ebsite bezochten. De gem

iddelde tijd gespendeerd op de w
ebsite w

as 1 m
inuut en 

16 seconden. Dit lijkt m
isschien w

einig m
aar is eigenlijk een zeer hoge verblijfsduur. Bijna 20%

 van onze bezoe-
kers kw

am
 rechtstreeks op onze w

ebsite terecht. O
ok dit is een zeer hoge score die getuigt van een vrij grote 

bekendheid van Het palliatief debat. W
e ontvingen om

 en bij de 650 ideeën en 74 getuigenissen. Som
m

ige van 
deze getuigenissen raakten ons diep en overtuigden ons nog m

eer van het belang van ons proces. 

W
e verplaatsten tientallen geplande dialoogm

om
enten naar de online raam

pjes van Zoom
, brachten 24 bur-

gers sam
en in ons publieksforum

 en - als laatste fase in het proces - betrokken om
 en bij de 200 m

ensen 
uit het w

erkveld bij de Avonden van de palliatieve zorg. N
aast de 10-tallen online dialoogm

om
enten hebben 

w
e - tussen de lockdow

ns in - toch ook enkele grotere live bijeenkom
sten kunnen organiseren. Via deze w

eg 
participeerden nog eens een 250 deelnem

ers.

Leesw
ijzer

D
e finale rapporten van elk van de vier fasen vindt u als bijlage aan dit eindrapport en w

erden als aparte 
rapporten gepubliceerd op de w

ebsite ‘hetpalliatiefdebat.be’. 

Tot slot w
illen w

e iedereen bedanken voor hun participatie aan H
et palliatief debat: alle deelnem

ers op 
onze w

ebsite, de honderden m
ensen die via een live of online sessie hebben geparticipeerd aan een dia-

loogm
om

ent. D
aarnaast uiteraard onze 24 burgers aan het publieksforum

, de m
eer dan 200 deelnem

ers 
aan de Avonden van de palliatieve zorg en de tientallen experten en stakeholders die hun bijdrage hebben 
geleverd aan dit proces. Zonder al deze m

ensen w
as dit proces onm

ogelijk gew
eest.

Een bijzonder w
oord van dank voor Kom

 op tegen Kanker en de ploeg m
edew

erkers die dit proces van begin 
tot slot m

et hart en ziel hebben gesteund: Inge Pelem
ans, Charlotte Van Dyck, M

arc M
ichils, Karen Vanden-

plas, Annem
ie Lem

ahieu, Saar Van Gils, Els M
eerbergen en Isabel W

eem
aes. Van harte dank voor jullie w

erk en 
het in ons gestelde vertrouw

en. W
e hopen dat dit rapport voor jullie heel w

at w
erk m

et zich m
eebrengt.
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EEN
 V

ISIE O
P D

E PA
LLIA

TIEV
E ZO

R
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 M
O

R
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EN
:  

A
A

N
B

EV
ELIN

G
EN

 EN
 A

CTIES TO
T O

PTIM
A

LISER
IN

G

IN
LEID

EN
D

E CLAU
S

U
LE

In deze acht am
bities, en de daaraan gekoppelde aanbevelingen en acties tot optim

alisering, w
erden 

de inzichten uit alle onderdelen van H
et palliatief debat geïntegreerd. Voor de selectie van die inzichten 

en de onverm
ijdelijke keuzes die hierm

ee gepaard gaan, zijn alleen de auteurs – Stef Steyaert en Peter 
Raeym

aekers - verantw
oordelijk. Zij hebben deze integratie-oefening in eer en gew

eten gedaan, m
et als 

resultaat de acht am
bities die nu voorliggen en 47 aanbevelingen die zij overm

aken aan de opdrachtgever 
Kom

 op tegen Kanker.

W
ie m

eer w
il w

eten over de standpunten, m
aar ook de talrijke oplossingsgerichte ideeën en pistes die 

tijdens elk van de afzonderlijke trajecten w
erden geuit, kan terecht bij de diverse eindrapporten die als 

aparte rapporten w
erden gepubliceerd en die als bijlagen aan dit docum

ent w
erden toegevoegd.
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A
M

B
ITIE 1 —

 Palliatieve zorg  
als een basisrecht 
G

oede en tijdige palliatieve zorg m
oet een basisrecht w

orden voor iedereen m
et palliatieve zorgnoden en 

zorgvragen. 

KA
D

ER
 BIJ D

EZE A
M

BITIE

In de huidige palliatieve zorg ligt de focus te sterk op levenseindezorg. Palliatieve zorg m
oet zich veel m

eer 
richten op de kw

aliteit van leven in plaats van op de kw
aliteit van sterven. Al vanaf de diagnose van een 

m
ogelijk levensbedreigende ziekte kunnen er palliatieve zorgnoden en zorgvragen optreden. Terw

ijl in de 
praktijk – zo blijkt uit w

etenschappelijk onderzoek – palliatieve zorg gem
iddeld pas in de laatste 10 dagen 

van het leven w
ordt opgestart, en slechts bij de helft van de patiënten die er baat bij zouden hebben. H

et 
laattijdig opstarten van palliatieve zorg laat volgens palliatieve zorgverleners w

einig ruim
te om

 vertrouw
en 

op te bouw
en. Palliatieve zorg, palliatieve statuten en palliatieve ondersteuning w

orden vandaag nog ge-
koppeld aan de inschatting van overlevingsterm

ijnen. D
at is volkom

en achterhaald – het KCE 
bracht hierover al in 2006 een rapport uit - en dateert uit de begindagen van de palliatieve 
zorg toen de focus grotendeels lag op patiënten m

et kanker. D
ie ongew

enste koppeling in de – 
vandaag nog steeds geldende - w

etgeving én de huidige zorgpraktijk leiden ertoe dat de op-
start van palliatieve zorg in de m

eeste gevallen gelijkstaat aan een m
ededeling aan de patiënt 

dat hij of zij tussen nu en m
axim

aal drie m
aanden zal sterven. 

Bovendien w
ordt de kw

aliteit van de geboden palliatieve zorg nauw
elijks gem

eten in Vlaande-
ren. Toch bestaat er goede en slechte palliatieve zorg en kan de kw

aliteit gem
eten en in kaart 

gebracht w
orden. D

oor dit niet te doen, m
issen individuele zorgverleners, zorgorganisaties en 

de overheid enorm
e kansen om

 die zorg te verbeteren. H
elaas zijn daar in de eerste plaats de 

patiënten en hun naasten het slachtoff
er van.

De Palliative Care Tool (PICT)

Tijdens de verschillende fasen van Het palliatief debat w
erd m

eerm
aals verw

ezen naar de PICT, als 
instrum

ent om
 palliatie zorgnoden te erkennen en in te schalen. 

Op het online debat (fase 2) verw
oordde iem

and het als volgt: “De PICT of Palliative Care Indicator Tool is 
enerzijds een soort ‘flow

chart’ om
 patiënten m

et palliatieve zorgnoden tijdiger op te sporen en hierover 
het gesprek aan te gaan. Het is een tool bedoeld voor zorgverleners en team

s, m
et als doel tijdigere op-

sporing en van daaruit de m
ogelijkheid tot eerdere start van zorgplanning en instellen van een palliatie-

ve m
indset bij de patiënt en diens om

geving. Dit eerste deel ‘Identificatieschaal van de palliatieve pati-
ent’ van de PICT w

erd gevalideerd en offi
cieel erkend door de Federale Overheidsdienst Volksgezondheid. 

Het tw
eede deel van de PICT ‘De ernst van de zorgnoden’ heeft dan als doel de zorg in te schatten en 

(financieel) te ondersteunen naargelang nodig voor die geïdentificeerde palliatieve patiënt. M
en w

il 
daarm

ee inspelen op de bestaande hiaten in het palliatieve zorglandschap. De bedoeling is dat w
e hier-

m
ee ‘bottom

 up’ w
erken en zo vanuit het w

erkveld inschalen w
at nodig is i.p.v. top dow

n vanuit gelden-
de regelgeving en structuren. De PICT dateert van 2016. De erkenning en aanpassing van het tw

eede luik 
van de PICT heeft geen verder publiek verloop m

eer gekend. 

Nochtans is het instrum
ent gevalideerd, het is w

erkzaam
, het is vlot toepasbaar. De overheidsstructuren 

en de zorgfinanciering m
oeten erop w

orden aangepast. Het m
oet uitgroeien tot een ‘m

ethodologisch 
instrum

ent ter identificatie van de palliatieve patiënt’. Het instrum
ent heeft het potentieel, laten w

e het 
dan ook ten volle benutten om

 de zorgcontinuïteit beter te w
aarborgen.”

Tijdens de verschillende discussies hierrond bleek echter dat niet de hele sector achter de PICT staat. 
Er w

ordt aangehaald dat er ook andere – en m
ogelijk zelfs betere – instrum

enten zijn, zonder dat deze 
expliciet bij naam

 w
erden genoem

d.

A
M

BITIE 1
Een basisrecht

Toch bestaat er goede en 
slechte palliatieve zorg en kan 
de kw

aliteit gem
eten en in kaart 

gebracht w
orden. 
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Palliatieve zorg m
oet vroeg 

genoeg in het ziekteverloop 
w

orden toegepast en kan 
zelfs in com

binatie m
et 

levensverlengde therapieën als 
chem

o- of radiotherapie. 

A
A

N
BEVELIN

G
EN

 EN
 ACTIES

 TOT O
PTIM

A
LIS

ER
IN

G

TIJD
IG O

PSTARTEN

1. 
O

p basis van de uitkom
sten van m

eerdere overlegfasen  
 In H

et palliatief debat w
ordt de aanbeveling gem

aakt om
 een correcte inschatting te m

aken van poten-
tiële palliatieve zorgnoden en zorgvragen vanaf de diagnose van een m

ogelijk levensbedreigende ziekte. 
Indien er noden en w

ensen zijn, m
oeten die vanaf dat ogenblik eff

ectief w
orden aangepakt. D

eze ziens-
w

ijze is in overeenstem
m

ing m
et de W

H
O

-richtlijn die de nadruk legt op vroegtijdige detectie, zorgvul-
dige beoordeling en tijdige behandeling van palliatieve zorgnoden. Palliatieve zorg m

oet vroeg genoeg 
in het ziekteverloop w

orden toegepast en kan zelfs in com
binatie m

et levensverlengde therapieën als 
chem

o- of radiotherapie. 

2. 
Instrum

enten voor erkenning en inschaling 
 Bij het beoordelen en inschatten van palliatieve zorgnoden w

ordt aanbevolen om
 gebruik te m

aken van 
gevalideerde instrum

enten of tools om
 palliatieve zorgnoden bij patiënten correct te identificeren en de 

ernst en com
plexiteit ervan in te schatten, rekening houdend m

et de aandoening en het ziekteverloop. 
D

ankzij dergelijke instrum
enten, die liefst bruikbaar zijn in alle zorgsettings (ziekenhuis, w

oonzorgcentra, 
thuiszorg… ) en eenvoudig en praktisch zijn toe te passen in de dagelijkse zorgpraktijk, kan een belang-
rijke stap w

orden gezet in de verdere uitbouw
, professionalisering en verfijning van de palliatieve zorg. 

D
eze instrum

enten m
aken het zorgverleners ook m

akkelijker om
 tijdig de dialoog aan te gaan m

et de 
patiënt en de naasten over de richting van de toekom

stige zorg en begeleiding. 

3. 
R

echten en statuten koppelen aan ingeschaalde noden 
 D

e erkenning van palliatieve zorgnoden, palliatieve statuten en palliatieve verlofstelsels dienen losge-
koppeld te w

orden van verw
achte overlevingsterm

ijnen. Reeds in 2009 stelde het KCE dat het bijzonder 
m

oeilijk is de prognose van een patiënt in te schatten. D
eze w

ordt onderschat en nog veel vaker over-
schat, niet alleen door de patiënt en zijn naasten, m

aar ook door de hulpverleners. Verder zijn er ook 
patiënten die niet voldoen aan de huidige criteria van levensverw

achting (in de praktijk vandaag tussen 
24u en 3 m

aanden), m
aar w

el lijden aan een m
ogelijk levenbedreigende aandoening en palliatieve zorg-

noden hebben. 
 D

oor te focussen op de grootte, intensiteit en com
plexiteit van die noden kunnen financiële m

iddelen 
in com

binatie en het recht op zorg- en ondersteuningsdiensten op een rechtvaardige en billijke m
anier 

w
orden toegekend m

its ze via de gepaste instrum
enten correct w

orden ingeschaald (zie aanbeveling 2). 
Volgens de huidige regelgeving kunnen m

antelzorgers een beroep doen op stelsels van m
antelzorgver-

lof en palliatief verlof. D
eze zijn echter te beperkt in de tijd. O

ok deze stelsels m
oeten toegekend w

orden 
op basis van een correcte inschaling van de noden zodat de m

antelzorger beschikbaar is zolang de 
zorgnood zich voordoet. 

A
M

BITIE 1
Een basisrecht
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Er m
oet een klare definitie 

kom
en over de kw

aliteit van 
palliatieve zorg m

et duidelijke 
criteria. 

A
M

BITIE 1
Een basisrecht

4. 
G

econtroleerde kw
aliteit 

 Er bestaat w
el degelijk goede en slechte palliatieve zorg. D

e kw
aliteit van palliatieve zorg kan gem

eten 
w

orden. D
aarom

 is toezicht en controle op de kw
aliteit van geleverde palliatieve zorg vereist. En dit in 

alle zorgsettings en voor alle zorgverleners die een rol opnem
en in palliatieve zorg: w

oonzorgcentra, 
thuiszorgequipes, ziekenhuizen... m

aar ook voor alle actoren die in de toekom
st palliatieve zorg zullen 

aanbieden. Er m
oet een klare definitie kom

en over de kw
aliteit van palliatieve zorg m

et duidelijke crite-
ria. W

el m
oet er daarbij nog m

eer aandacht gaan naar de ervaringen van patiënten, hun om
geving en 

nabestaanden.  
 Zorgkw

aliteit m
oet op alle dim

ensies van palliatieve zorg w
orden gem

eten: m
edisch, existentieel, psy-

chologisch, sociaal, m
aar ook op vlak van com

m
unicatie m

et de patiënt en naasten, overleg tussen 
zorgverleners, zorgcontinuïteit en zorgcoördinatie. 
 Streven naar hoogkw

alitatieve palliatieve zorg m
oet een m

aatschappelijk project zijn (alle betrokkenen 
m

oeten eraan deelnem
en) en de overheid m

oet dit overkoepelend organiseren om
 via een w

ettelijk 
bepaald kader deze kw

aliteit af te dw
ingen. Aan het leveren van bew

ezen kw
aliteit kan eventueel een 

vorm
 van financiering w

orden gekoppeld. 
 D

e inhoudelijke invulling van kw
aliteitscriteria en het evaluatieproces m

oeten w
orden bijgestuurd aan 

nieuw
verw

orven inzichten vanuit onderzoek, innovatie en gedeelde ervaring. 
 Zoals m

eerm
aals in de verschillende overlegtrajecten van H

et palliatief debat w
erd aangehaald, zullen 

ook andere acties bijdragen aan de verw
ezenlijking van de am

bitie dat palliatieve zorg een basisrecht 
m

oet zijn. D
ergelijke acties situeren zich op dom

einen als vorm
ing en opleiding van zorgverleners, sen-

sibilisering en correcte inform
atie over palliatieve zorg naar het grote publiek, een betere sam

enw
erking 

tussen lokale zorgverleners, een andere organisatievorm
 van palliatieve zorg, enzovoort. D

eze acties 
w

erden echter opgenom
en onder m

eer specifieke am
bities en kom

en later aan bod.
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BITIE 2
Toegankelijkheid

A
M

B
ITIE 2 —

 Een toegankelijke palliatieve zorg
Palliatieve zorg m

oet toegankelijker voor alle doelgroepen, ook voor m
ensen die vandaag onzichtbaar blijven 

of extra kw
etsbaar zijn en voor w

ie de drem
pels te hoog zijn.

KA
D

ER
 BIJ D

EZE A
M

BITIE 
 Iedereen die er nood aan heeft, m

oet een beroep kunnen doen op palliatieve zorg. Toch vinden dezelfde 
groepen als in de reguliere zorg slechts m

oeizaam
 of helem

aal niet hun w
eg naar palliatieve zorg. D

at leidt 
tot een lagere levenskw

aliteit en een m
inder kw

aliteitsvol levenseinde, en volgens de w
etenschappelijke 

literatuur in een aantal gevallen zelfs tot een lagere levensduur. 

N
iem

and w
il een palliatieve zorg die prioritair voorbehouden is voor de ‘bem

iddelde’, ‘geëm
po-

w
erde’ of ‘hoogopgeleide’ patiënt. O

f zoals een zorgverlener het uitdrukte: ‘w
e bereiken vooral 

de w
itte m

iddenklasse’. In de praktijk blijkt im
m

ers de toegang tot palliatieve zorg m
oeilijk voor 

m
ensen m

et een lage scholingsgraad, m
ensen in arm

oede, m
ensen die de taal niet spreken of 

een m
igratieachtergrond hebben. Alles rond palliatieve zorg, w

ilsverklaringen en zorgverklarin-
gen is in de praktijk heel m

oeilijk geform
uleerd.

D
aarnaast zijn er ook de taboes, stigm

a’s en m
isverstanden die er bij het grote publiek heer-

sen rond palliatieve zorg en de dood (zie ook am
bitie 6). D

ie verm
inderen in belangrijke m

ate de 
toegang tot palliatieve zorg. Toegankelijkheid is echter niet alleen een probleem

 van publieke 
perceptie m

aar heeft ook te m
aken m

et de visie van reguliere zorgverleners op palliatieve zorg. 
O

ok bij zorgverleners heerst er schroom
 om

 m
et hun patiënten/cliënten over palliatieve zorg te 

beginnen, om
 zich te laten coachen in palliatieve situaties of om

 door te verw
ijzen.

En tot slot w
ordt het de burger, patiënt, cliënt, m

antelzorger of naaste niet m
akkelijk gem

aakt 
om

 de w
eg te vinden doorheen het adm

inistratieve doolhof van aanvragen, subsidies, verlof-
stelsels, statuten, terugbetalingen en andere zaken w

aar hij/zij in principe recht op heeft.

Burgers gaan verder dan cultuursensitieve zorg

Cultuursensitieve zorg is vandaag een brandend them
a in de zorg. In het publieksforum

 gaan de deel-
nem

ers nog een stap verder: hoe m
ensen om

gaan m
et ziekte, lijden en een naderend overlijden is in 

hoofdzaak een individuele beleving, afhankelijk van de eigen levensvisie die vanzelfsprekend beïnvloed 
w

ordt door achterliggende cultuur en groepsw
aarden. Iedereen staat op een bepaald ogenblik op een 

uniek kruispunt in het leven en iedereen heeft het recht om
 een eigen w

eg te kiezen. Dit betekent dat 
je in een superdiverse sam

enleving als de onze, ook ruim
te m

oet geven aan diversiteit binnen de diver-
siteit. Dat er vooral aandacht m

oet zijn voor individuele behoeften en keuzes. Daarom
 schuiven zij sterk 

de principes van een diverssensitieve en inclusieve palliatieve zorg naar voor, eerder dan te focussen op 
cultuursensitieve palliatieve zorg. 

Individuele zorgverleners m
oeten zich m

eer bew
ust zijn van hun eigen referentiekaders en het on-

w
enselijke w

ij/zij-denken dat hieruit kan voortkom
en. Ze zouden de reflex m

oeten hebben om
 het 

NIVEA-principe (niet invullen voor een ander) standaard toe te passen en de noden en w
ensen van de 

persoon die ze verzorgen centraal te stellen.

Aandacht voor m
ensen in arm

oede

Hoew
el de organisatoren van dit traject al het m

ogelijke in het w
erk hebben gesteld om

 m
ensen in 

arm
oede aan het w

oord te laten, zijn zij daar nauw
elijks in geslaagd. In parallel w

erkte de arm
oedever-

eniging De Schakel aan een inspiratiegids om
 levenseindezorg toegankelijker te m

aken voor m
ensen in 

arm
oede op basis van een tw

ee jaar durend proces m
et hen. Hun aanbevelingen – die in grote m

ate ge-
lijklopend zijn aan de aanbevelingen van Het palliatief debat – w

erden gepubliceerd in novem
ber 2020: 

“Zorgen over m
orgen”. Een inspiratiegids rond levenseindezorg voor m

ensen in arm
oede”. Het gaat onder 

m
eer om

 het doorbreken van het taboe rond levenseindezorg; iedereen beter inform
eren, ook kw

etsbare 
groepen en in het bijzonder m

ensen in arm
oede, voor hen is inform

atie op m
aat essentieel; w

erk m
aken 

van betaalbare palliatieve zorg; organiseren van palliatieve zorg op m
aat van m

ensen in arm
oede; zorgen 

voor bereikbare vertrouw
enspersonen; aandacht voor m

antelzorgers; actief contact zoeken m
et m

en-
sen in arm

oede; sam
enw

erken m
et andere lokale partners en netw

erken; com
petentieversterking van 

zorgverleners en vrijw
illigers rond om

gaan m
et m

ensen in arm
oede.

https://netw
erktegenarm

oede.be/nl/nieuw
s/2020/zorgen-voor-m

orgen-inspiratiegids-rond- 
levenseindezorg-voor-m

ensen-in-arm
oede

https://w
w

w
.deschakelpuurs.be/
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Een belangrijke stap kan gezet 
w

orden door beter sam
en te 

w
erken m

et andere organisaties 
binnen de zorg-, w

elzijns- en 
sociale sector.

A
A

N
BEVELIN

G
EN

 EN
 ACTIES

 TOT O
PTIM

A
LISATIE

1. 
O

nzichtbare en kw
etsbare groepen 

 Zow
el individuele zorgverstrekkers, zorginstellingen en het beleid m

oeten extra aandacht hebben voor 
onzichtbare of kw

etsbare groepen zoals kinderen en jongeren, m
ensen m

et een fysieke of m
entale 

beperking, m
ensen in arm

oede, etnisch-culturele m
inderheden, m

ensen m
et dem

entie, m
ensen die 

illegaal in ons land verblijven, gevangenen, bew
oners in jeugdinstellingen of instellingen voor geestelijke 

gezondheid, enzovoort.  
 Een belangrijke stap kan gezet w

orden door beter sam
en te w

erken m
et andere organisaties binnen 

de zorg-, w
elzijns- en sociale sector. Er w

ordt m
eerm

aals getuigd dat m
ensen en organisaties nu naast 

elkaar w
erken en elkaars com

petenties en capaciteiten nauw
elijks kennen. D

oor concreet sam
en te 

w
erken w

eet je w
aar iedereen voor staat en bij w

ie je te rade kunt bij specifieke problem
en. 

2. 
O

utreachend en proactief 
 O

ok al zou palliatieve zorg laagdrem
pelig georganiseerd zijn, er zullen altijd m

ensen zijn die hun w
eg 

naar de palliatieve zorg niet vinden. Zo hebben kw
etsbare groepen m

eer af te rekenen m
et inform

atie-
arm

oede en zijn de adm
inistratieve en financiële drem

pels voor hen hoger. Zeker voor m
ensen die de 

w
eg niet vinden naar palliatieve zorg m

oet er outreachend en proactief w
orden gew

erkt.  
 H

iervoor zullen brugfiguren m
et kennis over die doelgroepen m

oeten ingezet w
orden, m

aar ook via de 
actoren in de eerstelijnszorg, sociale projecten en de w

elzijnssector m
oeten die groepen w

orden be-
naderd. O

rganisaties die inzetten op deze outreachende en proactieve benadering dienen hierin onder-
steund te w

orden.

3. 
Vlotte en laagdrem

pelige adm
inistratie 

 D
e overheid m

oet de adm
inistratieve verplichtingen rond palliatieve zorg vereenvoudigen en vooral 

kw
etsbare m

ensen beter inform
eren over de financiële kant. O

p die m
anier zal de toegankelijkheid tot 

palliatieve zorg bevorderd w
orden. Voor veel m

ensen is de drem
pel naar palliatieve zorg im

m
ers te hoog 

om
dat ze niet op de hoogte zijn van de tegem

oetkom
ingen en statuten. Bovendien zijn voor hen de 

adm
inistratieve procedures te lastig en te com

plex.  
 D

oor verdere digitalisering en de uitbouw
 van een coherent digitaal zorg- en ondersteuningsdossier zou 

een patiëntvriendelijke, zorgzam
e en proactieve overheid in staat m

oeten zijn om
 uitkeringen en tege-

m
oetkom

ingen rond palliatieve zorg autom
atisch toe te kennen aan de rechthebbenden. 

 Verdere toelichting en begeleiding van kw
etsbare m

ensen kan opgenom
en w

orden door de m
aatschap-

pelijk w
erkers van het ziekenhuis, m

utualiteit, lokale overheden e.a., of door eventueel een nieuw
e func-

tie te creëren: die van de zorgcoördinator.
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M
isschien m

oet het brede 
publiek en de overheid inzien 
dat palliatieve zorg in feite een 
vorm

 van preventie is.

4. 
G

epaste financiële ondersteuning 
 Financiële drem

pels m
ogen geen belem

m
ering vorm

en voor de toegang tot palliatieve zorg. Palliatieve 
zorg m

oet betaalbaar zijn voor iedereen. D
e zorg en tegem

oetkom
ingen m

oeten in verhouding staan tot 
correct ingeschaalde palliatieve zorgnoden. Er m

oeten voldoende financiële m
iddelen w

orden vrijge-
m

aakt om
 kw

aliteitsvolle zorg te garanderen die geografisch voldoende gespreid is, w
aarbij dat m

axi-
m

aal gebruik w
ordt gem

aakt van de derdebetalersregeling. 

5. 
Financieringsm

odel 
 Van de overheid en beleidsm

akers w
ordt verw

acht dat zij onderzoeken w
elk algem

een financieringssys-
teem

 de beste garantie biedt tot een optim
aal toegankelijke palliatieve zorg. D

it is een getrapte finan-
ciering w

aarbij de rechten op zorg, vergoedingen en tegem
oetkom

ingen voor palliatieve zorgverleners, 
w

elzijnsw
erkers, en patiënten en hun om

geving in verhouding staan tot correct ingeschaalde palliatieve 
zorgnoden.  
 M

isschien m
oet het brede publiek en de overheid inzien dat palliatieve zorg in feite een vorm

 van pre-
ventie is. Palliatieve zorgw

ensen zijn in de praktijk w
elzijnsw

ensen gericht op levenskw
aliteit. Als pallia-

tieve zorg daaraan tegem
oet kan kom

en, m
oeten tal van behandelingen in de acute of chronische sfeer 

niet langer uitgevoerd w
orden om

dat ze niet bijdragen aan het w
elzijn. D

at leidt tot m
eer levenskw

aliteit 
en w

ellicht ook tot m
inder uitgaven.  

 D
e overheid w

ordt gestim
uleerd om

 te exploreren of vernieuw
ende financieringssystem

en, andere dan 
louter prestatiegerichte financiering, voor palliatieve trajecten geen m

eerw
aarde zou bieden. O

p de 
Avonden van de Palliatieve Zorg w

aar stakeholders aan het w
oord kw

am
en, w

erd door som
m

igen gepleit 
voor een gem

engd betalingssysteem
, op andere ogenblikken stelden andere experts/betrokkenen een 

forfaitair betalingssysteem
 voor.  

 D
aarnaast m

oet grondig onderzocht w
orden w

elke com
plem

entaire m
ogelijkheden de Vlaam

se Sociale 
Bescherm

ing te bieden heeft voor de palliatieve zorg ten opzichte van de federale financieringsm
echa-

nism
en via het RIZIV. 

 In ieder geval geven de stakeholders vanuit de palliatieve zorg – zow
el in de gespecialiseerde palliatieve 

thuiszorg, als in de w
oonzorgcentra, als in de gew

one afdelingen van de ziekenhuizen, als in het (hui-
dige beperkte) aanbod in de m

iddle care palliatieve zorg – aan dat iedereen ‘vastzit als gevolg van een 
structurele onderfinanciering’ en dat aan de hoge verw

achtingen en de beoogde taken m
et de huidige 

budgetten onm
ogelijk kan w

orden tegem
oetgekom

en.
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D
eelnem

ers gaven in het debat 
aan dat het in de praktijk voor 
patiënten, m

antelzorgers, m
aar 

ook voor zorgverleners een 
doolhof is om

 uit te zoeken w
ie 

w
aar terecht kan en w

ie w
aarop 

recht heeft. 

A
M
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Er gebeurt vandaag in Vlaanderen al veel op vlak van palliatieve zorg. In vergelijking m
et veel andere landen 

binnen Europa bevindt Vlaanderen zich in het koppeloton. Toch lijkt de huidige capaciteit van de palliatie-
ve zorg in Vlaanderen onvoldoende in staat om

 de huidige palliatieve zorgnoden op te vangen. Zeker in de 
toekom

st, m
et de vergrijzing van de bevolking en de verbreding van het concept palliatieve zorg, zal dat nog 

m
oeilijker zijn. 

Bovendien geven m
ensen uit de palliatieve, de zorg- en de w

elzijnssectoren toe dat er veel versnippering is 
w

aardoor het overzicht verloren raakt. N
iet iedereen krijgt de gepaste palliatieve en levenseindezorg die hij of 

zij nodig heeft. Te veel m
ensen krijgen nog behandelingen die ze eigenlijk zelf niet m

eer w
ilden of ze overlij-

den in een zorgsetting die niet overeenkom
t m

et hun w
ensen. 

M
eerm

aals w
erd verm

eld dat palliatieve zorg niet dicht genoeg bij de zorgvrager is georganiseerd; dat er 
nog veel in zuilen en containers w

ordt gedacht; dat er veel m
isloopt bij de transities van patiënten tussen 

verschillende zorgsettings, w
aardoor patiënten en naasten nodeloos belast w

orden. En ook dat er schakels 
ontbreken in het aanbod tussen thuiszorg en ziekenhuis; dat lokale zorg- en w

elzijnsactoren (huisarts, m
utu-

aliteit, thuisverpleging, dienstverleners vanuit de lokale besturen) te w
einig op elkaar zijn ingespeeld om

dat 
ze onvoldoende w

eten w
at ze elkaar te bieden hebben. D

eelnem
ers gaven in het debat aan dat het in de 

praktijk voor patiënten, m
antelzorgers, m

aar ook voor zorgverleners een doolhof is om
 uit te zoeken w

ie w
aar 

terecht kan en w
ie w

aarop recht heeft. 

Tot slot valt in de talrijke gesprekken m
et zorgverleners het gebrek aan sam

enw
erking op tussen de betrok-

ken actoren – de zogenaam
de ‘grote spelers’. M

eerdere deelnem
ers aan de Avonden van de palliatieve zorg 

noem
en dit gebrek aan sam

enw
erking ‘m

oeilijk te vatten voor professionals op het terrein’. Vandaag tracht 
ieder zo goed m

ogelijk te w
erken binnen zijn/haar eigen m

icro-organisatie, m
aar in w

erkelijkheid is er in 
Vlaanderen een versnippering die erg betreurensw

aardig is. D
e ethische verschillen raken niet overw

onnen, 
het verbrokkelde landschap streeft niet naar eenheid of aansluiting m

et andere zorgkringen, de lokale onder-
linge concurrentie staat sam

enw
erking in de w

eg. 

D
e roep om

 een andere organisatie van de palliatieve zorgsector is dus groot.

A
M
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O
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Elk w
oonzorgcentrum

 dient een 
visie en een gedragen beleid uit 
te w

erken rond palliatieve zorg 
en vroegtijdige zorgplanning.

A
A

N
BEVELIN

G
EN

 EN
 ACTIES

 VO
O

R
 O

PTIM
A

LISATIE

1. 
Palliatieve zorg, een praktijk in de eerste lijn 
 Palliatieve zorg m

oet veel m
eer w

orden geïntegreerd in de eerste lijn. D
e zorgverleners in de eerste lijn 

m
oeten in staat zijn om

 basispalliatieve zorg te geven. D
oor m

eer lokaal georiënteerd en ingebed te 
zijn, in de nabijheid van de eerstelijnsw

erkers, kunnen de deskundigen van de begeleidingsequipes zich 
beter toeleggen op hun eigenlijke m

andaat: het ondersteunen van eerstelijnszorgverleners bij het geven 
van palliatieve zorg en niet enkel het overnem

en van de palliatieve zorg in com
plexe situaties. 

2. 
M

antelzorgers sterk houden en vrijw
illigers engageren 

 O
f palliatieve thuiszorg m

ogelijk is, hangt in grote m
ate af van de draagkracht van de m

antelzorgers. D
ie 

m
oeten daarin voldoende ondersteund w

orden, anders raken zij overbelast en dringt een transfer van 
de patiënt naar een ziekenhuis zich toch nog op.  
 Een andere belangrijke groep in de palliatieve zorg (in alle zorgsettings die palliatieve zorg bieden) zijn 
vrijw

illigers. D
oor hun inzet en engagem

ent vorm
en zij een cruciale kracht binnen de palliatieve zorg, op 

voorw
aarde dat ze goed opgeleid en om

kaderd w
orden. Zij verdienen aandacht, respect en erkenning 

voor het w
erk dat ze leveren. D

e nood aan vrijw
illigers die kunnen ondersteunen is bovendien bijzonder 

groot.  
 H

et kan een nieuw
e opdracht zijn voor de netw

erken palliatieve zorg om
 m

eer vrijw
illigers te sensibili-

seren en aan te trekken, evenals hen een aangepaste opleiding te geven. D
e doelstelling m

oet zijn hen 
inzetbaar te m

aken in de volledige breedte van het landschap van de palliatieve zorg (van thuiszorg over 
m

iddle care zorg en w
oonzorgcentra tot ziekenhuizen). H

iervoor m
oeten ook de nodige m

iddelen w
orden 

uitgetrokken. 

3. 
Versterken aanbod in w

oonzorgcentra 
 H

et palliatief aanbod in w
oonzorgcentra m

oet verbeteren. H
et w

oonzorgdecreet legt hiervoor de nodige 
fundam

enten, m
aar ook op korte term

ijn m
oeten er verbeterinitiatieven w

orden genom
en. H

et zorgper-
soneel heeft vaak te w

einig tijd om
 goede palliatieve zorg te bieden of uitgebreide gesprekken over 

vroegtijdige zorgplanning m
et bew

oners te voeren. Palliatieve zorg is niet altijd een prioriteit van de di-
recties en het m

anagem
ent.  

 Elk w
oonzorgcentrum

 dient een visie en een gedragen beleid uit te w
erken rond palliatieve zorg en 

vroegtijdige zorgplanning. O
m

 dit m
ogelijk te m

aken, m
oet het aantal referentiepersonen palliatieve zorg 

binnen de w
oonzorgcentra w

orden uitgebreid, hun takenpakket m
oet m

eer op palliatieve zorg w
orden 

afgestem
d en het voltallige personeelsbestand m

oet voldoende opleiding om
 doordrongen te w

orden 
van het belang van goede palliatieve zorgreflexen. O

ok m
oeten andere dan m

edische beroepsprofielen 
w

orden aangetrokken in w
oonzorgcentra om

 brede palliatieve zorg te geven die inspeelt op alle pijlers 
van palliatieve zorg (zie volgende am

bitie). 
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M
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Zow
at de helft van de m

ensen 
bij w

ie het overlijden niet 
onverw

acht kom
t, overlijdt in 

een ziekenhuis. D
e overgrote 

m
eerderheid daarvan op een 

gew
one of acute afdeling, 

terw
ijl uit onderzoek blijkt dat 

de m
eeste m

ensen in hun 
vertrouw

de om
geving thuis of in 

een thuisvervangende om
geving 

w
illen overlijden. 

Financiële vergoedingen voor palliatieve zorg in w
oonzorgcentra m

oeten opgetrokken w
orden tot een 

aanvaardbaar m
inim

um
 om

 goede palliatieve zorg te kunnen leveren. D
e financiële tegem

oetkom
ing 

dient afgestem
d te zijn op m

aatw
erkgerichte zorg geleverd door transdisciplinaire equipes. 

 Tot slot zouden w
oonzorgcentra zich preferentieel om

vorm
en tot leef- en w

oonom
gevingen w

aarin de 
focus ligt op kw

aliteitsvolle beleving en leven, eerder dan op het m
edische die er vandaag in veel centra 

nog is.

4. 
M

iddle care uitbouw
en 

 Een hiaat in het aanbod van palliatieve zorg situeert zich op het niveau van zogenaam
de ‘m

iddle care’ 
of ‘m

edium
 care’ zorgverlening. D

it is een lokaal gericht, sem
i-residentieel zorgaanbod voor m

ensen 
m

et palliatieve zorgnoden, voor w
ie thuiszorg niet langer haalbaar is en een ziekenhuisopnam

e geen 
noodzaak. O

p die m
anier kunnen m

ensen toch in hun vertrouw
de en huiselijke om

geving blijven (liefst zo 
dicht m

ogelijk bij hun fysieke thuis zodat ze niet losgekoppeld raken van hun sociaal netw
erk), krijgen 

hun m
antelzorgers en naasten een adem

pauze en w
ordt aan hun palliatieve noden tegem

oetgekom
en 

door een gem
otiveerd en com

petent m
ultidisciplinair team

. D
enk hierbij aan dagcentra, hospices, ‘bij-

na-thuis-huizen’, zorghotels, … 

5. 
Zorgzam

e buurten ondersteunen 
 D

e overheid w
ordt ook aangezet om

 te investeren in zorgzam
e buurten en ze duurzaam

 te ondersteu-
nen via het prom

oten van kangoeroew
oningen, co-housing, com

passionate cities, buddy-netw
erken en 

het engageren van (buurt)-vrijw
illigers. O

ok palliatieve zorg m
oet hierin een plaats krijgen. O

p die m
anier 

w
ordt een betaalbare m

eercapaciteit gecreëerd voor lokaal gerichte palliatieve zorgverlening. 

6. 
Palliatieve zorg in ziekenhuizen de juiste plaats geven 
 Zow

at de helft van de m
ensen bij w

ie het overlijden niet onverw
acht kom

t, overlijdt in een ziekenhuis. De 
overgrote m

eerderheid daarvan op een gew
one of acute afdeling, terw

ijl uit onderzoek blijkt dat de m
eeste 

m
ensen in hun vertrouw

de om
geving thuis of in een thuisvervangende om

geving w
illen overlijden.  

 H
oew

el m
en aan die w

ens kan tegem
oetkom

en door een uitbreiding van de palliatieve thuiszorg, een 
versterking van de palliatieve zorg in w

oonzorgcentra en het creëren van een m
iddle care aanbod, zullen 

er nog altijd m
ensen in het ziekenhuis overlijden. D

aarom
 zal enerzijds het aanbod vanuit de Sp-diensten 

– gespecialiseerde diensten voor palliatieve zorg in ziekenhuizen – (m
instens voor een deel) behouden 

m
oeten blijven, m

aar anderzijds zullen ziekenhuizen veel m
eer aandacht m

oeten besteden aan gepaste 
stervensbegeleiding in al hun afdelingen. D

eze zorginstellingen m
oeten zich dringend anders organiseren 

ten aanzien van term
inale patiënten en de palliatieve taken niet doorschuiven naar een handvol m

ede-
w

erkers die daarvoor onvoldoende ondersteund en om
kaderd w

orden. 

A
M

BITIE 3
O

rganisatie

18



H
et palliatief debat   -   Een visie op de palliatieve zorg van m

orgen   –   januari 2020 – m
aart 2021

Toch is het niet evident 
voor huisartsen om

 de 
zorgcoördinatie voor alle 
aspecten van palliatieve zorg 
(m

edisch, psychologisch, 
sociaal en existentieel)  
op te nem

en.

7. 
Zorgcoördinatoren in het leven roepen 
 Palliatieve zorg m

oet vraaggestuurd en gecoördineerd zijn, uitgaande van de behoefte, vragen en w
en-

sen van de patiënt. Palliatieve zorg is m
aatw

erk. D
aarom

 m
oet de patiënt en zijn/haar naasten actief 

ondersteund w
orden door een persoon die m

et com
m

itm
ent zoekt naar de aansluiting tussen de be-

hoeften en w
ensen van de zorgbehoevende m

et het aanbod in het zorglandschap.  
D

eze zorgcoördinator, die dicht bij de patiënt staat om
 de zorgnood goed in te kunnen schatten en 

schalen, legt na overleg m
et de patiënt (en m

ogelijk ook m
et de m

antelzorgers en naasten) de brug 
tussen het zorglandschap, het zorgaanbod en de zorgnood en zorgw

ensen van de patiënt.  
 Vaak w

ordt verw
ezen naar de huisarts als de aangew

ezen persoon om
 deze coördinatie op zich te ne-

m
en. Toch is het niet evident voor huisartsen om

 de zorgcoördinatie voor alle aspecten van palliatieve 
zorg (m

edisch, psychologisch, sociaal en existentieel – zie later in dit rapport) op te nem
en. M

ogelijk 
kom

en ook andere profielen hiervoor in aanm
erking. O

nder m
eer m

aatschappelijk w
erkers w

orden ge-
noem

d, hetzij vanuit lokale dienstencentra, hetzij vanuit de m
utualiteiten. H

etgeen m
eteen betekent dat 

diensten m
aatschappelijk w

erk een belangrijke verbindende rol kunnen spelen. 
 Anderen suggereren een coördinerende rol voor verpleegkundigen, eerstelijnspsychologen, zelfs ki-
nesisten of andere zorg- en w

elzijnsprofessionals. H
et inzetten van zorgcoördinatoren kan de opstart 

van palliatieve zorg vergem
akkelijken, zij kunnen bovendien een inform

atie- en begeleidingsopdracht 
opnem

en gedurende het ganse traject w
ant niet elke patiënt is m

ondig genoeg en/of heeft voldoende 
inzicht in w

at er bestaat en w
aarop m

en recht heeft. D
e zorgcoördinator is als functie voorzien in het 

nieuw
e eerstelijnsdecreet. Palliatieve zorg zou één van de eerste zorgsegm

enten m
oeten vorm

en w
aar 

deze functie volw
aardig w

ordt geïm
plem

enteerd.

8. 
N

aar een public health perspectief voor palliatieve zorg  
 Een public health benadering van gezondheids- en w

elzijnszorg is een m
aatschappijbrede strom

ing die 
inzet op preventie, het verbeteren van de levenskw

aliteit en het verlengen van het leven door m
iddel 

van georganiseerde inspanningen en geïnform
eerde keuzes van de sam

enleving als geheel. Er m
oet nu 

w
orden nagedacht over de plek die palliatieve zorg in onze sam

enleving in de toekom
st zal innem

en 
binnen zo’n public health perspectief. H

et is bovendien duidelijk dat de definitie van public health zow
el 

verw
ijst naar het w

etenschapsgebied als naar het w
erkterrein. 

 Een public health benadering van palliatieve zorg betekent ook dat andere beleidsdom
einen dan volks-

gezondheid - denk aan onderw
ijs, w

onen, w
erken, cultuur, m

obiliteit … - daarin een verantw
oordelijkheid 

hebben, naast ieder van ons. H
et gaat erom

 dat een leven m
et beperkingen – iets w

at ons vroeg of laat 
allen zal overkom

en - en het levenseinde nu al een plaats krijgt in ons denken en w
erken. N

aast ge-
zondheidsbeleid en leefstijl kom

en daar aspecten als de fysieke en sociale inrichting van onze w
oon- 

en w
erkom

geving bij kijken, sociale voorzieningen die bestaanszekerheid garanderen, kennisinfrastruc-
tuur, technologische en sociale innovatie, etc. 
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Palliatieve zorg m
oet breder. 

D
aarover heerst unanim

iteit bij 
alle deelnem

ers aan alle fasen 
van H

et palliatief debat. 

A
M
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In de palliatieve zorg m
oeten alle pijlers evenw

ichtig en in voldoende m
ate aan bod kom

en. N
aast de  

patiënt m
oet er ook aandacht zijn voor m

antelzorgers en naasten, ook na het overlijden van de patiënt.

KA
D

ER
 BIJ D

EZE A
M

BITIE

Vandaag w
ordt palliatieve zorg veel te eng ingevuld. Palliatieve zorg m

oet breder. D
aarover heerst unanim

iteit 
bij alle deelnem

ers aan alle fasen van H
et palliatief debat. Iedereen schaart zich achter de kernbepalingen 

van de W
H

O
 over palliatieve zorg die stelt dat naast m

edisch-licham
elijke zorg, op een evenw

aardige m
anier 

psychologische, sociale en existentiële-spirituele zorg aan bod m
oeten kom

en.

Volgens dezelfde W
H

O
-definitie m

oet palliatieve zorg zich richten op levenskw
aliteit. H

et gaat in de eerste 
plaats om

 de levenskw
aliteit van de patiënten/cliënten, m

aar ook om
 hun naasten, en in het bijzonder de 

m
antelzorgers. M

aar ook de professionele zorgverleners hebben belang bij ondersteuning om
 hun levens-

kw
aliteit op peil te houden. 

A
A

N
BEVELIN

G
EN

 EN
 ACTIES
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O

R
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PTIM
A

LISATIE

1. 
A

andacht voor alle W
H

O
-pijlers van palliatieve zorg 

 Palliatieve zorg m
oet persoonsgerichte, breed ondersteunende zorg zijn die focust op de levenskw

aliteit 
van de patiënt en zijn of haar naasten. In palliatieve zorg m

oeten de pijlers op de verschillende levens-
dim

ensies evenw
aardig aan bod kunnen kom

en: het m
edisch-licham

elijke, psychologische, sociale en 
spirituele-existentiële luik. H

et sim
ultaan tegem

oetkom
en aan deze vier pijlers vraagt een geïntegreerde 

aanpak van actoren uit zow
el de zorg- als de w

elzijnssector. 

2. 
Begeleiding rond zingeving 
 M

en m
oet op zoek gaan naar m

ethodieken die een doeltreff
ende ondersteuning op vlak van zingeving 

m
ogelijk m

aken. Vooral deze laatste pijler is in de palliatieve zorg van vandaag onderontw
ikkeld en dus 

onderbenut. Gesprekken m
et professionele begeleiders rond existentiële vragen kunnen helpen.  

O
ok het creëren van ontm

oetingsplekken en -m
om

enten tussen personen m
et palliatieve zorgnoden is 

hierbij zinvol. 

A
M

BITIE 4
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H
et belang van zorg voor de 

professionele zorgverleners 
en de talloze vrijw

illigers in 
de palliatieve zorg w

ordt 
vaak vergeten. 

3. 
O

ndersteuning van naasten 
 M

antelzorgers en naasten van m
ensen m

et palliatieve zorgnoden w
orden op dit ogenblik te w

einig als 
volw

aardige partners in het zorgtraject erkend en vaak ook onvoldoende begeleid. M
eestal nem

en zij 
in de thuissituatie nochtans het leeuw

endeel van de zorg op zich. M
antelzorgers en naasten m

oeten 
volw

aardig kunnen participeren aan het zorgplan, daarnaast m
oeten ook zij op m

edisch, psychologisch, 
sociaal en existentieel vlak begeleid w

orden. Ze m
oeten toegang krijgen tot opleiding en kennisdeling, 

zodat hun draagkracht niet overschreden w
ordt. Bovendien m

oeten ze terechtkunnen bij lotgenoten. 

4. 
N

azorg en rouw
ondersteuning 

 M
om

enteel is rouw
ondersteuning van nabestaanden voor en na het overlijden beperkt. H

et aanbieden 
van nazorg en rouw

ondersteuning aan nabestaanden is een belangrijk onderdeel van palliatieve zorg en 
vraagt een aanpak op m

aat, net zoals alle andere pijlers van palliatieve zorg. Elke nabestaande heeft 
individuele behoeften en ook kinderen en jongeren m

oeten voldoende aandacht krijgen. N
azorg dient 

m
et em

pathie, respect, geduld en openheid te w
orden geboden. D

it kan bijvoorbeeld onder de vorm
 van 

praatgroepen, groepstherapie, individuele psychologische begeleiding of op andere m
anieren w

aarm
ee 

nabestaanden geholpen kunnen w
orden.

5. 
O

penstaan voor com
plem

entaire interventies 
 Zorgverleners en begeleiders m

oeten ook inzetten op com
plem

entaire therapieën in com
binatie m

et 
reguliere zorg. Voorbeelden zijn levenseindeverhalenboekjes, zorgm

assages, w
ellness, natuurbeleving, 

faciatherapie, som
atopsychopedagogie, alternatieve farm

acologische behandelingen, enzovoort. H
et 

m
entale eff

ect van deze behandelingen voor de individuele patiënt m
ag niet onderschat w

orden. O
ok de 

invoering van m
inder voor de hand liggende aanpakken die in het buitenland reeds w

erden onderzocht 
en positief w

erden geëvalueerd, m
oet zow

el door de sector als de overheid in overw
eging w

orden geno-
m

en.

6. 
Zorg voor de zorg 
 H

et belang van zorg voor de professionele zorgverleners en de talloze vrijw
illigers in de palliatieve zorg 

w
ordt vaak vergeten. Zij m

oeten tijd en ruim
te krijgen om

 goede zorg te bieden, m
et voldoende buff

ers 
tegen m

orele (di)stress, m
et m

ogelijkheden tot ondersteuning binnen de eigen w
erking, onder m

eer via 
intervisie, en de toegang tot professionele coaching en opvang indien nodig. 

A
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Tot op vandaag is er in de 
intensieve zorgeenheden 
van veel ziekenhuizen geen 
aandacht voor de w

ensen 
van de patiënt. 

A
M

BITIE 5 —
 ZELFREG

IE O
N

D
ERSTEU

N
EN

Bij palliatieve zorg m
oet w

orden ingezet op persoonsgebonden en gecoördineerde zorg m
et een focus op 

zelfregie. 

KA
D

ER
 BIJ D

EZE A
M

BITIE

Patiënten krijgen nog vaak te horen w
at ze m

oeten doen, of niet m
eer m

ogen doen, of niet m
eer kunnen 

doen. Terw
ijl ze m

et hun zorgverleners ook w
el eens w

illen overleggen w
at ze nog w

él kunnen doen en w
at 

ze nog w
él w

illen doen. O
ok patiënten m

et palliatieve zorgnoden w
illen hun resterende tijd zo kw

aliteitsvol 
m

ogelijk invullen. O
p de m

anier zoals zij dat w
ensen. M

et w
aardigheid, zo autonoom

 m
ogelijk, in de nabijheid 

van w
ie hen dierbaar is.

Toch is in de praktijk zelfregie bij een naderend levenseinde verre van evident. Vanuit de zorgsector, bespro-
ken ervaringen in ons publieksforum

 en getuigenissen in H
et breed m

aatschappelijk debat w
ordt gesteld 

dat de w
eg naar een opnam

e vaak schrijnend is om
dat er voordien helem

aal geen gesprekken zijn gevoerd 
m

et de betrokkenen. Signalen die m
ensen uitsturen om

 erover te praten w
orden niet opgevangen. M

en be-
luistert de m

ensen niet. Er w
ordt niet geleerd uit voorgaande casussen. Som

s w
ordt er zelfs lacherig gedaan 

over zorgplanning of w
ordt het gezien als een lijst die – noodgedw

ongen – m
oet w

orden ingevuld en w
aarbij 

m
en zich er zo snel m

ogelijk van w
il afm

aken. D
at docum

ent kom
t dan w

el in het zorgdossier, m
aar er w

ordt 
op de cruciale beslissingsm

om
enten w

einig of niets m
ee gedaan.

Andere deelnem
ers geven aan dat vanuit de (m

edische) zorg m
en vaak niet gew

oon is om
 m

ensen voldoen-
de aandacht te geven op niet-m

edische aspecten, zeker niet als het gaat om
 levenseindeplanning. M

en 
neem

t geen tijd. Vaak ook onder druk van de fam
ilie die snel tot beslissingen w

il kom
en. D

aarnaast kom
en 

er steeds m
eer (gespecialiseerde) m

ensen aan het bed van de patiënt. O
ok dat is in de praktijk geen sti-

m
ulans voor zelfregie. Tot op vandaag is er in de intensieve zorgeenheden van veel ziekenhuizen geen aan-

dacht voor de w
ensen van de patiënt. Zelfs al zijn die neergeschreven en is er een w

et op patiëntenrechten 
die m

oet nageleefd w
orden.

Kortom
, vandaag w

illen m
ensen in toenem

ende m
ate hun eigen leven bepalen… en ook hun levenseinde. 

D
aar w

ordt in de praktijk dus lang niet altijd rekening m
ee gehouden. 

A
A

N
BEVELIN

G
EN

 EN
 ACTIES

 VO
O

R
 O

PTIM
A

LISATIE

1. 
Zelfregie op basis van bevattelijke inform

atie 
 Patiënten m

et palliatieve zorgnoden m
oeten, op basis van hun eigen kracht en keuzes, zoveel m

ogelijk 
aan het roer kunnen blijven van hun eigen leven, en dus ook van hun zorg en ondersteuning. D

eze zelfre-
gie staat of valt m

et het ter beschikking stellen van voldoende en correcte inform
atie, in een verstaan-

bare taal en via een aangepaste m
anier van com

m
uniceren. Er m

ag niet over het hoofd van patiënten 
w

orden gepraat. Er m
ogen evenm

in beslissingen buiten hun w
il w

orden genom
en. Alleen dan kan er een 

vertrouw
ensband ontstaan die de basis m

oet vorm
en van elke zorgrelatie. 
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H
et overleg tussen de 

zorgverleners en de patiënt/
cliënt m

oet een dynam
isch 

proces zijn, vanaf de diagnose 
tot aan het levenseinde, m

et 
continue evaluatie van alle 
aspecten van palliatieve zorg.  

2. 
Luisteren en handelen naar w

ensen 
 Zelfregie door de patiënt is alleen m

ogelijk als zorgverleners – en in het bijzonder artsen - tijd m
aken en 

luisteren naar hun patiënten en cliënten. M
aar ook dat ze in overeenstem

m
ing m

et de w
ensen van die 

persoon handelen en behandelen. H
et overleg tussen de zorgverleners en de patiënt/cliënt m

oet een 
dynam

isch proces zijn, vanaf de diagnose tot aan het levenseinde, m
et continue evaluatie van alle as-

pecten van palliatieve zorg.  
 Er is in de sam

enleving en onder zorgverleners een m
entaliteitsverandering nodig zodat zelfregie een 

evidentie w
ordt voor alle betrokken partijen. O

m
 zelfregie m

ogelijk te m
aken, is het bovendien belangrijk 

dat inform
atie over de lokale beschikbare zorg en ondersteuning m

akkelijk toegankelijk is en dat onder-
steuning w

ordt geboden bij adm
inistratieve form

aliteiten. 

3. 
O

ndersteuning bij zorgcoördinatie en zelfregie 
 H

oew
el ook in palliatieve zorg m

axim
ale zelfregie w

ordt nagestreefd, is het voor kw
etsbare m

ensen niet 
altijd m

ogelijk om
 die verw

achting w
aar te m

aken. Ze kunnen te ziek zijn of in belangrijke m
ate afhan-

kelijk van anderen. In dat geval m
oet er ondersteuning w

orden geboden om
, in de m

ate van het m
oge-

lijke, hen nog steeds toe te laten om
 autonom

e keuzes te m
aken. D

it kan vergem
akkelijkt w

orden door 
het uitw

erken en ter beschikking stellen van tools en stappenplannen om
 te helpen beslissen (zoals 

CLEVER, D
oelzoeker, de Positieve gezondheidstool…) . 

 Bijkom
ende ondersteuning kan in de eerste plaats kom

en vanuit het eigen sociale netw
erk van de per-

soon m
et palliatieve zorgnoden (m

antelzorgers, naasten of anderen). Indien dat netw
erk deze taak niet 

kan opnem
en, m

oeten professionele zorgverleners deze rol opnem
en, w

aarbij vooral gedacht w
ordt aan 

een zorgcoördinator (zie ook am
bitie 3). 

4. 
S

ow
ieso een zorgplan 

 O
m

 persoonsgebonden, gecoördineerde en inclusieve palliatieve zorg m
ogelijk te m

aken, m
oet voor elke 

palliatieve patiënt een palliatief zorgplan w
ordt opgesteld op basis van overleg tussen zorgvrager(s) en 

zorgverlener(s). D
it zorgplan m

oet uniek en persoonsgebonden zijn. H
et plan dient te allen tijde aanpas-

baar en raadpleegbaar te zijn voor de patiënt.  
 D

it zorgplan is het resultaat van overleg tussen patiënt, eventueel naasten (inclusief m
antelzorgers) - 

m
its toestem

m
ing van de patiënt - en zorgverleners. D

e basis voor het zorgplan zijn de eigen levens- en 
zorgw

ensen van de patiënt die hij/zij m
oet kunnen uiten in verbondenheid m

et de om
geving. D

aarin 
m

oeten in de eerste plaats huidige zorgnoden, zorgw
ensen en zorgaanpak w

orden opgenom
en, m

aar 
gaandew

eg ook toekom
stige zorgkeuzes, onder m

eer bij het levenseinde. O
p die m

anier krijgt vroegtijdi-
ge zorgplanning autom

atisch een plaats in dit zorgoverleg.  
 Bij elke verandering van de gezondheidstoestand en/of op vraag van de patiënt dient het overleg her-
haald te w

orden en m
oet het zorgplan indien nodig w

orden aangepast. 
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Er w
ordt vastgesteld dat het 

huidige inform
atieaanbod w

el 
groot is, m

aar tegelijkertijd 
versnipperd, niet altijd coherent, in 
een taal en vorm

 die niet voor alle 
doelgroepen appellerend is, en 
som

s zelfs ethisch gekleurd. 

5. 
O

pladen in een globaal en gedeeld patiëntendossier 
 H

et globaal m
edisch dossier is nu in hoofdzaak een m

edisch en adm
inistratief instrum

ent dat onderbe-
nut en onvoldoende gedeeld w

ordt. W
ij stellen voor om

 het globaal m
edisch dossier uit te bouw

en tot 
een globaal zorg- en ondersteuningsdossier w

aarin voor een patiënt het volledige zorgplan is opgeno-
m

en, m
aar ook de resultaten van overleg rond vroegtijdige zorgplanning, w

ilsverklaringen, geneesm
id-

delenlijsten, contactgegevens, enzovoort, rekening houdend m
et de GD

PR-w
etgeving. D

e onvoorw
aar-

delijke toegang tot de eigen m
edische gegevens m

oet voor patiënten en burgers bekend, eenvoudig en 
veilig zijn.

6. 
S

treven naar naadloze zorg 
 Een belangrijk onderdeel van gecoördineerde zorg is dat deze zorg naadloos overgaat van de ene zorg-
setting naar de andere bij elke transfer van de patiënt. D

aarvoor is een veel betere sam
enw

erking en 
coördinatie nodig tussen zorgverleners in de thuiszorg, in het ziekenhuis en in het w

oonzorgcentrum
. D

it 
is vandaag nog steeds een pijnpunt in de reguliere zorg, m

aar eveneens in de palliatieve zorg. D
aarom

 
m

oet er over naadloze palliatieve zorg duidelijke afspraken w
orden gem

aakt tussen de zorgraden van 
de eerstelijnszones, de lokale ziekenhuizen en de w

oonzorgcentra. D
eze afspraken m

oeten ook in goe-
de zorgpraktijken w

orden om
gezet. 

7. 
O

plossen van conflicten 
 Een palliatief traject kan potentieel conflictueus zijn voor alle betrokken partijen. Er kunnen conflicten 
zijn tussen de patiënt en naasten, m

antelzorgers, fam
ilieleden… m

aar ook conflicten tussen zorgverle-
ners en de patiënt en/of de naasten. Indien die conflicten m

oeilijk zijn op te lossen, m
oet de zorgverle-

ner beroep kunnen doen op intervisie, coaching of individuele begeleiding om
 daarm

ee om
 te gaan.  

 Voor conflicten tussen patiënten en fam
ilies – die niet kunnen opgelost w

orden door de zorgverleners 
die instaan voor de dagelijkse (palliatieve) zorg – m

oet er een aanbod kom
en van getrainde conflict-

bem
iddelaars. W

etenschappelijk onderzoek heeft im
m

ers uitgew
ezen dat het oplossen van nieuw

e of 
oude conflicten bij een naderend levenseinde een belangrijke factor is in het bereiken van ‘een goede 
dood’ en in een m

eer gunstige rouw
beleving bij nabestaanden na het overlijden.

8. 
Levenseindekeuzes respecteren 
 Patiënten dienen tijdig over alle m

ogelijkheden van levenseindezorg te w
orden geïnform

eerd. Er w
ordt 

vastgesteld dat het huidige inform
atieaanbod w

el groot is, m
aar tegelijkertijd versnipperd, niet altijd co-

herent, in een taal en vorm
 die niet voor alle doelgroepen appellerend is, en som

s zelfs ethisch gekleurd. 
O

ok in de zorgrelatie tussen zorgverlener en patiënt m
ag verw

acht w
orden dat de gegeven inform

atie 
correct, transparant, verstaanbaar en niet-vooringenom

en is.  
 H

et zorgoverleg rond levenseindekeuzes m
oet uitgaan van m

axim
ale autonom

ie en keuzevrijheid van 
de patiënt. W

el m
oet in dit overleg een afw

eging w
orden gem

aakt van de baten en kosten, de ‘pros en 
cons’ van keuzes, de opportuniteiten en beperkingen, zow

el op m
edisch, psychologisch, financieel als 

juridisch vlak.  
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Vandaag leven en sterven er te 
veel m

ensen m
et verm

inderde 
w

ilsbekw
aam

heid onw
aardig 

om
dat ze zelf niet m

ochten of 
konden kiezen w

anneer en hoe 
ze w

ilden leven en sterven. 

In alle zorgsettings, die te m
aken hebben m

et palliatieve en levenseindezorg, m
oeten de w

ensen van de 
patiënt m

et betrekking tot het levenseinde m
axim

aal geëerbiedigd w
orden.

9. 
W

ilsbeschikkingen verhelderen 
 Er is zow

el bij patiënten, het brede publiek als zorgverleners veel onduidelijkheid en gem
is aan  

eenvorm
igheid rond w

ilsbeschikkingen. D
e verschillende w

ilsbeschikkingen inzake gezondheidszorg 
zouden in één docum

ent m
oeten sam

engebracht w
orden, in een duidelijke, eenvorm

ige en transparante 
taal, m

et aandacht voor specifieke en kw
etsbare doelgroepen.  

 W
ilsbeschikkingen w

orden best toegevoegd aan het zorg- en ondersteuningsdossier (zie hierboven). 
D

eze toevoeging m
oet gedaan kunnen w

orden door de huisarts, een door de patiënt gem
andateerde 

zorgverlener in het ziekenhuis, in bescherm
de w

oonvorm
en, in het W

ZC, of via de vertrouw
enspersoon 

en de w
ettelijk vertegenw

oordiger. 

10. 
W

etgevingen aanpassen en verantw
oordelijkheid delen 

 Vandaag leven en sterven er te veel m
ensen m

et verm
inderde w

ilsbekw
aam

heid onw
aardig om

dat ze 
zelf niet m

ochten of konden kiezen w
anneer en hoe ze w

ilden leven en sterven. D
e geldende w

etgeving 
hierover, de praktische uitvoering ervan en de controle daarop is aan herziening toe. H

et debat daarover 
m

ag echter niet beperkt blijven tot politieke partijen, experts, artsen en juristen. Vandaag is de stem
 

van de betrokken patiënten en van burgers daarin m
eer dan ooit belangrijk. Toch w

orden zij hierin niet 
gehoord, laat staan dat hun stem

 doorslaggevend is in het debat. D
aarom

 m
oet dit debat en de besluit-

vorm
ing rond levenseindekeuzes m

et hoge dringendheid verruim
d w

orden. 
 Tot zolang het m

aatschappelijk debat niet tot nieuw
e w

etgeving heeft geleid, w
ordt aanbevolen om

 de 
rol van de vertegenw

oordiger en de vertrouw
enspersoon duidelijker te com

m
uniceren en te om

schrijven.  
 Bij com

plexe beslissingen rond het levenseinde zou de verantw
oordelijkheid m

isschien beter gedeeld 
w

orden door een m
ultidisciplinair team

 (zoals in N
ederland gebeurt) in plaats van ze volledig bij de arts 

te leggen. D
it zal het draagvlak voor bepaalde beslissingen verbreden en zal de som

s juridisch fragiele 
positie van de individuele arts verbeteren. D

aarnaast w
ordt bij heel com

plexe beslissingen aangeraden 
om

 per case een ad hoc m
ultidisciplinaire levenseinde- en euthanasiecom

m
issie op te richten, verge-

lijkbaar m
et een m

ultidisciplinair oncologisch consult. 
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Een diepgaande 
m

aatschappelijke reflectie 
over de dood in onze 
sam

enleving – gekoppeld aan 
w

etenschappelijk onderzoek 
hierover - m

oet de aard en de 
oorzaken van het taboe en het 
stigm

a rond palliatieve zorg in 
kaart brengen.

A
M

B
ITIE 6 —

 TA
B

O
ES EN

 STIG
M

A
’S D

O
O

R
B

R
EK

EN
O

m
 het taboe en het stigm

a rond palliatieve zorg te doorbreken, m
oeten w

e de dood en vergankelijkheid 
een plaats geven in ons leven. 

KA
D

ER
 BIJ D

EZE A
M

BITIE

Er bestaat een groot taboe en stigm
a rond de dood en rond palliatieve zorg, zow

el in de brede sam
enleving 

als bij zorgverleners en w
elzijnsw

erkers. D
it taboe en stigm

a zorgen er m
ede voor dat palliatieve zorg vaak te 

laat of helem
aal niet w

ordt opgestart. H
et gaat in w

ezen om
 een plaats geven aan kw

etsbaarheid en ver-
gankelijkheid. D

e taboes en de stigm
a’s gaan daarom

 veel dieper dan het label palliatieve zorg.

D
oodgaan w

ordt niet langer gezien als onderdeel van het leven. Vroeger w
erden m

ensen al op kinderleeftijd 
geconfronteerd m

et de dood, bijvoorbeeld om
dat hun grootouders bij hen inw

oonden. Vandaag leven w
e in 

een cultuur w
aarin m

ensen m
ooi en sportief m

oeten zijn. D
e dood w

ordt in onze m
aatschappij w

eggem
of-

feld en achter klinische m
uren gestoken.

H
et taboe houdt ook nog vaak stand in de zorgrelatie tussen patiënt en zorgverlener. Als het taboe blijft 

hangen, is er dan w
el goede palliatieve zorg m

ogelijk? M
oet de olifant in de kam

er niet eerst w
orden be-

noem
d vooraleer een zorgrelatie kan w

orden gestart die opgebouw
d is uit w

ederzijds vertrouw
en?

A
A

N
BEVELIN

G
EN

 EN
 ACTIES

 VO
O

R
 O

PTIM
A

LISATIE

1. 
O

nderzoeken en in kaart brengen 
 Een diepgaande m

aatschappelijke reflectie over de dood in onze sam
enleving – gekoppeld aan w

eten-
schappelijk onderzoek hierover - m

oet de aard en de oorzaken van het taboe en het stigm
a rond palli-

atieve zorg in kaart brengen, uitklaren en inzichten opleveren over acties en initiatieven die deze foute 
percepties kunnen w

egw
erken en die m

oeten helpen om
 de dood opnieuw

 een plaats te geven in ons 
leven. 

2. 
O

p m
eerdere niveaus aanpakken 

 Er m
oet een gepaste m

ix van volgehouden cam
pagnes, educatieve instrum

enten en beleidsondersteu-
nende m

aatregelen op gang w
orden getrokken. D

e cam
pagnes dienen iedereen te bereiken en aan 

te spreken, bijvoorbeeld via de inzet van ervaringsdeskundigen als am
bassadeurs, het betrekken van 

onderw
ijs, m

edia, beleid, interm
ediaire stakeholders en andere ‘gatekeepers’ rekening houdend m

et en 
inspelend op het sociaalecologische raam

w
erk rond alle betrokkenen. Een belangrijke groep om

 hierin 
m

ee te nem
en zijn patiëntenorganisaties. Bij de m

eeste van deze organisaties – en ook hun koepelor-
ganisaties – staan openheid over het levenseinde en palliatieve zorg nog lang niet prom

inent genoeg op 
de agenda en prioriteitenlijst. 

A
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Van zorgverleners verw
achten 

w
ij dat ze ten laatste bij het 

stellen van de diagnose alle 
relevante inform

atie geven en 
ook het belang van het tijdig 
opstarten van palliatieve zorgen 
benadrukken.

3. 
G

ecom
bineerd centraal en lokaal inform

eren 
 Een centraal inform

atieplatform
 m

oet w
orden uitgebouw

d vanuit een onafhankelijk expertisecentrum
 

(zie ook am
bitie 8

). Veel m
ensen w

eten nauw
elijks dat palliatieve zorg bestaat, w

at het inhoudt, w
at het 

aanbod is en w
at hun rechten zijn: deze inform

atie is voor hen m
oeilijk te vinden, versnipperd aanw

ezig, 
bereikt niet iedereen, is vaak hoogdrem

pelig en nauw
elijks aangepast aan doelgroepen.  

 Er is nood aan een inform
atieplatform

 w
aar duidelijke, volledige, coherente, gevalideerde en up-to-date 

inform
atie w

ordt verzam
eld die verspreid w

ordt naar ALLE burgers. H
iervoor m

oeten m
eerdere kanalen 

w
orden ingezet, op regionaal niveau (Vlaanderen), op buurt-/gem

eente-/stadniveau, deels outreachend. 
 D

e inform
atie m

oet beschikbaar zijn in verschillende vorm
en zodat het voor alle doelgroepen gebruikt 

kan w
orden. D

ie inform
atie m

oet in klare taal en in verschillende talen aangeboden w
orden. D

e ge-
valideerde inform

atie die van het platform
 kom

t, m
oet bij voorkeur de eerste inform

atie zijn die een 
hulpvrager tegenkom

t. Bijvoorbeeld als je palliatieve zorg digitaal opzoekt m
oet je bij deze inform

atie 
terechtkom

en. 
 Voor de creatie, opvolging, uitbouw

 en het m
anagem

ent van dit inform
atieplatform

 w
ordt de verant-

w
oordelijkheid gelegd bij een onafhankelijk en door de overheid gesteund expertisecentrum

 voor pallia-
tieve zorg (zie ook am

bitie 8
).

4. 
D

e olifant in de kam
er benoem

en in de zorgrelatie 
 In de zorgrelatie ontbreekt vaak de com

m
unicatie over de dood en het palliatief zorgproces, of ze is 

onvolledig, niet transparant of éénzijdig. H
et gaat over com

m
unicatie zow

el tussen zorgverleners onder-
ling, zorgverleners en de patiënt, zorgverleners en m

antelzorgers/naasten, en tussen patiënten en hun 
naasten.  
 Van zorgverleners verw

achten w
ij dat ze ten laatste bij het stellen van de diagnose alle relevante infor-

m
atie geven en ook het belang van het tijdig opstarten van palliatieve zorgen benadrukken. Ze m

oeten 
voldoende ‘levens-einde-geletterd’ zijn om

 een blijvende opening te bieden om
 het gesprek aan te gaan. 

H
et gesprek m

oet dynam
isch zijn, continu, w

arm
, em

pathisch, m
et geduld en m

et respect voor de zelf-
regie van de patiënt zodat w

eloverw
ogen keuzes kunnen gem

aakt w
orden in overleg.  

 D
e com

m
unicatie in de zorgrelatie loopt ook nog door na het overlijden van de patiënt zolang er nood 

aan is bij naasten/nabestaanden. D
it alles vraagt van zorgverleners een aangepaste kijk (‘zonder ta-

boe’) op palliatieve zorg, holistisch m
ensbeeld en een gedegen vorm

ing in com
m

unicatievaardigheden.

A
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Er w
ordt aangegeven dat er 

ook vandaag nog zorgverleners 
afstuderen die nooit een 
overlijden van nabij hebben 
m

eegem
aakt.

A
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 O
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IN
G

 IN
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LLIA
TIEV

E ZO
R

G
M

ensen die niet m
eer beter w

orden verdienen het om
 om

ringd te w
orden door em

pathische zorgverleners 
m

et kennis en ervaring in palliatieve zorg. 
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D
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EZE A
M

BITIE

Vandaag zijn er nog te veel m
ensen die overlijden m

et pijn, in een vreem
de om

geving, zonder de zorgen die 
ze w

illen of nodig hebben. Zorg aan het sterfbed (en/of andere palliatieve zorg) w
ordt in een aantal gevallen 

nog steeds toegediend door zorgprofessionals die in deze m
aterie nauw

elijks of geen kennis en ervaring 
hebben. Er w

ordt aangegeven dat er ook vandaag nog zorgverleners afstuderen die nooit een overlijden van 
nabij hebben m

eegem
aakt.

Er zijn m
eerdere getuigenissen dat er binnen de opleiding verpleegkunde op vlak van palliatieve zorg nog 

grote leem
ten zijn. D

e tijd is te kort, er zijn te w
einig uren om

 aan palliatieve zorg te besteden. Als studenten 
geen stage hebben gelopen in een palliatieve afdeling, dan kennen ze er echt te w

einig van. O
ok bij veel 

zelfstandige thuisverplegers is er een groot tekort aan kennis over palliatieve zorg.

O
ok beperken opleidingen zich nog te vaak tot de technische aspecten van palliatieve en levenseindezorg, 

terw
ijl een veel bredere basis nodig is m

et veel aandacht voor com
m

unicatie. Studenten m
oeten leren vroeg-

tijdig te com
m

uniceren om
 laattijdige m

oeilijkheden te verm
ijden. N

avorm
ingen en vorm

ingen binnen team
s 

w
orden veelvuldig aangeboden, m

aar steeds dezelfde m
ensen kom

en daarnaartoe. M
et nam

e diegenen die al 
interesse hebben of openstaan voor palliatieve zorg. N

et die zorgverleners m
oeten bereikt w

orden die daarm
ee 

niet vanuit zichzelf bezig zijn.
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Theoretische kennis is echter 
onvoldoende. H

et basispakket 
palliatieve zorg m

oet voldoende 
praktijk bevatten zodat 
vaardigheden en attitudes 
aangeleerd en ingeoefend 
kunnen w

orden.
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1. 
EEN

 BA
S

IS
PA

KKET IN
TEG

R
ER

EN
 IN

 O
PLEID

IN
G

EN
 

 Er is te w
einig kennis van palliatieve zorg bij net afgestudeerde zorgprofessionals (artsen, verpleegkun-

digen, kinesitherapeuten, apothekers, …) en w
elzijnsw

erkers (m
aatschappelijk w

erkers, gezinsconsulen-
ten, …). In al deze opleidingen m

oet een coherent basispakket palliatieve zorg w
orden geïntegreerd. D

it 
pakket om

vat elem
enten als de w

ettelijke aspecten van palliatieve zorg (w
ilsverklaringen, zorgplanning, 

…), behandelm
ethodieken, nieuw

e inzichten uit recent onderzoek, etc. 
 Theoretische kennis is echter onvoldoende. H

et basispakket palliatieve zorg m
oet voldoende praktijk 

bevatten zodat vaardigheden en attitudes aangeleerd en ingeoefend kunnen w
orden.  

 D
it kan concreet betekenen dat elke zorgverlener in opleiding m

instens één stage in een palliatieve 
zorgom

geving m
oet doorlopen. 

2. 
S

oft skills aanleren 
 Patiënten en hun naasten hebben nood aan een goede en persoonlijke com

m
unicatie m

et hun zorg-
verleners. In alle opleidingen tot zorgprofessional en w

elzijnsw
erker m

oet voldoende aandacht w
orden 

besteed aan em
otionele, sociale, verbindende com

m
unicatie- en gespreksvaardigheden, conflictm

a-
nagem

ent, zelfreflectie en intervisie, zodat zij sterk staan in het begeleiden van de patiënt/cliënt en 
zijn/haar om

geving, en in het verm
ijden of oplossen van potentiële conflicten. 

3. 
A

andacht hebben voor diversiteit en inclusie 
 Veel zorgverleners zijn zich te w

einig bew
ust zijn van hun w

ij-zij denken. Aandacht voor diversiteit w
ordt 

m
eestal w

el m
eegegeven in opleidingen, m

aar krijgt niet altijd zijn plek éénm
aal m

en in de praktijk/
realiteit stapt. D

oor diverssensitieve them
a’s bespreekbaar te m

aken, ook binnen het zorgteam
, w

orden 
zorgverleners zich beter bew

ust van hun eigen stereotypen en vooroordelen. 

4. 
Transdisciplinair benaderen 
 H

et is belangrijk dat zorgverleners in de palliatieve zorg op elkaar zijn afgestem
d, ook over disciplines en 

zorgsettings heen. In de opleiding dient er voldoende aandacht besteed te w
orden aan sam

enw
erking 

en sam
enw

erkingsm
odellen, zodat de patiënt transdisciplinair, in plaats van m

ono- of m
ultidisciplinair 

benaderd w
ordt. D

eze aanpak dient bij voorkeur transversaal in de opleidingen te w
orden aangeboden 

en geoefend. 

5. 
N

ascholen en verantw
oordelijkheid opnem

en 
 N

ieuw
e inzichten over palliatieve zorg vinden m

oeilijk de w
eg naar de w

erkvloer. Een aanbod van bij-
scholing en levenslang leren, geïntegreerd in de praktijk, m

oet ervoor zorgen dat iedere zorgprofessional 
beschikt over een m

inim
um

 aan kennis, vaardigheden en attitudes in palliatieve zorg en levenseinde-
zorg. In dergelijke opleidingen m

oet ook een rol zijn w
eggelegd voor m

antelzorgers die als ervaringsdes-
kundigen bijkom

ende kennis en expertise kunnen inbrengen.  
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Specialistische 
afstudeerrichtingen palliatieve 
geneeskunde en palliatieve 
verpleegkunde m

oeten ervoor 
zorgen dat er een grotere 
instroom

 is van experten op de 
w

erkvloer.

D
e overheid m

oet erop toezien dat elke zorgverlener die betrokken is bij palliatieve zorg en levenseinde-
zorg hiervoor de nodige opleiding en/of navorm

ing heeft gehad.  
 H

et m
anagem

ent van zorgorganisaties en zorginstellingen m
oet veel m

eer investeren in opleidingen 
over palliatieve zorg voor al hun m

edew
erkers. Vaak w

ordt de noodzaak van deze opleidingen niet er-
kend, m

et uitzondering voor de m
ensen die direct betrokken zijn bij gespecialiseerde diensten of equi-

pes voor palliatieve zorg. Toch zou de adoptie van een palliatieve reflex een opgave m
oeten zijn voor 

elke m
edew

erker. Kennis- en com
petentiedeling tussen zorgverleners tijdens het w

erk kan ook gezien 
w

orden als een valabele vorm
 van opleiden. Zorginstellingen zouden zelf kunnen inzetten op m

echanis-
m

en om
 dit structureel in te bedden in hun w

erking als een onderdeel van levenslang leren in de zorg. 
Bijzonder leerrijk in deze optiek zijn team

gerichte m
ultidisciplinaire intervisies w

aarbij professionals uit 
verschillende disciplines van elkaar leren. 
 Van zelfstandig w

erkende zorgverleners – o.a. huisartsen, zelfstandige thuisverpleegkundigen, kine-
sisten, psychologen e.a. – m

ag verw
acht w

orden dat zij als eerstelijnszorgverleners de palliatieve zorg 
opnem

en bij hun patiënten. Zij m
oeten er dan ook zelf garant voor staan dat ze verantw

oorde en goede 
zorg leveren. D

at kan alleen als ze daarvoor de noodzakelijke opleiding en/of navorm
ing hebben gekre-

gen. Een groot stuk van de verantw
oordelijkheid daarvoor ligt bij henzelf. Toch kunnen ook de zorgraden 

van de eerstelijnszones een belangrijke rol spelen in de m
otivatie van deze m

ensen. Indien zelfstandig 
w

erkende zorgverleners die verantw
oordelijkheid om

 zich bij te scholen toch niet w
illen opnem

en, m
oet 

de overheid bijkom
ende vorm

ingen opleggen.

6. 
S

pecialistische opleidingen erkennen en w
aarderen 

 Behalve basiskennis, dient er ook gespecialiseerde kennis ontw
ikkeld te w

orden in de palliatieve en 
levenseindezorg. Specialistische afstudeerrichtingen palliatieve geneeskunde en palliatieve verpleeg-
kunde m

oeten ervoor zorgen dat er een grotere instroom
 is van experten op de w

erkvloer. D
eze exper-

ten kunnen dan fungeren als aanspreekpunt en/of referentiepersoon voor zorgprofessionals m
et m

inder 
ervaring. 

7. 
Vorm

ing op m
aat organiseren voor vrijw

illigers en m
antelzorgers 

 M
antelzorgers en vrijw

illigers kom
en vaak zonder ervaring of inform

atie in die rol terecht. Ze m
oeten 

zich voortdurend aanpassen aan veranderende situaties en verliezen daarbij som
s hun eigen grenzen 

en draagkracht uit het oog. D
aarom

 is het nodig dat ook zij gepaste vorm
ing en training krijgen aange-

boden. D
it kan door m

ini-opleidingen en inform
atiesessies. H

ierin zouden netw
erken voor palliatieve zorg 

een belangrijke rol kunnen spelen. 
 Bestaande initiatieven dienen te w

orden gevaloriseerd en gefinancierd, beter kenbaar gem
aakt en ver-

der verspreid. D
it vorm

ingsaanbod m
oet laagdrem

pelig w
orden georganiseerd, zow

el lokaal als online. 
Vorm

ingen m
oeten ingaan op praktische en concrete zorgtips voor m

antelzorgers en vrijw
illigers, m

aar 
ook oog hebben voor zelfzorg via onder m

eer lotgenotencontact en ondersteunende activiteiten. 
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“M
ensen zitten te veel elk 

op hun eigen eiland en er 
zijn te veel eilandjes”, m

enen 
som

m
igen. 
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Er is in Vlaanderen nood aan een onafhankelijk expertisecentrum
 voor de opbouw

 van kennis en de ver-
spreiding van expertise en inform

atie over palliatieve zorg.
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Tijdens verschillende fasen van H
et palliatief debat w

erd door stakeholders naar voor gebracht dat ook de 
vorm

ing, navorm
ing, inform

atieverstrekking, expertiseopbouw
 en kennisdeling rond palliatieve zorg versnip-

perd is, naar het beeld van de palliatieve zorg in Vlaanderen in haar geheel. “D
ie versnippering leidt tot een 

verbrokkeling van de m
iddelen en suboptim

ale uitkom
sten. M

ensen zitten te veel elk op hun eigen eiland en 
er zijn te veel eilandjes”, m

enen som
m

igen. 

“In het verleden w
erden vooral nieuw

e dingen bijgem
aakt, in plaats van kritisch te kijken naar w

at w
e aan 

het doen w
aren en daarin het overbodige te snoeien,” getuigt een zorgverlener. “W

e zijn uiteindelijk beland 
bij onduidelijke structuren zonder w

erkbaar geheel”. 

Er w
ordt toegegeven dat er in de algem

ene zorg nog steeds een gebrek aan kennis is over palliatieve zorg 
w

aardoor zelfs de m
eest elem

entaire palliatieve zorg som
s te laat w

ordt opgestart, terw
ijl er vaak om

 de 
hoek w

el voldoende expertise is. Een expertise die breed geapprecieerd w
ordt en die niet m

ag gelost w
or-

den, m
aar die niet voor iedereen even m

akkelijk toegankelijk lijkt. Een expertise ook w
aarvan m

eerdere deel-
nem

ers toegeven dat die vaak ook m
et elkaar in concurrentie lijkt te gaan om

w
ille van beperkte budgetten, 

overlappende w
erkingsgebieden en onderliggende m

eningsverschillen, in plaats van synergieën te creëren. 

Tijd om
 het bundelen en delen van expertise anders te organiseren. Som

m
ige vertegenw

oordigers van de 
gespecialiseerde sector pleiten ervoor om

 de netw
erken om

 te vorm
en tot lokale expertisecentra vanw

ege 
hun sterke binding m

et het lokale zorgveld. M
aar heel w

at andere stem
m

en pleiten ook hier voor m
eer inte-

gratie en m
inder versnippering. 

A
M
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Er dient een nieuw
, 

onafhankelijk en door de 
Vlaam

se overheid gefinancierd 
expertisecentrum

 te w
orden 

opgericht, m
et w

elom
schreven 

verantw
oordelijkheden en 

taakom
schrijvingen. 
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1. 
Kennis bundelen, uitbreiden en uitdragen 
 Er dient een nieuw

, onafhankelijk en door de Vlaam
se overheid gefinancierd expertisecentrum

 te w
orden 

opgericht, m
et w

elom
schreven verantw

oordelijkheden en taakom
schrijvingen. Een expertisecentrum

 m
et 

een coöperatieve governancestructuur w
aarin zow

el de bestaande gespecialiseerde actoren en orga-
nisaties in de palliatieve zorg, de onderzoeksgroepen en betrokken onderw

ijsinstellingen vertegenw
oor-

digd zijn, m
aar ook de eerstelijnsactoren (via VIVEL) en de w

oonzorgsector en gespecialiseerde zorgsec-
tor (ziekenhuizen, geestelijke gezondheidssector…) via hun koepelorganisaties. 
 D

oor de oprichting van een onafhankelijk expertisecentrum
 voor palliatieve zorg m

oet de kennis en de 
expertise over palliatieve en levenseindezorg beter gebundeld en verspreid raken onder zorgverleners en 
betrokken w

elzijnsw
erkers in de verschillende zorgsettings.  

 H
et is niet alleen de taak van het expertisecentrum

 om
 bestaande kennis te verzam

elen en breed 
beschikbaar te stellen, m

aar ook om
 reguliere zorgverleners en w

elzijnsw
erkers te sensibiliseren voor 

palliatieve zorg (am
bitie 6), beleidsrelevante onderzoeksprojecten uit te zetten in sam

enspraak m
et re-

searchers in palliatieve zorg, nieuw
e inzichten om

 te zetten in praktijkrichtlijnen in sam
enw

erking m
et 

de betrokken beroepsverenigingen en stakeholders (am
bitie 3), en het huidige opleidings- en bijscho-

lingsaanbod rond palliatieve zorg, levenseindezorg en vroegtijdige zorgplanning voor alle doelgroepen te 
rationaliseren, m

aar ook verder uit te breiden en de verdiepen (zie am
bitie 7) in overleg m

et de gespecia-
liseerde zorgverleners, hogescholen en universiteiten die hier vandaag bij betrokken zijn. 

2. 
Inform

atie stroom
lijnen 

 D
aarnaast is het de taak van dit onafhankelijke expertisecentrum

 om
 op een objectieve m

anier en via 
de gepaste com

m
unicatiekanalen gevalideerde inform

atie over palliatieve zorg, over keuzes rond levens-
doelen en levenseindezorg, en over de rechten van patiënten en hun naasten te verspreiden bij patiën-
ten, m

antelzorgers en het brede publiek. O
p die m

anier is het expertisecentrum
 een centrale speler in de 

sensibilisering en inform
atieverstrekking over palliatieve zorg bij het grote publiek (am

bitie 6). 

3. 
Evidence inform

ed expertise erkennen en uitbouw
en 

 D
aarnaast is het w

enselijk dat universiteiten bijkom
ende (klinische) leerstoelen palliatieve zorg inrichten 

en hogescholen gespecialiseerde docenten palliatieve zorg aanstellen. D
eze professionals m

oeten de 
opdracht krijgen om

 de expertise in Vlaanderen rond palliatieve zorg te consolideren en verder op te 
bouw

en via w
etenschappelijk onderzoek, onderw

ijs en vorm
ing, klinische praktijk en het onderbouw

en 
van een evidence based en/of evidence inform

ed beleid m
et betrekking tot palliatieve zorg.
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U
itleiding

 
O

p 31 m
aart 2021 nam

 een groep van 25 experten deel aan de tw
eede ‘expertenw

orkshop’ van H
et palliatief debat. D

eze 
onlinew

orkshop vorm
de de laatste fase van het overlegtraject. Tijdens deze w

orkshop w
erd het eindrapport voorgelegd en 

besproken. D
e resultaten van de w

orkshop – appreciaties van het rapport m
aar ook aarzelingen, verw

achtingen en prioritei-
ten – w

erden sam
engebracht in deze uitleiding. 

Een m
eer uitgebreid verslag is beschikbaar op de w

ebsite w
w

w
.hetpalliatiefdebat.be, w

aar ook de lijst van deelnem
ers is 

terug te vinden.

W
e hopen dat de inhoud van deze uitleiding een verdere bron van inspiratie kan zijn voor Kom

 op tegen Kanker en voor 
beleidsm

akers bij het uitzetten van een nieuw
e beleidsvisie voor de palliatieve zorg in Vlaanderen van m

orgen. O
pdat w

e in 
de toekom

st beter zorgen voor m
ensen die niet m

eer beter w
orden.

Een holistische kijk vanuit een eenduidige stem

H
et rapport houdt rekening m

et quasi alle aanm
erkingen die de laatste jaren en decennia w

erden gem
aakt op (de orga-

nisatie van) de palliatieve zorg in Vlaanderen . In die zin is het een eerste holistische poging om
 palliatieve zorg op de be-

leidsagenda te zetten en de overheid in haar toekom
stig beleid te ondersteunen via een globale en breedgedragen visie op 

palliatieve zorg. 

H
et rapport adem

t ook een streven uit om
 m

et een eenduidige stem
 vanuit de sector van de palliatieve zorg en de zorg in 

het algem
een te spreken, om

 de krachten te bundelen, in tegenstelling tot de versnippering die de sector tot nu toe heeft 
gekenm

erkt.

Tegelijk plaatst het rapport palliatieve zorg in een veel breder m
aatschappelijk kader: het geeft palliatieve zorg een civiele 

dim
ensie door de sterke pleidooien voor verbreding en verdieping, de nadruk op sensibilisering, inform

atieverstrekking en 
opleiding, en de link m

et verm
aatschappelijking van de zorg. 

Enkele kanttekeningen en aandachtspunten

D
it eindrapport berekent nergens de kostprijs voor deze nieuw

e blauw
druk van de palliatieve zorg. D

it is een oefening die 
apart zal dienen te gebeuren. D

e financiering en subsidiëring m
oeten verbeterd w

orden, m
aar m

et behoud van expertise en 
het verm

ijden – in het ideale geval zelfs tegengaan - van verdere versnippering. 

H
et bundelen van de krachten in dit veld kan ook in de toekom

st problem
atisch blijven. Er zijn nog te veel schotten, kokers 

en eilanden. Tegelijkertijd kan een m
iskenning van de huidige inzet en expertise van zorgverleners in de palliatieve zorg de 

im
plem

entatie van een hervorm
ing in de w

eg staan. Bovendien zijn een aantal organisaties en structuren echt nog niet 
klaar voor de visie op palliatieve zorg die hier w

ordt geschetst. D
aarom

 m
oet verder ingezet w

orden op het creëren van 
draagvlak voor de in het eindrapport uitgetekende hervorm

ing.

H
et rapport adem

t ook een 
streven uit om

 m
et een 

eenduidige stem
 vanuit de 

sector van de palliatieve 
zorg en de zorg in het al-
gem

een te spreken, om
 de 

krachten te bundelen
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D
e problem

atische staatsstructuur, m
et belangrijke handvatten op verschillende beleidsniveaus, bem

oeilijkt de im
plem

en-
tatie van som

m
ige aanbevelingen (bv. financiering van de m

iddle care, prestatiefinanciering van zorgverstrekkers…). D
it be-

tekent concreet dat interm
inisterieel overleg cruciaal w

ordt voor de realisatie van deze elem
enten. 

H
et eindrapport pleit op verschillende plaatsen voor de integratie van basispalliatieve zorg in het eerstelijnszorgaanbod 

(huisartsen, thuisverpleegkunde, w
oonzorg, m

aatschappelijk w
erk…). M

aar tot w
aar gaan basiskennis en basiscom

peten-
ties in palliatieve zorg en w

anneer begint gespecialiseerde kennis? H
oe krijgen w

e een inhoudelijk gebalanceerd pakket 
palliatieve zorg in de zorg- en w

elzijnsopleidingen?

Er is onder de experten veel bijval voor de idee van een Vlaam
s expertisecentrum

 palliatieve zorg. H
et eindrapport reikt ook 

heel w
at elem

enten aan om
 de opdrachten van zo’n centrum

 vorm
 te geven. M

aar heel w
at vragen blijven nog onbeant-

w
oord. H

oe m
aken w

e een w
endbaar, effi

ciënt expertisecentrum
 dat beantw

oordt aan de noden zonder de bestaande ken-
nis en expertise overboord te gooien? 

En, net zoals alle andere actoren in het voorbije traject, m
aken ook de experten zich zorgen over de chronische onderbe-

m
anning van de palliatieve zorg. H

oe krijgen w
e m

eer handen in de palliatieve zorg en in de zorg in het algem
een? H

oe m
a-

ken w
e zorgberoepen aantrekkelijker?
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D
e overheid m

oet overtuigd w
orden van de sense of urgency van een paradigm

ashift in de palliatieve zorg. D
oor de ver-

grijzing zal de druk op de palliatieve zorg alleen m
aar toenem

en. D
aarbovenop kom

t de realiteit van de diversiteit in onze 
steeds com

plexer w
ordende sam

enleving. D
it alles vraagt een robuuste, dynam

ische en duurzaam
 georganiseerde palli-

atieve zorg. COVID
-19 heeft echter aangetoond dat de palliatieve zorg op dit ogenblik onvoldoende is gew

apend om
 m

et 
dergelijke drukverhoging om

 te gaan. 

D
e hefbom

en liggen in de eerste plaats bij sensibilisatie van overheidsactoren, politieke partijen en individuele politici. D
it 

is een m
aterie die ook voor hun kiezers prioritair is, als persoon m

et palliatieve zorgnoden, of als m
oeder of vader, kind 

of kleinkind, vriend of kennis van zo iem
and. In de tw

eede plaats m
oeten w

e de m
eerw

aarde van palliatieve zorg beter in 
de verf zetten. Iedereen heeft recht op een kw

aliteitsvol leven, ook al kunnen m
ensen niet m

eer beter w
orden, en op een 

w
aardig levenseinde. Een tijdig opgestarte palliatieve zorg kan daar in belangrijke m

ate toe bijdragen. D
ie boodschap m

oe-
ten w

e op alle m
ogelijke m

anieren overbrengen én blijven herhalen. 

‘H
et palliatief debat’ is een sterk m

erk gew
orden, dat m

erk m
oet verder w

orden uitgespeeld. Alle belangrijke actoren m
oe-

ten zich sam
en uitspreken over dit plan, over een gezam

enlijke aanpak en de historisch gegroeide versnippering overstij-
gen. Kom

 op tegen Kanker zou een katalysatorfunctie kunnen opnem
en en initieel m

eehelpen om
 deze trein op de sporen 

te zetten. Verschillende organisaties uit de sector van de palliatieve zorg, de bredere reguliere gezondheids- en w
elzijns-

zorg en het m
iddenveld m

oeten hierin betrokken w
orden. 

H
oe krijgen w

e m
eer 

handen in de palliatieve 
zorg en in de zorg in 
het algem

een? H
oe 

m
aken w

e zorgberoepen 
aantrekkelijker?
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Vandaag studeren er nog altijd zorgverleners af, o.a. artsen, die nooit een overlijden van nabij hebben m
eegem

aakt. N
iettem

in 
verw

achten w
e dat zij een belangrijke rol zullen opnem

en in de verbreding en verdieping van de palliatieve zorg van m
orgen. 

Daarom
 m

oeten verantw
oordelijken van zorg- en w

elzijnsopleidingen (o.a. faculteitsdecanen, onderw
ijscoördinatoren, enz.) 

gesensibiliseerd w
orden om

 een aanzienlijk studiepakket basisvaardigheden palliatieve zorg op te nem
en in hun opleidingen.

D
ocenten en lectoren in zorgopleidingen m

oeten beter vertrouw
d raken m

et de echte inhoud van palliatieve zorg (zie de 
vier pijlers) zodat ze inzien dat palliatieve zorg een geïntegreerd onderdeel is van holistische of totaalzorg en zich niet be-
perkt tot pijnbestrijding en levenseindezorg. D

at palliatieve zorg m
et andere w

oorden geen ‘specialistisch aanhangsel’ is 
dat pas w

ordt aangesproken van zodra de reguliere zorg is ‘uitbehandeld’.

O
ok in het aanleren van algem

ene zorgcom
petenties m

oet en kan de palliatieve zorgreflex bij (toekom
stige) zorgverleners 

w
orden ontw

ikkeld en versterkt via palliatieve cases en praktijkstages. W
el is er te w

einig onderzoek over w
elke kennis 

nodig en essentieel is in generieke palliatieve zorg ten opzichte van gespecialiseerde palliatieve zorg. W
aar eindigt het één 

en begint het ander, hoe groot m
oet de overlap zijn? D

eze kennislacune w
ordt best zo snel m

ogelijk opgevuld.
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Een expertisecentrum
 kan uitgroeien tot een belangrijke hefboom

 om
 deze geschetste visie op de toekom

st van de palli-
atieve zorg in Vlaanderen m

ee vorm
 te geven op voorw

aarde dat de opdracht en doelstellingen goed op voorhand w
orden 

uitgeklaard. Tevens m
oet een analyse w

orden gem
aakt van inspirerende buitenlandse voorbeelden. 

D
oor het initiatief en de lead te nem

en in het opzetten van een doortastend en slagvaardig expertisecentrum
 onderschrijft 

de overheid het belang van kennisopbouw
 en het verspreiden van expertise in palliatieve zorg. Er zit vandaag al veel ener-

gie in de sector, een aantal actoren hebben al doelstellingen gedefinieerd. D
it m

ag niet verloren gaan, m
aar m

oet net ge-
bundeld en versterkt w

orden.

H
et expertisecentrum

 m
oet kunnen inspelen op blinde vlekken en op item

s die nu onvoldoende w
orden ingevuld – bijvoor-

beeld research based/inform
ed w

erken in functie van individuele patiënten en hun noden – m
aar m

oet ook openstaan voor 
toekom

stige evoluties en m
aatschappelijke veranderingen.
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W
e m

ogen van de overheid verw
achten dat ze deze aanbevelingen niet alleen politiek vertaalt m

aar ook om
zet in adequa-

te financiering, in verhouding tot de noden. Tot nu toe is de palliatieve sector onderbem
and en ondergefinancierd gebleven 

en zijn ook de tegem
oetkom

ingen en palliatieve statuten ontoereikend (onder andere in de tijd). 

Tegelijkertijd is er het besef dat de budgetten van de gezondheidszorg eindig zijn. D
aar staat tegenover dat er dankzij een 

tijdig opgestarte palliatieve zorg en een goede vroegtijdige zorgplanning elders kan bespaard w
orden (bv. op vlak van fu-

tiele behandelingen, onnodige ziekenhuisopnam
es, enz.). O

ok kunnen andere – m
eer kosteneff

ectieve – vorm
en van zorg 

w
orden ingezet m

et een even hoge, en m
isschien zelfs hogere zorgm

eerw
aarde. Buitenlandse voorbeelden strekken tot 

aanbeveling.

D
aarom

 m
oet de nieuw

e ‘business case voor palliatieve zorg’ niet alleen de financiële im
plicaties bevatten m

aar ook de 
opportuniteiten.

D
oor het initiatief en de lead 

te nem
en in het  

opzetten van een 
doortastend en slagvaardig 
expertisecentrum

  
onderschrijft de overheid 
het belang van 
kennisopbouw

 en het 
verspreiden van expertise  
in palliatieve zorg.
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