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Over Agora

Agora is een onafhankelijke kennis- en ontwikkelorganisatie.  
Wij willen dat mensen met een ongeneeslijke ziekte of kwetsbaarheid 
door hoge leeftijd en hun naasten, hun leven kunnen inrichten op een 
manier die past bij hun wensen, waarden en sociale omgeving. Om dat 
te bereiken ondersteunen wij professionals en vrijwilligers van lokale 
zorg- en welzijnsorganisaties bij samenwerking rondom mensen in  
de palliatieve levensfase, delen wij kennis en werken wij aan bewust-
wording op landelijk, regionaal en lokaal niveau. 
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Als je te horen krijgt dat je een ongenees-
lijke ziekte hebt is dat vaak een enorme 
schok. Er breekt een periode aan met veel 
vragen en zorgen. Niet alleen op medisch 
gebied. Wat kun je nog? Waar moet je 
afscheid van nemen? Hoe blijf je van 
betekenis voor familie en vrienden? Kun 
je tot het einde thuis blijven wonen? 

Een ongeneeslijke ziekte betekent niet dat 
het leven meteen stopt. Ook al kun je niet 
meer genezen, het leven kan nog veel te 
bieden hebben. Dat geldt ook voor 
mensen op hoge leeftijd die met toene-
mende kwetsbaarheid te maken hebben.

Léven tot het einde mogelijk maken: dat is 
de missie van Agora. Het gaat erom dat 
mensen, ondanks een ongeneeslijke 
ziekte of kwetsbaarheid door hoge leef- 
tijd, zelf richting kunnen blijven geven 
aan hun leven. Dat zij én hun naasten 
voldoende kwaliteit van leven ervaren. 

Dat kan alleen als zij zorg en onder-
steuning krijgen die past bij hun indivi-
duele behoeften, wensen en waarden. 
Zodat zij zich écht gezien, gehoord en 
gesteund voelen.
Goede palliatieve zorg en ondersteuning 
gaat dus over veel meer dan lichamelijke 
zorg. 

Voorwoord			 

Iris van Bennekom, bestuurder Agora

Agora zet zich al jaren in voor een sociale 
benadering van palliatieve zorg, waarin 
de mens centraal staat en niet de ziekte. 
Waarin ook aandacht is voor zingeving, 
mentaal welzijn, sociale relaties en deel- 
name aan de samenleving. Dit sluit aan bij 
de landelijke ‘beweging naar de voorkant’ 
waarbij de nadruk op curatieve zorg 
verschuift naar gezondheid, preventie en 
ondersteuning in de wijk, zoals ook 
benoemd in het Aanvullend Zorg en 
Welzijnsakkoord (AZWA). Daarin ligt het 
accent op vroegsignalering, passende 
ondersteuning dichtbij mensen en betere 
samenwerking tussen zorg en het sociaal 
domein. 

Agora vraagt continu aandacht voor de 
behoeften van mensen in de palliatieve 
levensfase en stimuleert alle betrokkenen 
daar tijdig het gesprek over te voeren.  
We slaan bruggen tussen partijen in de 
zorg, het sociaal domein en de gemeen-
schap: om uit te vinden hoe we met elkaar 
die zorg en ondersteuning het beste 
kunnen vormgeven en organiseren. Voor 
én met mensen in de palliatieve levens- 
fase en hun naasten. 

Wil je samen met ons een bijdrage leveren 
aan betere palliatieve zorg en onder
steuning? Wees welkom om met ons in 
gesprek te gaan!
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Maatwerk

Nederland is een diverse samenleving 
met verschillen in achtergrond, cultuur, 
taal, levensbeschouwing en sociaalecono-
mische omstandigheden. Deze diversiteit 
werkt door in hoe mensen kijken naar 
ziekte, zorg, sterven en rouw. Passende 
palliatieve zorg en ondersteuning sluit 
aan bij wie iemand is, bij diens wensen, 
waarden en behoeften. Daarom gelooft 
Agora dat passende palliatieve zorg en 
ondersteuning altijd maatwerk moet zijn. 
De focus ligt op de mens, niet op de ziekte. 
Het vraagt om oog hebben voor wat nog 
van betekenis is voor iemand.

Palliatieve zorg moet voor iedereen bereikbaar en beschikbaar zijn, voor 
mensen in de palliatieve fase en hun naasten, vanaf het moment van de 
diagnose tot en met de nazorg voor nabestaanden. 

1 Hier staan  
we voor

Focus op de mens, niet op de ziekte

Palliatief, maar nog niet terminaal

De palliatieve fase begint zodra iemand  
de diagnose krijgt dat hij of zij niet  
meer beter wordt. Of wanneer iemand 
kwetsbaar is geworden door hoge leeftijd. 
De palliatieve fase kan kort of lang duren: 
van weken tot maanden en zelfs jaren. 

Palliatieve zorg is meer dan terminale zorg. 
We spreken over zorg in de terminale fase 
wanneer het overlijden op korte termijn 
(drie maanden of minder) verwacht wordt.

Palliatieve zorg en ondersteuning richt 
zich op een zo goed mogelijke kwaliteit  
van leven. Daarbij kijken we vooral  
naar de mens in relatie tot diens sociale 
omgeving. Met als doel dat mensen  
hun leven zo passend en betekenisvol  
mogelijk kunnen voortzetten, samen  
met hun naasten. Dat noemen we  
de sociale benadering palliatieve zorg.
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Palliatief, maar nog (lang) niet terminaal

In de palliatieve fase gaan gesprekken over kwaliteit van leven gaandeweg over in 
gesprekken over het naderende einde en over de dood. Na het overlijden gaan de 
gesprekken met naasten vooral over verlies en rouw. 

De sociale benadering

De sociale benadering is een beweging die gedragen wordt vanuit de dementiezorg 
(Tao of Care), de geestelijke gezondheidszorg (De Nieuwe GGZ) en palliatieve zorg en 
ondersteuning (Agora). Agora bouwt samen met deze organisaties en andere partners 
aan een transformatie van zorg waarbij mensen écht centraal staan en niet hun ziekte 
of aandoening. Lees meer over deze beweging op de website De Sociale Benadering:   
www.desocialebenadering.org
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Samenwerking is de sleutel

Palliatieve zorg gaat dus over mensen en 
wat zij belangrijk vinden voor hun 
kwaliteit van leven. Waar hebben mensen 
behoefte aan in deze fase van het leven, 
zowel praktisch als emotioneel?  
Hoe organiseer je dat zo goed mogelijk? 
Het liefst dicht bij huis, met korte lijnen. 
En met wie?

Goede lokale samenwerking tussen 
professionals en vrijwilligers uit de zorg 
en het sociaal domein is daarbij de sleutel. 
Het sociaal domein omvat alle zorg en 

ondersteuning die rechtstreeks door 
gemeenten aan burgers wordt geboden en 
die door lokale zorg- en welzijnsorgani-
saties in opdracht van een gemeente 
wordt geboden. Samen met mantel-
zorgers, inzet van vrijwilligers en, waar 
mogelijk, met ondersteuning van het 
eigen sociale netwerk en de gemeen-
schap.  

Alleen door goede samenwerking en 
afstemming kan tijdig aandacht gegeven 
worden aan alle aspecten van het mens 
zijn, integraal vanuit de vier dimensies 
fysiek, sociaal, psychisch en zingeving. 

Mensen die ongeneeslijk ziek zijn, of door hoge leeftijd in de 
laatste fase van hun leven zijn en hun naasten, kunnen talloze 
vragen hebben. Die vragen kunnen gaan over alle vier dimensies: 
lichamelijk, sociaal, psychisch en zingeving.
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Fysiek
Hierbij gaat het erom dat mensen tot het 
einde toe met zo min mogelijk pijn en 
lichamelijke klachten comfortabel 
kunnen blijven functioneren en dat de 
benodigde zorg, hulp en ondersteuning 
tijdig beschikbaar is.

Sociaal
Denk hierbij bijvoorbeeld aan emotionele 
ondersteuning of ondersteuning bij het 
(blijven) onderhouden van sociale 
contacten, het behoud van werk, studie, 
het vinden van nieuwe bezigheden, of hoe 
je je eigen sociale netwerk om hulp kunt 
vragen. Maar ook praktische zaken als het 
tijdig regelen van hulpmiddelen om 
zelfstandig te kunnen blijven wonen in je 
huis en het meedenken over het opvangen 
van het verlies van inkomen om finan-
ciële problemen te voorkomen. Ook 
ondersteuning van mantelzorgers past 
hierbij.

Psychisch 
Hulp en begeleiding bij psychische 
klachten die te maken hebben met leven 
met het einde in zicht. Denk hierbij aan 
concentratieverlies, angst, depressie en 
relatieproblemen.

Zingeving
Zingeving gaat over alledaagse dingen die 
betekenis geven, maar ook over levens-
vragen waarvoor niet direct een oplossing 
of behandeling voorhanden is. Het gaat 
dan bijvoorbeeld over een zinvolle 
daginvulling, maar ook over diepere 

vragen als de betekenis van het eigen 
leven en betekenis geven aan verlies en 
omgaan met rouw. 

Geen harde grens

De vier dimensies staan niet los van 
elkaar. Klachten of problemen in één 
dimensie, kunnen van invloed zijn op 
andere dimensies of erdoor beïnvloed 
worden. Er is geen harde grens. Denk aan 
hoe lichamelijke klachten kunnen  
leiden tot psychische klachten. Of denk 
aan psychosociale klachten, relatief 
eenvoudige psychische en sociale 
problemen, zoals vragen op relationeel 
gebied, emoties, maar ook praktisch 
vragen over nalaten, waar regel ik zorg  
en steun, hoe gebruik ik of ontlast ik  
mijn netwerk?
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2

Verbinden

Agora richt zich vooral op het verbeteren 
van kennis en bewustwording over een 
sociale benadering van palliatieve zorg en 
ondersteuning. Daarnaast spelen we een 
rol bij het verbinden van mensen en 
organisaties die vanuit verschillende 
perspectieven kijken naar palliatieve 
zorg: medisch, sociaal, professioneel, 
informeel en vanuit ervaringsdeskun-
digheid. 

Aanjager en voortrekker 

Minstens zo belangrijk: Agora is aanjager 
en voortrekker van domeinoverstijgende 
samenwerking tussen al die verschillende 
partijen die betrokken zijn bij mensen in 
de palliatieve levensfase en hun naasten. 
Zowel landelijk als regionaal en lokaal. 
Samen met professionals die werkzaam 
zijn in de zorg en het sociaal domein en 
met informele ondersteuners zoals 
vrijwilligers en mantelzorgers en onder-
steuning van de lokale gemeenschap. 

Gezamenlijk slaan we een brug tussen  
de zorg en het sociaal domein, zodat er 
tijdige en passende inzet is op alle vier 
dimensies: fysiek, sociaal, psychisch en 
zingeving. Zo ontstaat een begin van 
duurzame samenwerking tussen partijen 
bij palliatieve zorg en ondersteuning. 
Zodat mensen op een volwaardige manier 
kunnen leven tot het einde.

Hoe doen we dat? 

Leerwerkplaatsen
Agora faciliteert en adviseert lokale en 
regionale leerwerkplaatsen. Daar 
ontdekken zorg – en welzijnsprofessionals 
en vrijwilligers(organisaties) samen met 
gemeenten hoe ze succesvol kunnen 
samenwerken voor mensen in de laatste 
levensfase. Op aanvraag adviseert en 
faciliteert Agora bij de kennismaking  
met elkaar en het vervolgproces.   
De deelnemers worden zich bewust van 
hun eigen en andermans rol bij palliatieve 
ondersteuning en zorg en leren wat ze 
daarbij van andere deelnemers kunnen 

Wat we doen  
en hoe
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verwachten en hoe ze elkaar kunnen 
aanvullen. Hierdoor ontstaan korte 
lijnen. Aan het eind van de leerwerkplaats 
ontwikkelen deelnemers plannen hoe zij 
de ontstane samenwerking duurzaam 
kunnen voortzetten.

Bewustwording
Agora zet zich in voor meer bewust-
wording over de sociale benadering  
van palliatieve zorg en het belang van  
een focus op kwaliteit van leven bij 
professionals in de gezondheidszorg  

en het sociaal domein. In de zorg gaat het 
onder andere om huisartsen, POH-ers en 
(wijk)verpleegkundigen. In het sociaal 
domein om sociaal- en maatschappelijk 
werkers, Wmo-consulenten, mantelzor-
gondersteuners en gemeentelijke beleid-
smakers. 

Zingevingsvragen
Agora ondersteunt professionals in de 
zorg en het sociaal domein met kennis  
om zingevingsvragen te herkennen bij 
mensen thuis en in het verpleeghuis.  
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We bieden hen methodes en technieken 
om het goede gesprek te voeren of wijzen 
hen de weg naar de Centra voor Levens-
vragen om een geestelijk verzorger te 
betrekken. 

Onderzoek 
Agora bevordert onderzoek, ontwikkeling 
en kennisoverdracht over de methodiek 
die wordt toegepast in de leerwerk-
plaatsen. Met advies en kennis onder-
steunen we landelijk en internationaal 
onderzoek. 

Kennis
Agora verbindt wetenschap, ervarings- en 
praktijkkennis van en voor professionals, 
vrijwilligers, mensen in de palliatieve fase 
en hun naasten. Bijvoorbeeld in webinars 
en online masterclasses en met 
congressen en symposia. 

Samen met diverse samenwerkings-
partners werken we aan een landelijk 
kennisnetwerk palliatieve zorg en onder-
steuning dat fungeert als vraagbaak voor 
professionals. Ook dragen we bij aan 
internationale kennis- en informatie- 
uitwisseling.

Zorgzame gemeenschappen
In onze samenleving zien we een 
groeiend aantal zorgzame gemeen-
schappen waarin burgers naar elkaar 
omkijken en voor elkaar zorgen. Ook 

ontstaan steeds meer Compassionate 
Communities, initiatieven van mensen  
of organisaties die specifiek aandacht 
hebben voor ondersteuning bij het 
levenseinde en gesprekken over  
levensvragen, ziekte, dood en rouw.

Agora draagt bij aan de bewust-
wording dat palliatieve zorg en onder-
steuning en aandacht voor ziekte en  
rouw een waardevolle aanvulling zijn  
op de zorgzame gemeenschapszin. 
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De diagnose ongeneeslijk ziek is voor 
mensen en hun naasten een ̀ life-event`. 
Life events zijn ingrijpende en belangrijke 
emotionele gebeurtenissen die stressvol 
zijn, die veranderingen met zich mee 
brengen en die impact hebben op je 
gevoel van geluk en tevredenheid, dus op 
je kwaliteit van leven. Veel life-events 
hebben voorspelbare gevolgen, bijvoor-
beeld door de voortgang van de ziekte of 
aandoening. Ze kunnen ook leiden tot 

psychische en sociale problemen, 
praktische vraagstukken en vragen over 
zingeving.
 

Het domino-effect

De voortgang van de ziekte, de gebeurte-
nissen en de vragen hebben invloed op 
elkaar en volgen elkaar vaak op. Door 
proactief vooruit te denken op wat kan 

3 Samen 
vooruitdenken

Peter (59)
is de partner 

van Yara

Yara (55)
is de partner 

van Peter

Ben (18)
is de zoon 

van Yara en 
Peter

Diagnose Verlies van werkZiekte van familielid Ziekte van een ouder

Yara
Mijn naaste is overleden.

Blijven we hier wonen?
Hoe gaat het met de 

financiën?
Met wie kan ik mijn 

verhaal delen?

OverlijdenVerhuizing

Yara
Kunnen we hier 
blijven wonen?

Hoe maak ik nieuwe 
contacten? 

Wie helpt ons kind op 
school te wennen?

Ben
Ik kan me niet 

concentreren op school.
Ik heb veel stress.
Kan ik mijn school 

afmaken?

Peter
Hoe moet ik verder?

Ik ben bang.
Ik ben alleen.

Wie ben ik nog?

Yara
Ik zorg voor mijn 

naaste.
Kan ik blijven werken?

Met wie kan ik mijn 
verhaal delen?

Peter
Moet ik stoppen met 

werken?
Hoe gaat het met mijn 

financiën?
Wat betekent dit voor 

mijn relatie?

Voorbeeld van oorzaken en gevolgen rondom het life-event ‘ongeneeslijk ziek’ vanaf 

het moment dat iemand de diagnose krijgt dat hij of zij niet meer kan genezen.

Model: erwelzijn in samenwerking met Agora
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komen, kunnen professionals in de zorg 
en het sociaal domein samen het domino-
effect van de opeenvolgende proble-
matiek zoveel mogelijk beperken.  
Zo krijgen mensen tijdig de palliatieve 
zorg en ondersteuning die past bij hun 
wensen, waarden en behoeften en kan 
voorkomen worden dat problemen 
onnodig groot worden.

Problemen volgen elkaar soms in hoog 
tempo op, in de palliatieve fase. Zoals 
door verlies van werk, zowel bij degene 
die ziek is, als de naaste die meer mantel-
zorgtaken krijgt. Dat kan leiden tot (angst 
voor) financiële problemen, schulden of 

een gedwongen verhuizing. Ook de 
relaties met familie en vrienden kunnen 
onder druk komen te staan of deze 
kunnen blijvend veranderen. Er is ook 
een grotere kans op echtscheiding en  
op psychische problemen zoals angst, 
somberheid, depressieve gevoelens.  
De kans op eenzaamheid neemt toe. 

Deze opeenstapeling van ingrijpende 
gebeurtenissen kan mensen totaal uit het 
lood slaan: het is gewoon te veel om 
allemaal te verwerken. Opeenvolgende 
problemen na het life-event ‘ongeneeslijk 
ziek’ wordt bevestigd door wetenschap-
pelijk onderzoek.
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Ed kreeg twee jaar geleden de diagnose longfibrose 
‘Eveline en ik hebben veel met elkaar gepraat. We hebben alles op een rijtje 

gezet, voor zover wij dat kunnen overzien. Over wat ik wil als het gaat om  
wel of niet behandelen, enzo.’
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Proactieve zorgplanning 

Het is belangrijk dat zorgprofessionals, 
vaak primair de (huis)arts of medisch 
specialist, tijdig met mensen in gesprek 
gaan over mogelijke behandelopties en 
over wensen, waarden en behoeften. Wat 
is nog belangrijk voor deze persoon? Als 
dat duidelijk is wordt het makkelijker om 
samen passende zorg te organiseren en te 
plannen. Dit noemen we proactieve 
zorgplanning of Advance Care Planning 
(ACP). Wat passende zorg is, verschilt per 
individu.

Het is essentieel dat zorgprofessionals zo 
vroeg mogelijk professionals en vrijwil-
ligers uit andere sectoren betrekken bij 
een situatie om kennis uit te wisselen en 
samen vooruit te denken. Denk daarbij 
aan een sociaal werker, een geestelijk 
verzorger, een Wmo-consulent, een 
leraar, een werkgever of een budgetcoach. 
Samen kunnen ze tijdig passende zorg en 
ondersteuning bieden bij zowel fysieke 

als sociale, mentale en zingevingsvraag-
stukken. Zo kunnen mensen met een 
ongeneeslijke ziekte en hun naasten beter 
ondersteund worden en zijn zij beter 
voorbereid.

Voorspelbaar

Uit onderzoek blijkt dat de gevolgen van ongeneeslijk ziek zijn, in grote mate 
voorspelbaar zijn. Dat betekent dat professionals vooraf kunnen inschatten voor welke 
uitdagingen mensen met een ongeneeslijke ziekte en hun naasten kunnen komen te 
staan. Niet alleen op medisch gebied, maar juist ook op andere levensterreinen met 
praktische, emotionele, psychische en zingevingsvragen als gevolg.
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Animaties

Het sociaal domein en de zorgsector hebben 
beide waardevolle expertise en netwerken. 
Door elkaar beter te vinden en samen te 
werken, kunnen deze professionals inspelen 
op wat mensen in hun laatste levensfase  
écht nodig hebben.

Bekijk de animaties op het Youtube  
kanaal van Agora

De kracht van samenwerking in de laatste 
levensfase

�

Samenwerking zorg en sociaal domein in 
de laatste levensfase: welke rol pak jij?

Annemiek

‘Het wordt pas werkelijkheid als 
het werkelijk zo is en dan is het 

vaak te laat.’  

Annemiek is alleenstaand en heeft een 
progressieve spierziekte. Ze moest 
daardoor stoppen met werken. En 

verhuizen, omdat ze de trap niet meer op 
kon. Ook het regelen van haar financiën 

moest ze uit handen geven. 

Bekijk de animatie  

Bekijk de animatie  

https://youtu.be/WWSWxtYc7dk
https://youtu.be/sL6mLB1UF0Y
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Steeds meer mensen hebben komende 
jaren palliatieve zorg en ondersteuning 
nodig, blijkt uit het RIVM-rapport ‘Pallia-
tieve zorg in 2050- Drie toekomstscena-
rio’s’ uit 2024. Dat komt niet alleen door 
vergrijzing; mensen met een ongenees-
lijke ziekte blijven ook langer leven. 
Steeds vaker blijven mensen met een 
ongeneeslijke ziekte tot het laatst thuis 
wonen en overlijden ze ook thuis. 

Vertrouwde vormen van sociale hulp zijn 
meer en meer verloren gegaan. Onder 
andere door ontkerkelijking, families die 
verder van elkaar wonen, verstedelijking 
en buren die elkaar niet meer kennen. 

Wie zorgt er voor je als je naasten ver weg 
wonen of wanneer je alleenstaande bent? 
Waar en bij wie vind je dan steun in de 
laatste levensfase?

Informele zorg 

Er zal steeds vaker een beroep worden 
gedaan op informele zorg en onder-
steuning, van mantelzorgers, vrijwilligers 
en de gemeenschap. Het is voor  
professionals belangrijk dat zij goed met 
mantelzorgers en vrijwilligers (leren) 
samenwerken. Zodat er duidelijkheid is 
over bijvoorbeeld de taakverdeling, de 
belastbaarheid van mensen en verant-
woordelijkheden. Wie doet wat? Wie kan 
en mag bepaalde handelingen verrichten? 

4 Behoefte aan 
palliatieve zorg en 
ondersteuning 
groeit 

Hoe richten we onze samenleving zo in dat iedereen, nu en in de toekomst, 
voldoende ondersteuning krijgen om een zo prettig en zinvol mogelijk leven  
te leiden? 
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Jeroen Hasselaar 
Hoogleraar social empowerment  

in de palliatieve zorg 
―

‘De zorg en het sociaal domein zijn nog steeds twee aparte werelden. 
De financiering loopt via verschillende kanalen, waardoor het niet 
makkelijk is om samen te werken. Daardoor krijgen mantelzorgers 

vaak (te)veel op hun bordje. En als er geen mantelzorgers zijn, staan 
mensen er vaak helemaal alleen voor.’
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Lotte (20)
Lotte heeft acute leukemie en woont bij haar 

ouders. Haar leven was lange tijd ontregeld door 
medische behandelingen. Om weer mee te doen 
had ze behoefte aan een aangepaste elektrische 
fiets. Ook wilde ze weer studeren. Door allerlei 

belemmeringen lukte dat niet. Uiteindelijk vond  
ze een baan in een kinderdagverblijf en volgt ze nu 

een mbo-opleiding. Het kostte veel moeite om 
toegelaten te worden. 

Lotte had graag meer praktische ondersteuning 
gekregen van de gemeente. Een opleiding en een 
baan zijn voor haar van grote betekenis, maar ze 

kreeg daarbij nauwelijks hulp.

5 Maatwerk per 
levensfase 

Wat passende zorg is, verschilt per individu en is afhankelijk van persoonlijke 
voorkeuren en mogelijkheden. De levensfase waarin iemand zich bevindt is mede- 
bepalend voor de behoefte aan palliatieve ondersteuning. De verhalen van Lotte,  
Jeroen en Nelly laten zien dit goed zien. Elke levensfase kent zijn eigen behoeften  
en knelpunten. 



21 Sociale benadering palliatieve zorg en ondersteuning

Jeroen (43)  
Jeroen kreeg vier jaar geleden kanker. Hij heeft twee jonge 

kinderen. De spanningen die zijn ziekte veroorzaakte, 
leidden tot een echtscheiding. Ook moest hij stoppen met 
werken. Zorgen over huisvesting, financiën en de kinderen 

hakten er diep in. Daarbij kreeg hij te maken met nieuwe 
uitzaaiingen. Ondertussen moest hij verhuizen; die 

verhuizing was zwaar en hij verloor veel sociale contacten. 

Voor Jeroen is psychosociale ondersteuning belangrijk, ook 
voor zijn kinderen. Ook heeft hij behoefte aan financiële 
zekerheid. Hij had graag meer hulp willen hebben bij het 

vinden van huisvesting.

Nelly (75+)
‘Zoals wij zijn begeleid, dat is goede palliatieve zorg. 

We hadden het niet alleen gekund. Die zorg heeft ook 
geholpen om de dood van mijn man te verwerken.’ 

Nelly was 35 jaar getrouwd met Leen. Acht jaar geleden 
kreeg hij darmkanker. Nadat Leen te horen kreeg dat hij 
niet meer beter zou worden, nam hun huisarts de regie. 
Hij kwam elke week langs, was een steun voor Nelly en 

een gesprekspartner voor Leen. Hij schakelde het 
wijkteam in om te zorgen dat ze voldoende onder-

steuning kregen om zo lang mogelijk zelfredzaam te 
blijven: een rolstoel, thuiszorg, huishoudelijke hulp, 

nachthulp. Toen Leens gezondheidstoestand  
verslechterde, regelde hij een palliatief verpleeg-

kundige die de pijnbestrijding organiseerde.
 

Praktische en psychosociale ondersteuning waren, 
naast medische zorg, cruciaal voor Nelly  

en haar man. 
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Aandachtspunten 
jongvolwassenen 

Kinderpalliatieve zorg is een specialisme 
binnen de palliatieve zorg. 
Agora richt zich ook, samen met het 
Kenniscentrum Kinderpalliatieve zorg, op 
betere palliatieve zorg voor jongvolwas-
senen die, zodra ze 18 worden, te maken 
hebben met de overgang van kindzorg 
naar palliatieve zorg voor volwassenen.  
Er verandert dan veel. 

Voor jongvolwassenen is het volgen van 
een opleiding, werken en/of het zich 
verder ontwikkelen, belangrijk. Voor 
jongeren die ongeneeslijk ziek zijn  

kan dit uitdagingen met zich meebrengen.  
In het onderwijssysteem is nog weinig 
aandacht voor de onvoorspelbaarheid van 
een ongeneeslijke ziekte. De mogelijk-
heden die scholen bieden om onderwijs 
in deeltijd of digitaal op afstand te volgen, 
zijn beperkt. 

Werkgevers en opleiders zijn huiverig 
deze jongeren leerwerkplekken aan te 
bieden en gemeenten zijn niet snel 
geneigd om vervoer beschikbaar te 
stellen. Over het algemeen geven zij nog 
weinig ondersteuning aan jongvolwas-
senen met een ongeneeslijke ziekte. 
Andersom vinden jongvolwassenen het 
vaak moeilijk om hulp te vragen. 
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Aandachtspunten mensen van 
middelbare leeftijd

Voor mensen van middelbare leeftijd is 
mee blijven doen aan het werkzame leven 
vaak belangrijk. Werkgevers zien en 
bieden nog weinig mogelijkheden om 
mensen met een ongeneeslijke ziekte  
aan het werk te houden.
Kenmerkend voor deze leeftijdsgroep is 
ook dat relaties in de privésfeer onder 
druk kunnen komen te staan als gevolg 
van het ziek zijn van één van de partners. 
Er komen relatief veel echtscheidingen 
voor. Psychosociale ondersteuning, ook 
voor eventuele kinderen, is nog lang niet 
vanzelfsprekend. Mensen van middelbare 
leeftijd weten de weg naar de wijkteams 
van de gemeenten vaak moeilijk te 
vinden. De hulp die ze van vanuit 
gemeenten krijgen, is minimaal.

Aandachtspunten  
ouderen 

Veel ouderen die hun werkzame leven 
achter de rug hebben vinden verbinding 
met naasten erg belangrijk. Ze hebben de 
wens zo lang mogelijk zelfredzaam te 
blijven en grip te houden op hun leven.  
Ze vinden het bijvoorbeeld fijn dat ze zelf 
kunnen aangeven wanneer de thuiszorg 
of andere zorgverleners langskomen. Het 
is daarbij waardevol als één zorgverlener 
de regie heeft en de afstemming met 
andere zorgverleners regelt. 

Naast fysieke zorg is aandacht voor 
sociale contacten, psychosociale zorg en 
zingeving, rouwverwerking en nazorg 
belangrijk voor deze groep.
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Mensen met een ongeneeslijke ziekte of 
kwetsbaarheid door hoge leeftijd zijn  
voor allerlei voorzieningen en regelingen 
aangewezen op de lokale overheid. 
Passende ondersteuning vraagt daarom 
om een sterke verbinding tussen zorg en 
het sociaal domein om tijdig in beeld te 
krijgen wat mensen nodig hebben. Het 
Aanvullend Zorg en Welzijnsakkoord 
(AZWA) onderstreept het belang van deze 

samenwerking en vroegsignalering.
Juist voor mensen in de palliatieve fase 
kan tijdige ondersteuning een groot 
verschil maken voor hun kwaliteit van 
leven en die van hun naasten. Gemeenten 
kunnen hierin een belangrijke rol spelen 
door palliatieve zorg en ondersteuning  
op te nemen in beleid en uitvoering en 
tijdig praktische en sociale ondersteuning 
te bieden.

Arjan Koreman
Beleidsmedewerker Sociaal Domein  

Zundert
―

‘Het is een eyeopener dat inwoners 
in de palliatieve fase onvoldoende 
zichtbaar zijn in beleid. Misschien 

moeten we toch eens kijken of  
we inwoners met een ongeneeslijke 

ziekte expliciet als doelgroep 
moeten benoemen in beleids-

stukken, waarmee ze voor ons meer 
zichtbaar worden.’

6 De rol van 
gemeenten 
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Sleutelrol voor gemeenten

Vanuit de Wet Maatschappelijke Onder-
steuning (Wmo) kunnen gemeenten 
maatwerk bieden aan inwoners.  
Huishoudelijke hulp en hulpmiddelen  
als een traplift of een scootmobiel zijn 
voorbeelden van alledaagse, maar 
belangrijke Wmo-voorzieningen die 
mensen nodig kunnen hebben als ze 
ongeneeslijk ziek zijn, of op hoge leeftijd 
zijn. Voor psychosociale begeleiding, 
inkomenshulp, mantelzorgondersteuning 
en hulp bij verlies en rouw kan een beroep 
gedaan worden op welzijnsorganisaties 
binnen de gemeente. Gemeenten hebben 
deze wettelijke taken vaak uitbesteed  
aan organisaties voor bijvoorbeeld 
huishoudelijke hulp, voor welzijn, 
maatschappelijk werk en jeugdzorg.

Gemeentelijke beleidsontwikkelaars en 
Wmo-consulenten hebben niet altijd 
voldoende kennis van palliatieve 
zorg.  Het algemene beeld is dat dit gaat 
over de terminale fase of hospicezorg, dus 
zorg in de laatste maanden of weken van 
iemands leven. Dat de palliatieve fase vele 
maanden en soms zelf jaren kan duren, 
en dat we dus spreken over een veel 
grotere groep inwoners, is veelal 
onbekend. Ook zijn ze zich niet altijd 
bewust dat deze fase alle levensterreinen 
raakt, van sociale problematiek en 
eenzaamheid tot en met zorg voor 
jongeren met een zieke ouder, financiële 
uitdagingen en psychische spanningen.

Karin van Vliet 
Wethouder Stichtse Vecht 

― 
‘Ik vind het belangrijk dat onze 

inwoners goed ondersteund worden 
in de laatste fase van hun leven.  

En dat zij de juiste ondersteuning 
krijgen om de kwaliteit van leven 

beter te maken. Daar kunnen wij, als 
sociaal domein, een belangrijke 

bijdrage aan leveren.’
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Agora organiseert sinds 2019 lokale 
leerwerkplaatsen Léven tot het einde. Dit 
zijn trajecten waarin professionals uit de 
zorg en het sociaal domein en vrijwilli-
gersorganisaties stappen maken naar 
structurele samenwerking bij het onder-
steunen van mensen in de palliatieve fase 
en hun naasten. Het uitgangspunt is dat 
professionals en vrijwilligers samen 
ontdekken hoe je succesvol kunt samen-
werken en de kwaliteit van leven voor 
mensen die ziek zijn en hun naasten kunt 
verbeteren.       

Brede samenwerking

In een leerwerkplaats komen onder 
andere huisartsen, (wijk)verpleegkun-
digen, sociaal- en maatschappelijk 
werkers, wijkteams, Wmo-consulenten, 
geestelijk verzorgers en vrijwilligers uit  
de lokale gemeenschap bij elkaar om de 
brede samenwerking rondom palliatieve 
zorg in een wijk of dorp vorm te geven.  
De verschillende professionals en vrijwil-
ligers vullen elkaar aan en hebben samen 

de kennis en vaardigheden in huis om 
aandacht te geven aan zowel fysieke  
zorg als sociale vraagstukken, zingeving, 
mentaal welzijn, sociale relaties en 
deelname aan de gemeenschap. Ze 
kunnen praktische vragen helpen 
oplossen en ondersteuning bieden aan 
mantelzorgers. Een goede afstemming 
tussen de professionals en vrijwilligers 
draagt dus in belangrijke mate bij aan 
kwaliteit van leven. Gemeentelijke 
beleidsmakers en bestuurders schuiven 
regelmatig aan bij de bijeenkomsten.  
De exacte samenstelling van de leerwerk-
plaats verschilt per situatie, maar altijd 
zijn het deelnemers vanuit de zorg én het 
sociaal domein.

Waarderen en vertrouwen

Het initiatief voor een leerwerkplaats  
ligt bij een zorgorganisatie, een netwerk 
palliatieve zorg, een gemeente, een 
welzijnsorganisatie, een hospice, een 
ziekenhuis of een VVT-organisatie.
De deelnemers formuleren een gezamen-

7 Samen leren  
in de praktijk

Leerwerkplaatsen Léven tot het einde
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lijke ambitie voor domeinoverstijgende 
samenwerking. Ze sluiten daarbij aan  
op bestaand aanbod en, zo mogelijk, 
bestaande samenwerkingsverbanden. 

In de leerwerkplaats wordt gewerkt 
volgens de wetenschappelijk onder-
bouwde methodiek Waarderend Veran-
deren. Deelnemers uit verschillende 
organisaties leren elkaar beter kennen en 
waarderen. Ze leren meer over palliatieve 
zorg en ondersteuning vanuit het sociaal 
domein en gaan vervolgens met elkaar 
aan de slag met kleinschalige projecten, 
experimenten genoemd. Minstens zo 
belangrijk is dat de deelnemers vanuit die 
praktische samenwerking beter begrijpen 

wat de andere deelnemers kunnen 
betekenen bij de zorg aan mensen in de 
palliatieve fase en hun naasten. Zo leren 
ze elkaars kennis en kunde waarderen en 
bouwen ze aan wederzijds vertrouwen. 
Dit vormt de basis voor duurzame samen-
werking.

Kennen

Weten wat de 
ander doet

Begrijpen

Weten hoe een 
ander denkt

Waarderen

Hechten aan de 
inbreng en mening 

van de ander

Vertrouwen

Durven over 
te laten aan 

de ander

Samenwerken

Samen een beter 
resultaat behalen 

en werkplezier
beleven
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De opbrengst

Deelnemers zijn enthousiast en zien de 
volgende resultaten:
–	� Samenwerking met andere  

disciplines rond palliatieve zorg en 
ondersteuning is verbeterd en 
netwerken zijn gevormd van profes- 
sionals uit zorg en welzijn. Bijvoor-
beeld in Maarssen, waar in de PaTz 
groep al twee jaar een sociaal werker 
van de welzijnsorganisatie meedoet  
in de overleggen. 

–	� Professionals uit de zorg en het 
sociaal domein informeren elkaar 
beter, waardoor ze meer proactief zorg 
en ondersteuning kunnen bieden.  
In Zundert nodigt de gemeente nog 
regelmatig oud-deelnemers aan de 
proeftuin uit voor het uitwisselen van 
ervaringen, waardoor het contact blijft 
bestaan. 

–	� Werkplezier neemt toe door betere 
samenwerking.

–	� Bruikbare inzichten zijn verzameld 
over de impact van passende en tijdige 
palliatieve ondersteuning.



29 Sociale benadering palliatieve zorg en ondersteuning

Hoe doen we dat? 

Agora faciliteert en adviseert lokale of 
regionale projectleiders door maatwerk te 
bieden. Een inspiratiesessie voor organi-
saties die overwegen aan de slag te gaan 
met domeinoverstijgende samenwerking 
en mogelijk een leerwerkplaats willen 
starten, behoort tot de mogelijkheden. 
Afhankelijk van de vraag en de lokale 
situatie, biedt Agora maatwerk. 
De volgende onderdelen komen aan de 
orde: 
▶	� Welke partijen betrek je?
▶	� Hoe inventariseer je in eerste instantie 

kansen?

▶	� Welke financieringsmogelijkheden 
zijn er?

▶	� Op welke manier kun je verbinding 
maken?

▶	� Hoe organiseer je de fysieke bijeen-
komsten?

▶	� Hoe houd je partijen betrokken?
▶	� Hoe kun je de methodiek het beste 

toepassen? En welke werkvormen  
kies je?

▶	� Hoe kun je de samenwerking en de 
resultaten borgen?

▶	� Hoe kun je dit het beste evalueren?

door hier voldoende aandacht aan te
besteden tijdens de eerste paar bijeenkomsten

door aandacht te besteden aan elkaars
kennisniveau van palliatieve zorg

door vaste deelnemers te hebben 
om het gevoel van een samenwerking met

elkaar aangaan te vergroten

  het doel van de Leerwerkplaats
de verwachtingen over deelname 

(o.a. gewenste aanwezigheid,
tijdsinvestering)

de toegevoegde waarde van 
het sociaal domein in palliatieve zorg

 dat alle mogelijke organisaties en actieve groepen
worden benaderd

 dat de projectleider gastvrij is (o.a. drinken aanbieden,
lekkere dingen op tafel, lunch regelen)

   dat de nieuwe Leerwerkplaatsen niet het 
           wiel opnieuw uitvinden maar leren van de 

afgeronde Leerwerkplaatsen

voorheen aangeduid als Proeftuinen

     zodat resultaten haalbaar zijn
waarin de projectleider een
actieve rol heeft (o.a. acties

concreet maken, enthousiasme)
 waarvan de resultaten aan het
eind op een feestelijke manier

worden gepresenteerd
  en laat iedereen iets doen waar 

diegene goed in is 

vanaf het begin deelname niet te 
vrijblijvend te laten lijken

 vaste deelnemers te hebben 
i.p.v. een wisseling in deelnemers

 deelnemers zelf te laten 
meedenken over acties

Creëer het gevoel van
verantwoordelijkheid 

door

Tips van Leerwerkplaatsdeelnemers

Wees van te voren
duidelijk over

Leer elkaar goed kennen

Ook belangrijk is

Werk in kleine groepjes
aan kleine acties

Data afkomstig uit het 
SocialPal-onderzoek naar de

Leerwerkplaatsen. 
Resultaten van deze factsheet zijn

gebaseerd op interviews met 
14 oud-Leerwerkplaatsdeelnemers. 

voor nieuwe Leerwerkplaatsen ‘Léven tot het einde’

Veertien oud-deelnemers aan de al afgeronde Leerwerkplaatsen Léven tot het Einde (toen aangeduid als 

Proeftuinen) deelden hun ervaringen en tips met de onderzoekers van SocialPal, het landelijke onderzoek naar 

initiatieven en resultaten van samenwerking tussen zorg en het sociaal domein in de laatste levensfase. Ze zijn 

verzameld in een factsheet.



30 Agora

De serious game ‘Het Mysterie van de 
Palliatieve Zorg’ is een interactief spel dat 
kan worden ingezet binnen leerwerkplaatsen 
of als losse sessie. Het spel helpt deelnemers 
op een laagdrempelige en speelse manier 
om knelpunten in de samenwerking tussen 
zorg en het sociaal domein te onderzoeken 
en daar nieuwe oplossingen voor te 
bedenken.
Aan de hand van realistische casussen 
kruipen deelnemers in de rol van detectives. 
Zij analyseren de casussen vanuit drie 
scenario’s - de gemeenschap centraal, het 
individu centraal en de professional centraal 
– afgeleid uit het RIVM rapport ‘Palliatieve 

zorg in 2050. Drie toekomstscenario’s’. Door 
verschillende brillen op te zetten, ontdekken 
deelnemers barrières en kansen voor 
samenwerking.
De game stimuleert open gesprek, weder-
zijds begrip en bewustwording over het 
belang van domeinoverstijgende samen-
werking. De sessie eindigt met concrete 
actieplannen rond thema’s waar draagvlak 
voor is én waarop beweging mogelijk is.
Er zijn spelleiders speciaal opgeleid om dit 
spel te spelen met groepen in hele het land.

Heb je vragen over de serious game, mail dan 
naar info@agora.nl

In een spel van ca. 2 uur onderzoek je als een ware detective samen met je mededetectives of 

medespelers uit de palliatieve zorg, welzijn en andere partijen, een aantal situaties, ontrafel je wat 

er anders kan en eindig je het spel met een of meerdere plannen van aanpak om de eerste stappen 

naar nieuwe oplossingen te zetten.

Serious game ‘Het Mysterie van de Palliatieve Zorg’
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Otwin van Dijk 
(Oud)burgemeester 

Oude IJsselstreek 
―

‘De huisarts, sociaal werker, 
thuiszorgmedewerker,  

wijkverpleegkundige: ze weten 
elkaar dankzij die casussen over 

mensen van vlees en bloed, beter 
te vinden. Daardoor leer je anders, 

breder naar situaties kijken,  
niet meer beginnend vanuit de 
regelgeving. Ook ontdekten we 

dat je het stelsel niet per se 
grondig hoeft aan te passen als je 

er slimmer mee omgaat.’

Ga ook aan de slag met samenwerking!

Ben je geïnspireerd? Kan de samenwerking tussen zorg en het sociaal domein in jouw 
wijk, gemeente of regio ook een stuk beter? Zie jij kansen voor samenwerking en voor 
betere zorg en ondersteuning van de inwoners in jouw werkgebied?  
Start dan ook een leerwerkplaats! Of begin met een inspiratiebijeenkomst of speel de 
serious game met mogelijke deelnemers uit jouw wijk of gemeente. 

Neem voor meer informatie over alle mogelijkheden contact op met Agora en stuur  
een mail naar: info@agora.nl.
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Agora Kennisbank

In de Kennisbank van Agora vind je een reeks aan infographics, 
animaties, films, podcasts, achtergrondverhalen en verdiepende 
informatie over alle aspecten van de sociale benadering palliatieve  
zorg en ondersteuning. Voor professionals en vrijwilligers in de zorg, 
zingeving en het sociaal domein. Alle materialen kun je kosteloos 
gebruiken voor trainingen en workshops. 

Kijk op kennisbank van Agora:

Blijf op de hoogte

Wil je op de hoogte blijven van al het nieuws van Agora en de agenda 
voor webinars, masterclasses, symposia en congressen, meld je dan 
aan voor de nieuwsbrief.

8 Meer weten?

Kijk op de kennisbank van Agora  

Meld je aan voor de nieuwsbrief  

Volg ons op LinkedIn  

Kijk op kennisbank van Agora

www.agora.nl/kennisbank
https://www.agora.nl/nieuwsbrief/
https://www.linkedin.com/company/agora-leven-tot-het-einde/


Agora 
info@agora.nl 
www.agora.nl   




