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Voorwoord 
Voor u ligt het voorstel voor een Verbeterprogramma voor de Palliatieve zorg (VPZ). Met dit 
verbeterprogramma sluiten we aan bij de traditie van landelijke verbeterprogramma’s die ZonMw de 
laatste tien jaar heeft uitgevoerd. Uit de evaluatie van deze programma’s blijkt dat ze bijdragen aan 
het creëren van een cultuur voor verandering en transparantie waarop instellingen nog jaren kunnen 
voortbouwen. Dat is een zeer nastrevenswaardig resultaat voor het VPZ én ook één van de 
uitgangspunten voor de opdracht voor het programma die ZonMw van het ministerie van 
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) heeft meegekregen (zie bijlage 1). 
Het is goed dat we ons bij de start van het programma realiseren waar het ons uiteindelijk om te doen 
is. De NPCF1 (Nederlandse Patiënten Cliënten Federatie) formuleert dat vanuit patiëntperspectief heel 
treffend. De tekst is weliswaar al van 2004 maar geeft nog steeds zeer goed weer waar het in de 
palliatieve zorg om gaat. 
“Goede palliatieve terminale zorg laat zich nauwelijks omschrijven. Het is een veelomvattend 
begrip. Wij denken aan deskundige zorg voor de patiënt, betrokkenheid en hartelijkheid van de 
professionele zorgverleners en de vrijwilligers, de inzet om wensen van de patiënt te honoreren, 
oprechte aandacht voor de naaste van de patiënt, een open houding ten opzichte van de naasten 
die zijn betrokken bij de zorg voor de patiënt, open communicatie tussen alle betrokkenen, de 
bereidheid wederzijds informatie te verstrekken en begrip voor ieders inspanning en zorgen. 
Daarnaast is palliatieve terminale zorg maatwerk: zoveel patiënten, zoveel vormen van zorg. De 
ene patiënt kan heel andere waarden en normen hebben en andere dingen belangrijk vinden dan 
de andere. 
Kwaliteit van zorg wordt voor een groot deel bepaald door de organisatie van de zorg en door de 
manier waarop de zorg wordt verleend. Sleutelbegrippen bij de zorg zijn respect en behoud van 
zelfstandigheid. Het is essentieel dat de patiënt zelf de regie heeft én houdt over zorg en 
behandeling. Overigens betekent dit niet dat de patiënt sommige zaken niet kan overlaten aan 
anderen.” 
Met het VPZ hoopt ZonMw de palliatieve zorg met de inspanningen van velen een stap verder te 
brengen om die deskundige en waardevolle zorg te geven die door de NPCF zo treffend is verwoord. 
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Samenvatting programmavoorstel 
Het VPZ heeft de ambitie om zorgorganisaties en beroepskrachten te stimuleren om gericht te werken 
aan de kwaliteit van de palliatieve zorg door gebruik te maken van bestaande kennis en inzichten met 
als belangrijkste doel de kwaliteit van leven voor patiënten en hun naasten te verbeteren. Het 
verbeterprogramma is daarom een implementatieprogramma. Er wordt geen onderzoek gedaan naar 
nieuwe kennis, maar de kennis en inzichten die de afgelopen jaren zijn vergaard worden met het 
programma geborgd in de praktijk. Opdrachtgever is het ministerie van VWS. 
 
Inhoud 
Het programma wil verbeteringen realiseren op de volgende speerpunten: 
- Patiënten sterven op de plek van hun voorkeur 
- Patiënten en naasten ervaren dat ze zelf de regie voeren 
- Patiënten en naasten ervaren dat zorg goed op elkaar is afgestemd 
- Patiënten en naasten ervaren dat zorg op hun specifieke wensen, behoeften en waarden is 

afgestemd 
- Patiënten en naasten ervaren aandacht voor hun zorgbehoeften op lichamelijk, psychosociaal en 

spiritueel gebied. 
 
Voor de uitvoering richt het VPZ zich op de zorg voor cliënten en naasten in de thuissituatie 
(bijvoorbeeld huisartsen en thuiszorg) en op de volgende branches: verpleeg-, verzorgingshuizen en 
ziekenhuizen. Daarnaast kunnen binnen het programma projectvoorstellen worden ingediend voor 
verbetertrajecten voor bijzondere doelgroepen zoals kinderen, mensen met een verstandelijke 
beperking of psychiatrische aandoening. 
 
Organisaties expliciet gericht op het bieden van palliatieve zorg, zoals bijvoorbeeld (Highcare) 
Hospices, zijn geen doelgroep binnen het programma. Dat wil echter geenszins zeggen dat ze niet 
betrokken kunnen zijn. Binnen de hospices is veel expertise en ervaring beschikbaar die binnen het 
programma benut kan worden. Zorgaanbieders van reguliere zorg kunnen een verbetertraject 
aanvragen om samenwerking en/of uitwisseling van deskundigheid met de hospices vorm te geven. 
 
Aanpak 
De kern van het programma is gericht op de volgende programmalijnen: 
- het uitvoeren van verbetertrajecten waarbij gebruik gemaakt wordt van Goede Voorbeelden. 
- het overdragen, verspreiden en borgen van kennis over palliatieve zorg in de praktijk.  
 
Ondersteunende programmalijnen zijn: het selecteren, bundelen en beschikbaar stellen van Goede 
Voorbeelden; communicatie; evaluatie; en borging. 
 
In onderstaande alinea’s worden deze programmalijnen verder uitgewerkt. 
 
Leden Netwerken palliatieve zorg 
De leden van de Netwerken palliatieve zorg worden gestimuleerd en uitgenodigd om - daar waar 
mogelijk gezamenlijk- projectvoorstellen in te dienen. Hierbij sluiten we aan bij het beleid van de 
overheid die de Netwerken heeft opgericht om de kwaliteit van de palliatieve zorg in Nederland te 
verbeteren. De leden van de netwerken zijn bovendien zorgaanbieders die reeds actief zijn op het 
terrein van de palliatieve zorg. Om het programma en projecten te evalueren worden zo veel mogelijk 
bestaande instrumenten benut. 
Onderzocht wordt of de indicatorenset voor de Palliatieve zorg, die door het Nivel is ontwikkeld, voor 
beide doelen te gebruiken is. 
 
Goede Voorbeelden 
Bestaande kennis en inzichten worden in het VPZ ontsloten door het selecteren, bundelen en 
beschikbaar stellen van zogenaamde Goede Voorbeelden. Dit zijn producten en diensten die benut 
kunnen worden om de kwaliteit van de palliatieve zorg te verbeteren, zodat patiënten en naasten een 
betere kwaliteit van leven ervaren. Goede Voorbeelden kunnen producten zijn (zoals bijvoorbeeld een 
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richtlijn of hulpmiddel) maar ook diensten (zoals de expertise om kennis en inzichten over goede 
palliatieve zorg te implementeren). We vragen de leden van de Netwerken palliatieve zorg gebruik te 
maken van één of meerdere Goede Voorbeelden bij het werken aan verbeteringen. 
 
Verbetertrajecten 
Het VPZ wil projectmatig werken aan verbeteringen stimuleren. In verbetertrajecten moet(en): 
- volgens een plantmatige methode gewerkt worden, waarbij problemen, doelen, 
  verantwoordelijkheden en resultaten zijn vastgelegd én borging vanaf stap 1 deel uitmaakt van de 
  projecten 
- patiënten, mantelzorgers of vrijwilligers betrokken zijn 
- kwaliteit gekoppeld wordt aan doelmatigheid 
- bestuurders en managers (concreet) betrokken zijn bij het project. 
 
Uitvoering en borging 
Voor de uitvoering van het programma en borging ervan op de langere termijn wordt de bestaande 
landelijke ondersteuningsstructuur voor de palliatieve zorg in Nederland gevraagd in het programma 
te participeren(zie bijlage 4 voor de partijen). Deze partijen kunnen een rol spelen bij één of meerdere 
van de ondersteunende Programmalijnen: Selecteren, bundelen en beschikbaar stellen van Goede 
voorbeelden; zelf Goede Voorbeelden aanreiken (producten, diensten); of regionale ondersteuning 
bieden voor het uitwisselen van kennis en ervaring. 
 
Planning 
In 2011 is een aantal voorbereidingen getroffen om in 2012 daadwerkelijk van start te kunnen 
gaan. In de verdere uitvoering van het programma worden- afhankelijk van de aanmeldingen- 
verschillende rondes uitgezet voor het indienen van projectvorstellen. De maximale duur van een 
project is één jaar. De looptijd van het programma is vier jaar. 
In de volgende hoofdstukken van dit voorstel, vindt u verdere onderbouwing en uitleg van deze 
hoofdlijnen van het Verbeterprogramma Palliatieve zorg.  
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1 Inleiding 
In dit inleidende hoofdstuk wordt kort de totstandkoming van het verbeterprogramma Palliatieve zorg 
geschetst. Daartoe wordt ingegaan op de aanleiding tot dit programma en noemen we de 
opdrachtgever en de opdracht. Tot besluit volgt een leeswijzer. 

1.1  Aanleiding 

In haar brief ‘Verankering van palliatieve zorg in de praktijk’ van 13 januari 2011 aan de voorzitter van 
de Tweede kamer der Staten-Generaal, stelt Staatssecretaris Veldhuijzen Van Zanten-Hyllner het als 
volgt: 
 

“In een beschaafde samenleving wordt het levenseinde niet genegeerd, maar met respect en 
liefdevolle aandacht omgeven. Dit is in eerste instantie de verantwoordelijkheid van degenen die 
de stervenden het meest nabij staan. Maar dat ontslaat de samenleving als zodanig niet van de 
plicht om, daar waar voor mensen de dood zich aankondigt, te zorgen dat de gezondheidszorg 
bijdraagt aan een waardig levenseinde. Dat heeft in Nederland een vertaling gekregen in wat 
palliatieve zorg wordt genoemd.” (p. 1) 

 
In diezelfde brief staat dat jaarlijks ongeveer 135.000 mensen sterven, waarvan 54 tot 70 % aan een 
chronische aandoening. Daarvan was in 2006 75% ouder dan 65 jaar. 

1
 In de toekomst zal dit aantal 

door vergrijzing sterk toenemen. De meest voorkomende doodsoorzaken bij chronische aandoeningen 
zijn (in afnemende volgorde): kanker, CVA, dementie, COPD, hartfalen, diabetes mellitus en overige 
aandoeningen. Van deze mensen overlijdt 31 % thuis, 28 % in een ziekenhuis, 25% in een 
verpleeghuis, 10% in een verzorgingshuis en 6% elders (o.a. in een hospice) (zie noot 2). 
 
Mensen die lijden aan een chronische aandoening hebben in meer of mindere mate palliatieve zorg 
nodig. En hoewel de kwaliteit van de palliatieve zorg de afgelopen jaren een enorme vlucht heeft 
genomen, zijn verbeteringen volgens de staatssecretaris nog steeds mogelijk. 
 

“De praktijk wijst uit dat in 2010 goede palliatieve zorg niet in alle voorkomende situaties in 
dezelfde mate kan worden gerealiseerd, in het bijzonder wanneer sprake is van multiproblematiek 
en multimorbiditeit.” (p. 4) 

 
In de afgelopen jaren waren de inspanningen gericht op het verder verbeteren en versterken van de 
palliatieve zorg in Nederland. Het vorige kabinet heeft daar invulling aan gegeven met het ‘Plan van 
Aanpak palliatieve zorg 2008 – 2010’. Het Platform Palliatieve zorg, waarin met name belangrijke 
(koepel)organisaties uit het veld van de palliatieve zorg vertegenwoordigd waren, heeft hier uitvoering 
aan gegeven. Door de gezamenlijke inspanningen van velen zijn vervolgens belangrijke stappen 
gezet. Er is veel kennis opgedaan over de inhoud en het organiseren van palliatieve zorg. Een 
logische volgende stap is het ontwerpen van een landelijk programma dat professionals en 
zorgaanbieders stimuleert om de opgedane kennis en inzichten uit de afgelopen jaren te benutten 
voor de praktijk. 
 
Het landelijk verbeterprogramma is mede dankzij de activiteiten van het Platform Palliatieve zorg tot 
stand gekomen. Het platform heeft zich ook positief uitgesproken over de eerste aanzet voor een 
dergelijk programma op basis van een preprogrammastudie

2
  in haar vergadering van 4 november 

2010. 
 

                                                      
1
 Aanvulling op de cijfers in de brief van de staatssecretaris zijn afkomstig uit: VIKC, vereniging integrale kankercentra, 

   Algemene inleiding richtlijnen palliatieve zorg, Landelijke richtlijn, Versie 2:0, 10-09-2010, p. 8. 
2
 Aanzet tot een Verbeterprogramma voor de Palliatieve zorg, Preprogrammastudie in opdracht van ZonMw, M.J. Smits  

   (ZorgEssentie), oktober 2010 (het rapport is beschikbaar op de websites van ZonMw en VWS). 
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In haar brief van 22 maart 2011 aan de Voorzitter van de Tweede kamer bevestigt de staatssecretaris 
dat de tijd rijp is voor een landelijk verbeterprogramma

3
. In deze brief geeft ze aan dat uit de evaluatie 

van het Platform palliatieve zorg blijkt dat het nu het juiste moment is om een ZonMw-
verbeterprogramma op te zetten, gericht op de werkvloer, en waar professionals en instellingen jaren 
op kunnen voortbouwen. 

1.2  Opdrachtgever en opdracht 

Opdrachtgever van het programma is het ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Sport (VWS). In 
het VPZ staat het toepassen van kennis centraal, waardoor de zorg voor een groep kwetsbare 
patiënten en hun naasten verbetert. Het verbeterprogramma is in die zin een 
implementatieprogramma. Er wordt geen onderzoek gedaan naar nieuwe kennis, maar de kennis en 
inzichten die de afgelopen jaren zijn vergaard worden met het programma geborgd in de praktijk. Wel 
wordt het programma uiteraard geëvalueerd. ZonMw heeft de laatste tien jaar de regie over een 
aantal van deze programma’s gevoerd. Uit evaluaties daarvan blijkt dat wanneer instellingen 
projectmatig aan de slag gaan met verbeteringen er een beweging op gang komt waarin 
vanzelfsprekende en blijvende aandacht is voor kwaliteitsverbetering.  
 
In bijlage 1 is de opdrachtbrief opgenomen. De daarin genoemde uitgangspunten voor het 
verbeterprogramma zijn in de deze programmatekst meegenomen. Wanneer dat aan de orde is, wordt 
daarnaar verwezen. 

1.3  Leeswijzer 

Dit voorstel beschrijft het programma op hoofdlijnen. In een werkplan wordt een en ander verder 
uitgewerkt. 
 
In hoofdstuk 2 wordt het terrein van de palliatieve zorg verkend en het programma afgebakend. 
Daarbij is aandacht voor de betekenis van palliatieve zorg, het internationale perspectief, het 
overheidsbeleid en afstemming met het veld van de palliatieve zorg. Tot besluit van dit hoofdstuk 
positioneren we het VPZ ten opzichte van andere landelijke programma’s. 
 
In hoofdstuk 3 wordt het programma gericht door de ambitie en doelen te formuleren en de branches 
te omschrijven waarop het programma zich richt. 
 
In hoofdstuk 4 staat de programmastructuur centraal, de inrichting van het programma. Het hoofdstuk 
start met een schematisch overzicht van de structuur. In de daaropvolgende parafen worden de 
onderdelen verhelderd. 
 
Hoofdstuk 5 gaat kort in op de planning. 
 
Hoofdstuk 6 geeft de financiële omvang en meerjarenraming van het programma. 
 
In de bijlagen is achtergrondinformatie opgenomen ter ondersteuning en onderbouwing van keuzes 
die in de programmatekst gemaakt zijn. 
 
Voor degenen die niet ingevoerd zijn in de landelijke ondersteuningsstructuur voor de palliatieve zorg 
is bijlage 4 toegevoegd waarin afkortingen staan, evenals uitleg over de belangrijkste landelijke 
partijen in de palliatieve zorg. 

                                                      
3
 Zie brief van staatsecretaris Veldhuijzen van Zanten-Hyllner aan de Voorzitter van de Tweede Kamer der Staten-Generaal 

   van 22 maart 2011, betreft Evaluatie Platform Palliatieve Zorg en informatieverstrekking over project palliatieve zorg voor 
   mensen met een verstandelijke beperking (toezegging ID 3530, 3529) 
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2  Terreinverkenning en afbakening 
In dit hoofdstuk wordt het terrein van het verbeterprogramma Palliatieve zorg (VPZ) verkend en 
afgebakend. Het hoofdstuk start daartoe met een begripsomschrijving. Wat is de betekenis van 
palliatieve zorg? Vervolgens wordt de palliatieve zorg in Nederland in internationaal perspectief 
geplaatst. Daarna bespreken we het overheidsbeleid. Wat verstaan we in Nederland onder goede 
palliatieve zorg? En hoe willen we dat organiseren? Ook bespreken we in dit hoofdstuk hoe we het 
veld van de palliatieve zorg in Nederland bij het VPZ hebben betrokken én in de toekomst willen 
betrekken. Tot besluit van dit hoofdstuk positioneren we het programma ten opzichte van andere 
landelijke verbeterprogramma’s. 

2.1  Begripsomschrijving: betekenis van palliatieve zorg 

In deze paragraaf wordt het onderwerp inhoudelijk afgebakend. Wat is de betekenis van palliatieve 
zorg? 

4
 Hierbij gaat het uitdrukkelijk niet alleen om palliatieve zorg voor oncologiepatiënten, maar ook 

voor patiënten met andere chronische aandoeningen die ongeneeslijk zijn zoals dementie, chronisch 
hartfalen en COPD. 
 
In de palliatieve zorg zijn verschillende fasen te onderscheiden. 
 
Palliatieve fase: in deze fase wordt nog behandeld (ziektegerelateerde palliatie) gericht op 
levensverlenging, kwaliteit van leven, en optimaal cognitief functioneren. Daarbij is de specifieke 
situatie van de patiënt het uitgangspunt. Deze periode kan maanden tot jaren duren. 
 
Palliatief-symptomatische fase: deze fase is niet meer gericht op levensverlenging, maar alle inzet 
is gericht op goede symptoomcontrole (symptoomgerichte palliatie), kwaliteit van leven, bij zo goed 
mogelijk niveau van cognitief functioneren. Deze fase kan weken tot maanden duren. 
 
Palliatief terminale fase: deze fase is gericht op goede symptoomcontrole, comfort en waardig 
afscheid, waarbij het niveau van cognitief functioneren secundair wordt aan adequate 
symptoomcontrole. Deze periode kan een aantal dagen tot een week duren. 
 
Er zijn geen scherpe criteria voor het markeren van de start van de stervensfase. In de praktijk betreft 
het de laatste dagen voor het overlijden, waarin duidelijk is dat het sterven binnen afzienbare tijd zal 
plaatsvinden. 
 
Iedere ziekte heeft een eigen traject. Op onderstaande indeling in trajecten zijn dan ook veel variaties 
mogelijk. Zeker wanneer we bijzondere doelgroepen in ogenschouw nemen zoals kinderen, mensen 
met een verstandelijke beperking of psychiatrische aandoening. De indeling is echter behulpzaam om 
zicht te krijgen op patiënten die palliatieve zorg nodig hebben (zie noot 5). 

1. Een traject met een min of meer stabiele fase, gevolgd door een relatief korte periode van 
plotselinge en snelle achteruitgang. Dit traject is vrij specifiek voor het verloop van de 
ziekteperiode bij kanker. 

2. Een traject met een geleidelijke, maar progressieve achteruitgang, met tussentijdse ernstige 
episodes van acuut ziek zijn, zoals bij chronisch obstructief longlijden en hartfalen. 

3. Een traject met in tijd moeilijk voorspelbare en langdurige achteruitgang zoals hoge ouderdom 
(frailty of kwetsbaarheid) of dementie. 
 

Een belangrijk principe van palliatieve zorg is dat de zorgvrager, samen met diens naasten, de regie 
voert. De zorgverlener stelt zich op als voorlichter en ondersteuner. In een dialoog tussen 
zorgverlener en patiënt / naasten worden beslissingen genomen. 

                                                      
4
 Onderstaande informatie is onder andere gebaseerd op: VIKC, vereniging integrale kankercentra, Algemene inleiding 

   richtlijnen palliatieve zorg, Landelijke richtlijn, Versie 2:0, 10-09-2010. 
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2.2  Palliatieve zorg in internationaal perspectief 

Het niveau van palliatieve zorg in Nederland is, in vergelijking met andere Europese landen, van een 
goed niveau. Tijdens het 11e congres van de EAPC (European Association for Palliative Care) in 2009 
is een ranglijst gepresenteerd met daarin gegevens over de ontwikkeling van palliatieve zorg in 
Europa. Van de 27 landen op de lijst staat Nederland op de vierde plaats. 
Bij het ontwikkelen van kennis en inzichten voor de palliatieve zorg in Nederland is en wordt gebruik 
gemaakt van internationale bevindingen. Bijvoorbeeld het model van Lynn en Adamson (2003) dat in 
Nederland gebruikt wordt om het belang te benadrukken van het vroegtijdig inzetten van palliatieve 
zorg. Of het Zorgpad voor de Stervensfase dat door het Integraal Kankercentrum Nederland locatie 
Rotterdam is vertaald vanuit het ‘Liverpool Care Pathway for the dying patiënt (LPC)’. Dit model is 
ontwikkeld door het ‘Central Team UK’ van het ‘Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool’. 
 
Palliatieve zorg is in Nederland zo veel mogelijk gebaseerd op resultaten van kennis en 
(internationaal) wetenschappelijk onderzoek die is verwerkt in werkmethoden, praktijkgerichte en 
wetenschappelijk onderbouwde richtlijnen en zorgstandaarden. Vanaf 2006 heeft ZonMw een 
onderzoeksprogramma dat hier een belangrijke bijdrage aan levert. 

2.3  Overheidsbeleid 

Waar het gaat om het omschrijven van goede palliatieve zorg, sluit het overheidsbeleid in Nederland 
aan bij de definitie van de World Health Organization (zie hoofdstuk 3) en kenmerkt zich daarnaast 
door een aantal uitgangspunten die door voormalig Staatsecretaris Bussemaker in haar brief aan de 
Voorzitter van de Tweede Kamer ‘De pioniersfase voorbij’

5
 zijn neergelegd en die ook door de huidige 

staatsecretaris worden onderschreven in haar brief ‘Verankering van palliatieve zorg in de praktijk’ van 
13 januari 2011 aan de voorzitter van de Tweede kamer der Staten-Generaal. 
 
 Palliatieve zorg is zo veel mogelijk onderdeel van de reguliere

6
 zorgverlening. Generalistische

7
 

zorgverleners als (huis)artsen en verpleegkundigen en instellingen als verpleeg-,  verzorgings en 
ziekenhuizen moeten in staat zijn om goede palliatieve zorg te verlenen. Ze worden daarbij 
ondersteund door adviezen van specialistische multidisciplinaire consultatieteams; teams met 
verschillende zorgverleners die speciaal hiervoor zijn opgeleid. 

 Zorgverleners en voorzieningen die een rol spelen bij palliatieve zorgen moeten in netwerken 
samenwerken om de zorg voor mensen in de palliatieve fase zo goed mogelijk te organiseren. 

 Curatieve zorg en palliatieve zorg zijn geleidelijk in elkaar overlopend georganiseerd (model van 
Lynn en Adamson, 2003). Dat betekent dat de palliatieve fase in een vroeg stadium gemarkeerd 
moet worden. 

 Eerstelijnszorg speelt een cruciale rol. Niet alleen voor het vroegtijdig identificeren van palliatieve 
patiënten, maar ook omdat patiënten vaak het liefst thuis (of zo thuis mogelijk) willen sterven. 

 
De huidige staatssecretaris sluit aan bij deze uitgangspunten en voegt daar in haar reeds genoemde 
brief van 13 januari 2011 aan de Voorzitter van de Tweede Kamer aan toe dat: 

 Goede palliatieve zorg gemeenschapszorg is: het systeem van zorg en hulp wordt opgebouwd 
vanuit de patiënt als mens en als natuurlijk onderdeel van een sociaal systeem. De zorg moet zo 
dicht mogelijk rondom de patiënt georganiseerd worden. 

 Palliatieve zorg maatwerk is. Zorg sluit aan bij individuele behoeften en culturele diversiteit. De 
patiënt en diens naasten voeren de regie, daarbij ondersteund door professionals. Mensen 
moeten in beginsel ook zelf kunnen kiezen waar de laatste levensfase wordt doorgebracht. Vaak 
geven mensen aan dat ze het liefst thuis sterven.  

                                                      
5
 Zie de brief van voormalig staatsecretaris Bussemaker van VWS aan de Voorzitter van de Tweede Kamer der  

   Staten-Generaal (kenmerk DLZ-KZ-U-2772119). 
6
 Voor de helderheid geven we aan dat we met de term ‘reguliere zorg’ in het VPZ bedoelen: een zorgomgeving waarin het 

   bieden van palliatieve zorg niet de kerntaak is. Dat zijn bijvoorbeeld verpleeghuizen, verzorgingshuizen, ziekenhuizen en  
   dergelijke. Voor hospices of bijna-thuis-huizen is het bieden van palliatieve zorg wel een kerntaak. 
7
 Voor de helderheid geven we aan dat we met de term ‘generalistische zorgverleners’ in het VPZ bedoelen: zorgverleners 

   die niet alléén palliatieve zorg verlenen. Dat zijn huisartsen en verpleeghuisartsen, maar bijvoorbeeld ook artsen in het 
   ziekenhuis, zoals oncologen of cardiologen die naast curatieve behandeling oog en aandacht moeten hebben voor 
   palliatieve zorg. Gewoonlijk worden deze laatste wel specialisten genoemd, maar het zijn geen specialisten in de palliatieve 
   zorg. 
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Het VPZ sluit met haar doelen (zie hoofdstuk 3) aan bij het hierboven genoemde overheidsbeleid, 
zoals ook één van de uitgangspunten is uit de opdrachtbrief (zie bijlage 1). 

2.4  Afstemming met het veld 

Op een aantal manieren is het veld - patiënten, vrijwilligers, mantelzorgers, professionals, 
zorgaanbieders - geraadpleegd bij de totstandkoming van dit programma. We bespreken de 
preprogrammastudie die is uitgevoerd, evenals de expertmeeting die is gehouden. 

2.4.1  Preprogrammastudie 

In de periode juli tot en met september 2010 is door bureau ZorgEssentie op verzoek van ZonMw een 
preprogrammastudie uitgevoerd naar de opzet en inhoud van een mogelijk verbeterprogramma voor 
de Palliatieve zorg.

8
 In deze studie zijn 28 betrokkenen uit het veld van de palliatieve zorg en de 

branche van verpleging, verzorging, thuiszorg en ziekenhuizen naar hun mening gevraagd, evenals 
mensen die ervaring hebben met de uitvoering van landelijke verbeterprogramma’s én uiteraard 
vertegenwoordigers van vrijwilligers en het patiëntperspectief. Naast deze gesprekken zijn tal van 
documenten bestudeerd. Niet alleen om zicht te krijgen op de problemen die patiënten en hun 
naasten ervaren wanneer ze palliatieve zorg nodig hebben (ervaringsverhalen), ook om het 
programma te richten, in te richten en uit te voeren. En tot slot hebben op het 3e Nationaal Congres 
Palliatieve Zorg op 23 en 24 september 2010, 74 deelnemers aan dat congres een korte enquête 
ingevuld over een Verbeterprogramma voor de Palliatieve Zorg. 
 
De preprogrammastudie heeft geleid tot een advies aan ZonMw over het richten, inrichten en 
uitvoeren van een VPZ. Het advies richt zich op: een visie voor het programma; doelen en 
doelgroepen; programmastrategie; ondersteuningsstructuur voor de uitvoer van het programma; 
evenals een gefaseerde aanpak en tijdpad voor de uitrol ervan. 
 
Op basis van de preprogrammastudie is een advies aan ZonMw gegeven dat gebaseerd is op 
meningen en opvattingen uit het veld. Het advies is aan het Platform Palliatieve zorg voorgelegd en 
daar positief ontvangen. 
 
De informatie uit de preprogrammastudie en het daarop gebaseerde advies vormen de basis voor het 
huidige programmavoorstel. 

2.4.2  Expertmeeting 

Naast de informatie uit de preprogrammastudie (zie vorige subparagraaf) is bij het formuleren van dit 
programmavoorstel gebruik gemaakt van informatie uit de expertmeeting die op 22 maart 2011 door 
ZonMw georganiseerd is. Daarvoor waren onder andere de geïnterviewden voor de 
preprogrammastudie uitgenodigd, evenals de leden van het voormalige Platform Palliatieve zorg. Het 
doel van de bijeenkomst was om met experts uit het veld van de palliatieve zorg – vanuit het 
perspectief van patiënten, mantelzorgers en vrijwilligers, professionals en zorgaanbieders - van 
gedachten te wisselen over de inrichting van een landelijk Verbeterprogramma voor de Palliatieve 
Zorg. Daarnaast zijn ook experts uitgenodigd met deskundigheid en ervaring op het terrein van 
landelijke verbeterprogramma’s en onderzoek op het terrein van de palliatieve zorg. 
 
De experts is gevraagd om tijdens de meeting hun expertise in te zetten voor het VPZ, zodat 
professionals en zorgorganisaties door het verbeterprogramma daadwerkelijk geïnspireerd, 
gestimuleerd en ondersteund worden bij verdere kwaliteitsverbetering. Zie Bijlage 5 voor een verslag 
van expertmeeting.

                                                      
8
 Aanzet tot een Verbeterprogramma voor de Palliatieve zorg, Preprogrammastudie in opdracht van ZonMw, M.J. Smits 

   (ZorgEssentie), oktober 2010. 



ZonMw – Verbeterprogramma Palliatieve Zorg  
augustus  2011 

16 
 

2.5  Uitvoering met het veld 
In hoofdstuk 4 (programmastructuur) laten we zien hoe het veld betrokken wordt bij de aansturing van 
het programma (in de programmacommissie; gevraagd om advies). In deze paragraaf geven we aan 
hoe we de inbreng van de landelijke ondersteuningsstructuur voor de palliatieve zorg voor ons zien. 

2.5.1  Centrale rol voor de leden van de Netwerken palliatieve zorg 

Met het VPZ willen we het beleid van VWS ondersteunen dat al vanaf 2001 is ingezet. Daartoe zijn 
door VWS (onder andere) de Netwerken palliatieve zorg ingericht om de kwaliteit van de palliatieve 
zorg in Nederland verder te verbeteren

9
 (zie ook bijlage 4 voor meer informatie over de Netwerken 

Palliatieve zorg en andere ondersteuningsstructuren voor de palliatieve zorg die door VWS zijn 
ingericht). 
 
De netwerken spelen een centrale rol bij het bieden van palliatieve zorg. Dat wordt ook door de 
huidige staatsecretaris onderstreept. In haar brief van 13 januari 2011 ‘Verankering van palliatieve 
zorg in de praktijk’ aan de Voorzitter van de Tweede kamer schrijft ze: 
 

Voor de netwerken palliatieve zorg is een kerntaak om verbindingen tussen de verschillende 
zorgplekken c.q. zorgvoorzieningen te maken, en het aanbod op de vraag van de patiënt af te 
stemmen. 

 
Netwerken palliatieve zorg zijn samenwerkingsverbanden van zorgaanbieders in een bepaalde regio, 
die palliatieve zorg bieden. Het betreft organisaties waarvoor palliatieve zorg de kerntaak is, zoals 
hospices en bijna-thuis-huizen, maar ook reguliere zorgorganisaties als verpleeg- en 
verzorgingshuizen, ziekenhuizen, thuiszorg, huisartsen, VGZ- en GGZ instellingen. De ontwikkeling 
van netwerken is qua aantal voorspoedig verlopen, er is een dekking voor het hele land. Er zijn anno 
2010 66 netwerken, die worden aangestuurd door 50 verschillende netwerkcoördinatoren. 
 
Palliatieve netwerkzorg is een vorm van maatwerk waarin de wensen en behoeften van de individuele 
patiënt en diens omgeving centraal staan. Het doel van de netwerken is het optimaliseren van de 
palliatieve zorg in Nederland, ongeacht de plaats waar de patiënt verblijft. Netwerken dienen daartoe 
samen te werken om goede continuïteit en coördinatie van de palliatieve zorg voor de patiënt en 
naasten te stimuleren. 
 
De netwerken hebben al veel bereikt in de afgelopen jaren. Zo lijkt de aandacht voor palliatieve zorg 
binnen zorgorganisaties en de kwaliteit van de zorg sterk toegenomen. Maar ook wordt geconcludeerd 
dat er nog een lange weg te gaan is. Deelnemers aan het onderzoek waarvan het BMC rapport 
verslag doet (zie noot 10), constateren onder andere dat de samenwerking tussen zorgorganisaties 
nog verder verbeterd kan worden, evenals de borging van de kwaliteit van zorg, de deskundigheid van 
zorgverleners en de keuzevrijheid van cliënten. De doelen die in hoofdstuk 3 geformuleerd staan om 
kwaliteit van leven en sterven voor patiënten en nabestaanden te realiseren, sluiten hier nauw bij aan. 
 
Ook wordt naar aanleiding van dat onderzoek geconstateerd dat binnen de netwerken palliatieve zorg 
wel een begin wordt gemaakt met de zogenoemde kwaliteitscirkel (plan-do-check-act), maar dat deze 
cyclus vaak niet wordt afgemaakt. Met name het evalueren van de uitvoering van afspraken aan de 
hand van effectiviteitcriteria en het naar aanleiding hiervan doorvoeren van verbeteringen in de 
bestaande praktijk, krijgen te weinig aandacht. Binnen het VPZ gaan we stimuleren dat aan het 
verbeteren van netwerkzorg wordt gewerkt middels een projectmatige aanpak. Dat is ook één van de 
doelen van het programma (zie hoofdstuk 3). 
 
De leden van de Netwerken palliatieve zorg worden gestimuleerd en uitgenodigd om - daar waar 
mogelijk gezamenlijk- projectvoorstellen in te dienen. ‘Daar waar mogelijk gezamenlijk’, omdat goede 
palliatieve zorg in netwerkverband geboden wordt. Zo kan een verpleeg- en verzorgingshuis een 
verbetertraject aanvragen om de samenwerking met een nabijgelegen hospice te versterken voor 
duurzame deskundigheidsbevordering en advisering. We stellen echter niet perse de eis van

                                                      
9
 BMC rapport van Cazemier, G., richt, a., Oudenaarden, G., Postma, J.P., Functionele analyse netwerken palliatieve zorg, 

    Eindrapportage Ministerie van VWS, mei 2010. 
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gezamenlijkheid, omdat het ook zinvol kan zijn om binnen één organisatie een verbetertraject op te 
starten. Bijvoorbeeld deskundigheid bevorderen van verzorgenden in een stichting voor verpleging en 
verzorging door het implementeren van de tool ‘Signalering in de palliatieve fase’. 
 
We nemen de leden van de netwerken palliatieve zorg als uitgangspunt voor het VPZ, omdat we 
daarmee het landelijke overheidsbeleid versterken. Maar dat doen we óók omdat deze 
zorgaanbieders reeds actief zijn op het terrein van palliatieve zorg. In vergelijking met andere 
verbeterprogramma’s is de financiële omvang van het VPZ beperkt. Door de leden van de Netwerken 
palliatieve zorg uit te nodigen om deel te nemen aan het programma versterken we zorgaanbieders 
die al actief zijn op dat terrein.  

2.5.2  Gebruik maken van de bestaande ondersteuningsstructuur 

Voor de uitvoering van het programma en de borging ervan op de langere termijn wordt de bestaande 
ondersteuningsstructuren op het gebied van palliatieve zorg – en eventueel ook partijen met kennis 
van landelijke verbeterprogramma’s - optimaal benut. Dat is ook één van de uitgangspunten voor het 
programma uit de opdrachtbrief (zie bijlage1). 
 
In de vorige paragraaf bespraken we de rol van één van de partijen in de landelijke 
ondersteuningsstructuur voor de palliatieve zorg (zie bijlage 4), namelijk de Netwerken Pallatieve zorg. 
Bij de verdere uitwerking van het programma wordt de rol en positie van andere partijen – zoals 
Agora, Highcare Hospices (en haar leden), het IKNL (en de regionale afdelingen), Kenniscentra 
palliatieve zorg, Palliactief, VPTZ - geconcretiseerd. Zij kunnen een rol spelen bij één of meerdere van 
de volgende Programmalijnen die in hoofdstuk 4 staan genoemd: 

 selecteren, bundelen en beschikbaar stellen van Goede Voorbeelden 

 zelf Goede Voorbeelden aanreiken (producten, diensten) 

 regionale ondersteuning bieden voor het uitwisselen van kennis en ervaring tussen de netwerken 
binnen het VPZ, met andere verbeterprogramma’s zoals het LDP of NPO (zie volgende paragraaf) 
én met zorgaanbieders die (nog) niet aan het VPZ deelnemen. 

 
Daarbij haken we aan bij de uitwerking van de rapporten van TNO

10
 en BMC (zie noot 10) over de 

ondersteuningstructuur die op dit moment wordt uitgewerkt (anno mei 2011). Hierover zal de 
staatssecretaris ZonMw en de programmacommissie VPZ informeren. 

2.6  Positionering ten opzichte van andere landelijk programma’s 

Het VPZ heeft raakvlakken met een aantal andere landelijk programma´s. Het VPZ maakt, zoals ook 
één van de uitgangspunten uit de opdrachtbrief is, gebruik van de ervaringen van deze programma’s 
bij het richten, inrichten en uitvoeren van het programma. We maken binnen het VPZ ook gebruik 
van de opbrengsten (producten, diensten) van andere programma’s (waarvan sommige nog in 
uitvoering zijn). Achtereenvolgend benoemen we de programma’s en hoe ze benut worden in het 
VPZ. 
 
Vanaf 2006 voert ZonMw een onderzoeksprogramma uit dat gericht is op het verwerven van kennis 
over goede palliatieve zorg. De ´producten´ van het programma zullen waar mogelijk benut worden in 
het VPZ. Met name de opbrengst van de call vanuit dit programma van eind 2010 - om 
praktijkervaringen of casuïstiek in de palliatieve zorg van Goede Voorbeelden verder te brengen tot 
'goed beschreven Goede Voorbeelden' - is bijzonder relevant voor het VPZ. Het zijn Goede 
Voorbeelden die zonder meer aangeboden kunnen worden aan de deelnemers aan het 
verbeterprogramma. 
 
Op de tweede plaats heeft het VPZ raakvlakken met het Landelijk Dementie Programma (LDP). Dit 
programma is erin geslaagd een landelijke uitrol te bereiken en 57 regionale dementie netwerken te 
realiseren. Ook is de invloed van cliënten op de zorgverlening in de regio’s vergroot. Het LDP is na 
afronding geborgd binnen deze netwerken waarin bijvoorbeeld verpleeg- en verzorgingshuizen, 
thuiszorgorganisaties en huisartsen, samen met patiënten- en mantelzorgers, een 
samenwerkingsverband zijn aangegaan. Doel is om goede afgestemde zorg voor mensen met 

                                                      
10

 TNO rapport, Groen, M., Diepenmaat, M., Onderzoeksrapport in opdracht van het Ministerie van VWS “Optimale organisatie 

     en afstemming van taken, producten en diensten van palliatieve organisaties”, TNO Management Consultants, 
     19 april 2010. 
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dementie te organiseren én optimale mantelzorgondersteuning te realiseren. Aangezien ouderen ook 
palliatieve zorg nodig hebben, zullen de netwerken van het LDP en de Netwerken Palliatieve zorg 
elkaar overlappen. Bovendien zullen de opbrengsten uit het LDP waar mogelijk benut worden als 
Goede Voorbeelden in het VPZ. 
 
In het kader van het Nationaal Programma Ouderenzorg (NPO) zijn eveneens netwerken ingericht, 
waarbij de Universitaire Centra een belangrijke rol spelen. In dit programma ligt de nadruk op 
onderzoek en het beschikbaar stellen van de resultaten daarvan voor praktijk en onderwijs. Ook het 
NPO heeft raakvlakken met het VPZ ten aanzien van samenwerkende organisaties. Bovendien kan de 
kennis die het resultaat is van dit programma benut worden in het VPZ. In het kader van het VPZ 
wordt daarom afstemming gerealiseerd, zowel op programmaniveau (beschikbare kennis benutten / 
Goede Voorbeelden) als op netwerkniveau (regionale afstemming en uitwisseling van ervaringen). 
 
Op de vierde plaats begeeft het VPZ zich op hetzelfde terrein als het programma Op één lijn. Dit is 
een stimuleringsprogramma dat de organisatiekracht en daarmee het innovatief vermogen van de 
zorg dicht bij huis moet vergroten. Het programma Op één lijn zal de komende jaren een impuls geven 
aan multidisciplinaire, integrale zorg voor patiënten door zorgaanbieders te ondersteunen bij het 
organiseren van effectieve samenwerking. Speciale aandacht is er daarbij voor de zorg voor een 
aantal specifieke diagnosegroepen: ouderen, patiënten met diabetes, hartfalen, cardiovasculair 
risicomanagement, COPD of psychische aandoeningen en patiënten met klachten aan het 
bewegingsapparaat. Via het programma wordt fors ingezet op het vergaren van praktische kennis 
over verschillende varianten en vormen van samenwerking, hun kosten en effecten, en de succes- en 
faalfactoren bij de totstandkoming en instandhouding. Dit is kennis die in het VPZ benut kan worden. 
Immers de meeste patiënten willen graag thuis sterven, waarbij ondersteuning vanuit de eerste lijn 
vaak onontbeerlijk is. 
 
In de care sector heeft de afgelopen jaar het programma ‘Zorg voor Beter’ ertoe geleid dat 580 
zorgorganisaties (1000 teams) projectmatig aan verbeteringen hebben gewerkt aan de hand van 
Goede Voorbeelden. In dat programma is veel geleerd. De succes- en faalfactoren voor deze manier 
van verbeteren kunnen als input gebruikt worden (Goede Voorbeelden) voor het inrichten van het 
VPZ. 
Bovendien kan geprofiteerd worden van de beweging tot verbeteren die binnen de care is ingezet om 
daarop met het VPZ voort te borduren. 
 
Van 2009 tot 2012 loop het programma ‘In voor Zorg’ dat door Vilans wordt uitgevoerd. Doel van het 
programma is om de langdurige zorg toekomstbestendig te maken en ervoor te zorgen dat 
medewerkers en cliënten nu en in de toekomst tevreden zijn over de kwaliteit van het aanbod. Het 
programma richt zich op Raden van besturen, managers en werkvloer. Het programma heeft 
verschillende thema’s, namelijk: bedrijfsvoering, ketenzorg, professionals en zorg op afstand. Met 
name in de thema’s ‘ketenzorg’ en ‘professionals’ worden Goede Voorbeelden benut waarvan de 
bruikbaarheid voor het VPZ wordt onderzocht. 
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3  Ambitie, doelen en branches 
In dit hoofdstuk geven we aan waar het programma zich op richt. Wat zijn onze ambities en doelen? 
Op welke branches en doelgroepen richten we ons? 

3.1  Ambitie 

Het programma wil stimuleren dat patiënten in de palliatieve fase en hun naasten zo veel mogelijk 
kwaliteit van leven ervaren. Daartoe is het nodig dat zorg de eigen regie van de patiënt en diens 
naasten als uitgangspunt neemt en dat zorg is afgestemd op de individuele (cultureel gekleurde) 
behoeften. Voor patiënten gaat het om zo veel mogelijk kwaliteit van leven bij een naderend 
levenseinde en een waardige dood. Voor naasten gaat het om een waardig stervensproces voor hun 
dierbare en goede rouwbegeleiding. Het is ook van belang dat zorg doelmatig is, om de beschikbare 
middelen optimaal voor de patiënt en diens naasten in te kunnen zetten. 

3.2  De definitie van de World Health Organization 

In dit programma sluiten we aan bij de definitie van palliatieve zorg van de World Health 
Organization

11
. We willen er een bijdrage aan leveren dat de pallatieve zorg in Nederland: 

 

de kwaliteit van het leven verbetert van patiënten en hun naasten die te maken hebben met een 
levensbedreigende aandoening, door het voorkomen en verlichten van lijden, door middel van 
vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen 
van lichamelijke psychosociale en spirituele aard. 

 
In een Contourenplan

12
 - dat op de instemming van het Platform palliatieve zorg kon rekenen – zijn op 

basis van bovengenoemde WHO definitie algemene doelstellingen van goede palliatieve zorg voor 
2020 geformuleerd, namelijk dat: 

 de zorg altijd uitgaat van de kracht en eigen vermogens van de patiënt en naasten en dat daarop 
behoeften aan zorg, informatie en ondersteuning worden afgestemd. Patiënt empowerment en 
zelfzorg zijn hierbij belangrijk. 

 de patiënt en zijn naasten zich verzekerd weten van optimale multidimensionele palliatieve zorg 
door een integraal multidisciplinair team van mantelzorgers, vrijwilligers en professionals, die 
bereikbaar en beschikbaar zijn, goed samenwerken, zorgbehoeften tijdig identificeren en 
anticiperen op mogelijke problemen, onafhankelijk waar de patiënt zich bevindt en ongeacht de 
aandoening. 

 palliatieve zorg primair wordt gegeven door generalistische zorgverleners die aandacht hebben 
voor de somatische -, psychosociale -, spirituele -, en zingevingaspecten van zorg bij iedere 
patiënt en mantelzorger. 

 zorgverleners vakbekwaam zijn en waar nodig gespecialiseerde deskundigen kunnen raadplegen 
vanuit samenhang en samenwerking in de keten. 

 de zorg gebaseerd is op de resultaten van kennis en wetenschappelijk onderzoek die zoveel 
mogelijk verwerkt is in werkmethoden, praktijkgerichte en wetenschappelijk onderbouwde 
richtlijnen en zorgstandaarden. 

 het voor de patiënt en zijn mantelzorger duidelijk is waar zij terecht kunnen met vragen en 
adviezen op een landelijke eenduidige wijze. 

 
Met het VPZ willen we er een bijdrage aan leveren dat deze doelen gerealiseerd worden.

13
 

                                                      
11

 Zie: www.who.int/cancer/palliative/definition/en/ 
12

 Blijham, G., Visser, K., Koppejan, R., Rhebergen, A., Slort, W., Teunissen, S., Concept Contourenplan Palliatieve zorg, 

    aangeboden aan Platform Palliatieve zorg, versie dd 30 augustus 2010. 
13

 We willen bij de uitvoering van het programma ook zo veel mogelijk aansluiten bij het Witboek Palliatieve zorg 2011 – 2020 

     dat door de Kerngroep (voormalige leden van het Platform Palliatieve zorg) in juni 2011 aan leden van de Tweede Kamer is 
     aangeboden. Auteurs van het Witboek zijn: dr. S. Teunissen en Prof. Dr. K. Vissers (Palliactief), mw. C. van Tol (AHCH), 
     mw. J. Fiouw en dhr. J. Grevenstuk (VPTZ), dr. E. van Rijswijk (NHG Expertgroep Palliatieve zorg), drs. A. Rhebergen 
     (Agora), drs. N. Hoefsmit (OKNL), mw. Y. Roelands (Netwerken Palliatieve zorg NL). 
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3.3  Doelen van het programma 

In dit programma willen we een aantal doelen realiseren. Op de eerste plaats natuurlijk voor de cliënt 
en diens naasten. Daarnaast formuleren we een aantal andere doelen van het programma, namelijk 
rondom het benutten en uitwisselen van bestaande kennis én projectmatig werken binnen de 
Netwerken Palliatieve zorg. 
 
Doel 1: Bevorderen van de kwaliteit van leven en sterven 
Dit programma heeft tot doel om een bijdrage te leveren aan de kwaliteit van leven en sterven van de 
patiënt en diens naasten. Dit doel is al zo veel mogelijk (P)SMART

14
 gemaakt. In het werkplan worden 

de doelen verder meetbaar gemaakt. 
 
De eerste stap in de operationalisering is gezet door speerpunten te identificeren die altijd naar voren 
komen wanneer cliënten, mantelzorgers, vrijwilligers, professionals of zorgaanbieders gevraagd wordt 
waar verbeteringen mogelijk zijn.

15
 Dit heeft geleid tot het (deels al) meetbare doel. 

 

Binnen de projecten ervaart een meerderheid van de patiënten en / of naasten dat: 

 Uit onderzoek blijkt dat de voorkeursplaats van overlijden van patiënten veelal thuis is. Met dit 
programma dragen we bij om minimaal 10%

16
 meer patiënten in de thuissituatie te laten sterven. 

Dit sluit aan bij het beleid van de staatssecretaris van VWS. 

 Patiënten en naasten ervaren dat hun eigen regie is versterkt (bijvoorbeeld omdat patiënten en 
naasten goede voorlichting krijgen om keuzes te maken

17
 of door een cultuuromslag in de 

organisatie of gedragsverandering bij beroepskrachten). 

 Patiënten en naasten ervaren dat de zorg goed op elkaar is afgestemd (bijvoorbeeld 
tussenzorgaanbieders in de keten, tussen beroepskrachten onderling of met mantelzorgers en 
vrijwilligers)  

 Patiënten ervaren dat zorg op hun specifieke wensen, behoeften en waarden is afgestemd 
(bijvoorbeeld door deskundigheidsbevordering van beroepskrachten of een cultuuromslag binnen 
de organisatie ten aanzien diversiteit - afkomst, gender, leeftijd, sexuele geaardheid,etc.). 

 Patiënten ervaren aandacht voor hun zorgbehoeften op lichamelijk, psychosociaal en spiritueel 
gebied (bijvoorbeeld door deskundigheidsbevordering – inclusief gebruik van 
consultatiemogelijkheden – ten aanzien van pro-actief handelen, pijnbestrijding en bestrijding van 
ander lichamelijk ongemak en psychosociale en spirituele zorg). 

 
Boven genoemde speerpunten werden ook benoemd tijdens de expertmeeting, waarvan in bijlage 5 
verslag wordt gedaan. Volgens de aanwezige experts wordt aan deze thema’s (speerpunten) al jaren 
gewerkt. Maar het VPZ kan een doorbraak realiseren. Door het VPZ wordt het bewustzijn voor 
palliatieve zorg vergroot, worden kennis en ervaringen gebundeld en beschikbaar gesteld en krijgen 
organisaties extra financiële middelen om met kwaliteitsverbetering aan de slag te gaan. 
 
Doel 2: Benutten en delen van beschikbare kennis en inzichten 
Belangrijk doel van dit programma is dat de reeds beschikbare kennis en inzichten voor goede 
pallatieve zorg (Goede Voorbeelden) benut worden in de praktijk (zij bijlage 1 voor de opdrachtbrief). 
De vraag naar kennis en inzichten voor goede palliatieve zorg en het aanbod op dit terrein worden in 
dit programma bij elkaar gebracht. Daarbij wordt het volgende SMART doel geformuleerd.

                                                      
14

 PSMART staat voor Patiëntgericht, Specifiek, Meetbaar, Acceptabel, Realistisch en Tijdgebonden. 
15

 De speerpunten zijn afkomstig uit een aantal bronnen. Zie bijlage 6 voor een overzicht daarvan.  

    Ook de Netwerken Palliatieve zorg zelf noemen deze speerpunten voor kwaliteitsverbetering (zie noot 10). 
16

 Uit onderzoek van het NIVEL (10 mei 2010) blijkt dat 88% van de populatie het liefst thuis wil sterven. Op dit moment 

    overlijdt 31% van mensen thuis, 28% in een ziekenhuis, 25% in een verpleeghuis, 10% in een verzorgingshuis en 6% elders 
    (onder andere in de hospice). 
17

 Hoewel goede voorlichting belangrijk is, maakt publieksvoorlichting geen deel uit van het VPZ. We sluiten wel aan bij het 

   rapport van Den Hartog Zorgadvies en het Lindeboom Instituut ‘Publieksvoorlichting palliatieve zorg’ van februari 2011  
   dat goede voorlichting aan specifieke doelgroepen belangrijk is. Patiënten kunnen niet de regie voeren en zelf beslissingen 
   nemen als ze niet over de juiste informatie beschikken. Goede informatievoorziening valt daarmee onder het tweede 
   speerpunt. 
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Na afloop van het programma zijn ten aanzien van alle hierboven genoemde speerpunten 
minstens 5 Goede Voorbeelden geëxpliciteerd, overdraagbaar gemaakt en toegankelijk voor 
zorgaanbieders in de praktijk van de palliatieve zorg. 

 
Ook willen we met het programma een beweging op gang brengen die nog lang nadeint. Het 
programma wil bewustwording en interesse voor palliatieve zorg stimuleren, de deur openzetten naar 
vernieuwing, zorgen dat zo veel mogelijk zorgaanbieders en professionals die te maken hebben met 
de palliatieve zorg betrokken raken. We willen hen motiveren om te veranderen en daarvoor ook tools 
aanreiken. Ervaringen uit Zorg voor Beter, het landelijke verbeterprogramma voor de care, leert dat 
daarvoor ontmoeting een geschikt middel is. In het kader van het programma wordt daarom niet alleen 
kennis gebundeld en beschikbaar gesteld, maar worden ook regionale en/of landelijke bijeenkomsten 
georganiseerd om die kennis breed te verspreiden. 
 

Na afloop van het programma zijn per regio (nog nader te bepalen) minimaal 3 regionale 
bijeenkomsten georganiseerd om kennis en ervaringen uit te wisselen met deelnemers aan het 
programma in de eigen regio, met deelnemers aan andere netwerken (zoals het NPO of LDP) en 
zorgaanbieders die niet bij het VPZ betrokken zijn. 

 
Doel 3: Projectmatig werken 
In hoofdstuk 2.5.1 hebben we – op basis van het BMC onderzoek (zie noot 10) - geconstateerd dat 
binnen de Netwerken Palliatieve zorg onvoldoende projectmatig wordt gewerkt. We nemen dit daarom 
op als doel van het programma. We vragen de deelnemers om hun veranderambities projectmatig uit 
te werken en na afloop vragen we hen daarover verantwoording af te leggen. We formuleren 
onderstaande doel op basis van ervaringen uit andere landelijke verbeterprogramma’s

18
, met name 

Zorg voor Beter. 
 

95% van de gehonoreerde projecten laat in de verantwoording achteraf zien dat ze projectmatig 
hebben gewerkt, waarbij er aandacht is voor: 
– de uitvoering van het project volgens een systematisch plan van aanpak. Bovendien moet borging 
   vanaf stap 1 deel uitmaken van het project;. 
– het betrekken van patiënten, mantelzorgers of vrijwilligers bij het project; 
– de koppeling tussen kwaliteit en doelmatigheid; 
– het (concreet) betrekken van bestuurders en managers binnen het project. 

 

3.4  Branches 

Het VPZ richt zich op de zorg voor cliënten en hun naasten in de thuissituatie en op instellingen waar 
veel mensen overlijden, maar waar palliatieve zorg nog geen vanzelfsprekende zaak is, zoals 
verpleeg- en verzorgingshuizen in de care sector, en zorg voor cliënten in het ziekenhuis. In deze 
sectoren is de behoefte aan verbetering van de palliatieve zorg het grootst. Zoals we in hoofdstuk 1.1 
reeds aangaven, overlijdt 31 % van de mensen thuis, 28 % in een ziekenhuis, 25% in een 
verpleeghuis, 10% in een verzorgingshuis en 6% elders (o.a. in een hospice) (zie noot 5). 
 
Het VPZ richt zich met name op de beroepskrachten die werkzaam zijn binnen deze branches, waarbij 
ook de rol van mantelzorgers en vrijwilligers wordt betrokken. Zij spelen immers een belangrijke rol in 
de palliatieve zorg. De verwachting is dat die rol in de toekomst alleen maar groter zal worden. 
 
Organisaties expliciet gericht op het bieden van palliatieve zorg, zoals bijvoorbeeld (Highcare) 
Hospices, zijn geen doelgroep binnen het programma. Dat wil echter geenszins zeggen dat ze niet 
betrokken kunnen zijn. Binnen de hospices is veel expertise en ervaring beschikbaar die binnen het 
programma benut kan worden. Zorgaanbieders van reguliere zorg kunnen een verbetertraject 
aanvragen om samenwerking en/of uitwisseling van deskundigheid met de hospices vorm te geven. 
 
         

                                                      
18

 Ǿvretveit, J., en Klazinga, N., ‘Meta-evaluation of ten national quality improvement programmes in the Netherland’s 2004- 

    2009, meta-analyse van 10 verbeterprogramma’s’, 19 april 2010. 
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Het VPZ richt zich ook op een aantal specifieke doelgroepen, zoals kinderen, mensen met een 
verstandelijke beperking of psychiatrische aandoening, omdat gebleken is dat er bij zorgaanbieders 
en professionals van deze doelgroepen behoefte is aan ondersteuning bij kwaliteitsverbetering. 
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4  Programmastructuur 
In dit hoofdstuk gaan we in op de programmastructuur. We geven eerst een schematisch overzicht 
waarvan we de verschillende onderdelen in de daarop volgende paragrafen toelichten. De 
programmastructuur laat de aansturing zien en de programmalijnen voor de uitvoering. Daarbij komen 
ook communicatie, evaluatie en borging aan de orde. 

4.1  Schematisch overzicht 

 

VWS

ZonMw

Programma-
commissie

VPZ

Implementeren van goede voorbeelden (producten en diensten)
voor multidisciplinaire palliatieve netwerkzorg op maat

(die aansluit bij behoeften en wensen van cliënten en naasten)

Opdrachtgever

Uitvoering

Adviseren en aansturen

Doel en aanpak

Communicatie
Draagvlak creëren
Communicatie-
structuur opzetten
Benutten van 
bestaande structuren
Landelijke PR 
organiseren
Regionale uitwisseling 
van kennis en 
ervaringen

Scan Netwerken
Meting uitvoeren om 
hiaten in de zorg op te 
sporen t.a.v. de 
speerpunten
Inclusief de vraag of 
alle relevante partijen 
deel uitmaken van het 
bestaande Netwerk

Goede voorbeelden
Producten en diensten 
t.a.v. de speerpunten 
selecteren, bundelen 
en beschikbaar stellen

Goede voorbeelden
Toepassen binnen de 
netwerken / 
zorgaanbieders

Evalueren
Volgen
Bijsturen
Resultaten vastleggen

Borgen
Goede voorbeelden 
verankeren 
Goede voorbeelden 
verankeren voor (post) 
initiële opleidingen
Goede voorbeelden zo 
nodig financieel onder-
zoeken (businesscases)
Zorgstandaard als goed 
voorbeeld uitproberen 
binnen het VPZ

Programmalijnen

Speerpunten
Patiënten sterven op de plek van hun voorkeur
Patiënten en naasten ervaren dat hun eigen regie is versterkt
Patiënten en naasten ervaren dat de zorg goed op elkaar is afgestemd
Patiënten ervaren dat zorg op hun specifieke wensen, behoeften en waarden is afgestemd
Patiënten ervaren aandacht voor hun zorgbehoeften op lichamelijk, psychosociaal en spiritueel gebied

 

4.2  Aansturing 

4.2.1  VWS, ZonMw en programmacommissie 

De programmacommissie (zie bijlage 2 voor de leden) is breed samengesteld, zodat verschillende 
perspectieven daarin vertegenwoordigd zijn. Zo is gekozen voor ervaring vanuit verschillende 
branches (care, cure, publieke sector, financiering, onderzoek, onderwijs), beroepsgroepen en 
cliëntperspectief. Ook zijn verschillende functies vertegenwoordigd zoals professionals, bestuurders 
en inspecteurs van de Inspectie voor de Gezondheidszorg. Eén lid van de programmacommissie heeft 
ervaring als lid van een andere landelijke verbeterprogramma, namelijk Zorg voor Beter. En één lid 
van de programmacommissie is ook lid van de programmacommissie van het Onderzoeksprogramma 
Palliatieve zorg. 
 
De programmacommissie VPZ werkt in opdracht en onder eindverantwoordelijkheid van het 
ZonMwbestuur. De programmacommissie heeft op hoofdlijnen tot taak het programma in te richten 
(aanpak en planning), de uitvoering te monitoren en het programma te evalueren en eventueel bij te 
sturen. De taken van de programmacommissie zijn vastgelegd in een taakopdracht (zie bijlage 3). 
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4.2.2  Advies 
Betrokkenheid van brancheorganisaties, beroepsverenigingen, cliëntorganisaties, onderwijs, 
financiers van zorg gaan we realiseren door hen op relevante onderdelen van het programma om 
advies te vragen. Zij worden uitgenodigd om hun stem te laten horen. Deze partijen adviseren de 
programmacommissie gedurende de start -, uitvoerings- en evaluatiefase van het programma. 

4.3  Programmalijnen 

In het schematische overzicht van de programmastructuur in paragraaf 4.1 staan de programmalijnen. 
Dit zijn activiteiten binnen het programma die worden ingezet om het algemene doel van het 
programma te realiseren, namelijk: Implementeren van Goede Voorbeelden (producten en diensten) 
voor multidisciplinaire palliatieve netwerkzorg op maat met als doel de kwaliteit van leven van cliënten 
en naasten te verbeteren. 
 
De programmalijnen zijn: verzamelen van Goede Voorbeelden (selecteren, bundelen en 
beschikbaar stellen); Goede Voorbeelden (toepassen); communicatie; evaluatie; en borging. Ze 
worden achtereenvolgend besproken. Kern van het programma is de lijn ‘Goede Voorbeelden 
toepassen’. De andere activiteiten zijn ondersteunend daaraan. 

4.3.1  Goede Voorbeelden: selecteren, bundelen, beschikbaar stellen 

Belangrijke opdracht aan het VPZ is dat bestaande kennis en inzichten benut worden voor het verder 
verbeteren van de kwaliteit van palliatieve zorg in Nederland, met aandacht voor doelmatigheid. In het 
voorliggende programma gebruiken we daartoe ´Goede Voorbeelden´ die voorhanden zijn om het 
doel en de resultaten van het programma (zie Hoofdstuk 3) te realiseren. Goede Voorbeelden zijn 
producten (bijvoorbeeld richtlijnen of hulpmiddelen), maar ook diensten (bijvoorbeeld de expertise 
voor het implementeren van kennis en inzichten voor goede palliatieve zorg). 
 
Om vast te stellen wat als ‘Goed Voorbeeld’ geldt gaan we binnen het programma criteria formuleren 
(concreet uit te werken in het werkplan). We sluiten daarbij onder andere aan bij de criteria die 
gebruikt worden in het kader van Zorg voor Beter. Daarin wordt bijvoorbeeld gesteld dat het initiatief 
direct ten goede moet komen aan patiënten, dat de meerwaarde op z’n minst bewezen en 
geregistreerd moet zijn door een klein kwalitatief onderzoek, dat patiënten betrokken zijn bij het 
project, dat de innovatie zo beschreven is dat deze overdraagbaar is om elders toe te passen. 
 
Ervaringen uit het programma ‘Zorg voor beter’ leren dat óók als Goede Voorbeelden gebruikt worden 
er ruimte moet zijn voor lokale aanpassingen. Interventies zijn niet automatisch toepasbaar op een 
specifieke locatie.

19
 De status van Goede Voorbeelden laat zich daarom ook beter omschrijven als 

inspiratiebron, dan als een blauwdruk. Goede Voorbeelden laten zich niet mechanisch uitrollen. Ze 
vragen veelal om toespitsing of aanpassing aan locale omstandigheden en vragen. Uiteraard is 
aanpassen van evidence based richtlijnen niet wenselijk.

20
 Wel kan de bruikbaarheid en 

toepasbaarheid van dergelijke richtlijnen in verschillende organisaties of voor verschillende 
doelgroepen om een andere vorm of aanpak voor implementatie vragen. 
 
We zoeken ook naar Goede Voorbeelden in andere landelijke verbeterprogramma’s, die in hoofdstuk 
2.7 genoemd staan én in internationale literatuur. Ook de Goede Voorbeelden die in het kader van het 
onderzoeksprogramma Palliatieve zorg beschreven zijn, worden aangeboden in het VPZ. 
ZonMw vraagt partijen voor het selecteren, bundelen en beschikbaar stellen van Goede Voorbeelden 
een voorstel uit te werken.

                                                      
19

 Zie KiZ, Tijdschrift over kwaliteit en veiligheid in zorg, Thema: Grootschalige kwaliteitsverbetering, april 2010, nummer 2, 

     p. 5. 
20

 In ieder geval niet vanuit één specifieke praktijksituatie. Aanpassen van richtlijnen volgt een route waarbij experts betrokken 

     zijn. 
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4.3.2  Goede Voorbeelden: toepassen en benutten 
Binnen de speerpunten van het programma kunnen leden van de Netwerken Palliatieve zorg – in 
samenspraak met cliënten, mantelzorgers of vrijwilligers – een keuze maken voor een verbetertraject. 
Ruimte om eigen keuzes te maken die aansluiten bij de specifieke hiaten in hun organisatie/netwerk, 
drijfveren en specifieke context, betekent vaak dat met veel enthousiasme aan verbeteringen wordt 
gewerkt. Door in de voorwaarden de eis te stellen om bij die verbetertrajecten Goede Voorbeelden 
(producten, diensten) te gebruiken, voorkomen we dat iedere organisatie zelf het wiel gaat uitvinden 
en wordt bestaande kennis geïmplementeerd. 
 
Organisaties kunnen zelf bepalen voor welke activiteiten extra financiering nodig is, omdat daarvoor 
de expertise binnen de eigen organisatie ontbreekt. Bijvoorbeeld: voor de implementatie van het 
Zorgpad voor de Stervensfase (product) een deskundige inhuren (dienst) om dat proces te 
ondersteunen. 

4.3.3  Communicatie 

Met het VPZ worden professionals in de reguliere zorg gefaciliteerd om bestaande kennis en inzichten 
te gebruiken om de palliatieve zorg te verbeteren. Het programma stimuleert dat Goede Voorbeelden 
beschikbaar komen (en blijven) en dat zorgprofessionals ondersteuning krijgen om deze te 
implementeren in hun eigen werkwijze. Het programma zet communicatieactiviteiten uit die bijdragen 
aan dit proces. 
 
Draagvlak creëren 
(Communicatie)activiteiten in de voorbereidings- en startfase van het programma moeten eraan 
bijdragen dat de beoogde organisaties (die behoren tot de landelijke ondersteuningsstructuur voor de 
palliatieve zorg) participeren in het programma en hun achterban informeren over de mogelijkheden 
die het programma biedt. 
 
Communicatie infrastructuur opzetten 
Binnen het VPZ zullen diverse partijen actief communiceren, zowel op landelijk niveau, als op 
regionaal en lokaal (netwerk) niveau. Uiteindelijke dienen de zorgprofessionals zelf bereikt te worden. 
ZonMw ontwikkeld met de betrokken organisaties, een communicatie infrastructuur waardoor ze 
activiteiten op elkaar kunnen afstemmen, op de hoogte kunnen blijven van de ontwikkelingen in het 
programma en een rol kunnen spelen in de communicatie naar hun achterban. 
 
Bestaande communicatiestructuren benutten 
Het programma wil in korte tijd een impuls geven aan de kwaliteitsverbetering van de palliatieve zorg. 
Vanaf de start met een focus op de borging van de kennis en producten na afloop van het 
programma. De strategie voor de communicatie is daarom om zoveel mogelijk gebruik te maken van 
al bestaande communicatiekanalen en –structuren. De communicatiekanalen benutten van de 
organisaties die een rol spelen in de uitvoering van het programma, liggen hierbij voor de hand. 
 
Landelijke PR organiseren 
De communicatie over het programma vindt plaats door veel verschillende partijen. Daarbij ligt het 
risico van versnippering op de loer waardoor informatie bepaalde doelgroepen niet bereikt of waardoor 
resultaten en activiteiten niet met elkaar in verband worden gebracht. Wil het programma 
daadwerkelijk een landelijke versnelling van kwaliteitsverbetering in de palliatieve zorg op gang 
brengen, dan zullen communicatieactiviteiten nodig zijn die dit wel doen. ZonMw zal partijen vragen 
die een rol gaan spelen in de programmastructuur hier een bijdrage aan te leveren. 
 
Regionale uitwisseling realiseren 
In Zorg voor Beter is gebleken dat, naast het leren van de experts, ook het leren van elkaar een goede 
stimulans is om aan de slag te gaan met het verbeteren van zorg. Regionale uitwisseling bleek bij 
Zorg voor Beter waardevol. Door het organiseren van project- en netwerkoverstijgende bijeenkomsten 
worden deelnemers aan het VPZ gefaciliteerd om ervaringen over vergelijkbare projecten uit te 
wisselen en van elkaar te leren. Bij die bijeenkomsten kunnen ook ‘voortrekkers’ (koplopers, 
getalenteerde medewerkers) een rol spelen als goede voorbeeld voor anderen. 
 
In het programma wordt regionale kennisuitwisseling gerealiseerd. Daarvoor vraagt ZonMw regionale 
partijen (eventueel in regionaal samenwerkingsverband). Het gaat dan bijvoorbeeld om het
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organiseren van bijeenkomsten voor het uitwisselen van kennis en ervaringen óver de Netwerken 
heen én over het programma heen met netwerken van andere landelijke verbeterprogramma’s, zoals 
bijvoorbeeld het LDP of NPO of Op één lijn (zie hoofdstuk 2.7). 

4.3.4  Evaluatie 

Evalueren en monitoren van landelijke verbeterprogramma’s is een complex proces. De ervaringen 
leren echter wel dat meten van wezenlijk belang is. Dit stimuleert de voortgang en focust het 
programma. Eén van de uitgangspunten voor het programma uit de opdrachtbrief (zie bijlage 1) is dat 
het programma op onderdelen jaarlijks wordt geëvalueerd op effectiviteit. Op basis van deze 
evaluaties kunnen programmaonderdelen – indien nodig – (tussentijds) worden bijgesteld. Daarnaast 
worden de resultaten van het programma gemeten ten aanzien van de (P)SMART doelen in hoofdstuk 
3. Een en ander wordt nader uitgewerkt in een onderzoeksplan. Een aantal uitgangspunten daarbij 
zijn: 

 In het VPZ wordt op programmaniveau geëvalueerd, vanaf de start (0 meting / scan) en aan het 
eind om vast te stellen of de PSMART doelen gehaald zijn. 

 In het VPZ wordt onderzocht of de indicatorenset van het Nivel bruikbaar is, doorontwikkeld en 
aangevuld kan worden, om de PSMART doelen van het programma vast te stellen en een 0- 
meting uit te voeren om hiaten in de zorg op te sporen. Daarbij wordt ook de bruikbaarheid van 
het instrument en het draagvlak voor het instrument meegenomen. 

 Informatie ten aanzien van het benutten, beschikbaar stellen en delen van kennis worden vanaf 
de start van het programma meegenomen. 

 Het programma wordt op proces- en structuurniveau geëvalueerd om tussentijds bij te kunnen 
stellen en om na afloop de leerervaringen voor andere programma’s te kunnen benutten. 

 Er is een goede balans tussen de kosten van de evaluatie en de inhoudelijke omvang van het 
programma. Belangrijkste doel van het programma is dat de kwaliteit van leven van patiënten en 
hun naasten wordt verbeterd. 

4.3.5  Borging 

Borgen is een wezenlijk onderdeel van het programma. Om dat te realiseren wordt dit vanaf de start 
van het programma meegenomen. Het is expliciet onderdeel van alle evaluaties. We noemen hier een 
aantal onderdelen van de borging. 
 
Goede Voorbeelden verankeren 
Door één van de patijen die reeds actief zijn binnen de bestaande landelijke ondersteuningsstructuur 
voor de palliatieve zorg (zie bijlage 4) de opdracht te verlenen om Goede Voorbeelden te selecteren, 
bundelen en beschikbaar te stellen worden de opbrengsten van het programma op de langere termijn 
geborgd. 
 
Verankering in (post) initiële opleidingen 
In het VPZ wordt een relatie gelegd met de opleidingen. De kennis die in het VPZ wordt 
gebundeld en beschikbaar gesteld voor de praktijk, wordt ook aangereikt aan (post) initiële 
opleidingen. Met belanghebbenden, zoals bijvoorbeeld Calibris, worden daar afspraken over gemaakt. 
Cablibris is als kenniscentrum voor leren in de praktijk in Zorg, Welzijn en Sport verantwoordelijk voor 
erkenning van leerbedrijven en vaststelling van kwalificaties. Voor de stimulering van activiteiten op 
het terrein van onderwijs en opleiding wordt binnen het programma een bescheiden budget 
gereserveerd. 
 
Financiële borging van kwaliteitsverbetering 
In de doelen van het programma is niet expliciet opgenomen dat nieuwe financieringsvormen worden 
gezocht of onderzocht. Wat we binnen het VPZ wel gaan stimuleren is dat optimale kwaliteit van 
palliatieve zorg wordt ingebed in de reguliere zorg. Daar waar we op financiële barrières stuiten zien 
we het als taak van het programma hier in een of andere vorm aandacht aan te besteden. 
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Zorgstandaarden voor chronische ziekten / generieke module palliatieve zorg 
Binnen het VPZ wordt een verbinding gelegd met de Zorgstandaarden voor Chronische ziekten

21
 die 

op dit moment (anno mei 2011) in ontwikkeling zijn. Palliatieve zorg wordt een generieke module bij 
deze zorgstandaarden, omdat deze zorg aan het eind van het leven aanvullend en overlappend is met 
zorg voor mensen met verschillende chronische aandoeningen, zoals dementie of COPD. Het 
Zorgcoördinatieplatform stimuleert en ondersteunt de totstandkoming van zorgstandaarden voor 
chronische ziekten. Een zorgstandaard stelt de norm voor goede zorg vast gezien vanuit de patiënt, 
beschrijft de inhoud van de zorg voor een bepaalde chronische ziekte, de bijpassende organisatie en 
de indicatoren van kwaliteit. Zorgstandaarden spelen een belangrijke rol bij de omslag naar meer 
patiëntgerichte, proactieve en integrale zorg. 
 
Wanneer de tijdspanne het toelaat kunnen Goede Voorbeelden uit het programma beschikbaar 
komen voor de generieke module palliatieve zorg. In het kader van het VPZ wordt de generieke 
module palliatieve zorg – naar alle waarschijnlijkheid beschikbaar in 2012 – uitgeprobeerd om 
uitvoeringsproblemen en valkuilen op te sporen. Eén van de uitgangspunten voor het programma (zie 
de opdrachtbrief bijlage 1) is ook dat de generieke module voor de palliatieve zorg een plaats dient te 
krijgen in het verbeterprogramma. 
 

                                                      
21

 Zorgstandaarden in model, rapport over het model voor zorgstandaarden bij chronische ziekten, Coördinatieplatform 

    Zorgstandaarden, ZonMw programma Diseasemanagement chronische ziekten, Den Haag, februari 2010. 
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5  Planning 
In 2011 worden een aantal voorbereidingen getroffen om in 2012 daadwerkelijk van start te kunnen 
gaan. De eerste mogelijkheid om een subsidieaanvraag in te dienen is voorjaar 2012. In de verdere 
uitvoering van het programma worden - afhankelijk van de aanmeldingen - verschillende rondes 
uitgezet voor het indienen van projectvoorstellen. De maximale looptijd van een project één jaar. De 
looptijd van het programma is vier jaar. 
De planning van het VPZ wordt in het werkplan verder uitgewerkt. Gestart wordt met de volgende 
activiteiten: 
1. Opdracht verlenen aan één partij of een aantal partijen om Goede Voorbeelden te selecteren, 
    te bundelen en beschikbaar te stellen. 
2. Opdracht verlenen aan een partij om de PSMART doelen te meten. 
3. Uitwerken van de tussentijdse evaluatie (om programma bij te kunnen stellen) en eindevaluatie. 
4. Afspraken maken voor regionale en/of landelijke kennisuitwisseling. 
5. Verstrekken van wervende informatie over het programma. 
6. Inrichten van verbeterprojecten voor het implementeren van Goede Voorbeelden. 
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6  Financiële omvang en meerjarenraming van het programma 
 
 
Beschikbare middelen 2012-2016  
Bijdrage VWS: Totaalbudget € 7,8 miljoen 
 
 

2012: € 1.300.000,- 
 

2013: € 1.900.000,- 
 

2014: € 1.900.000,- 
 

2015: € 1.900.000,- 
 

2016: €    800.000,- 
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Bijlage 1 Opdrachtbrief van VWS 
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Bijlage 2 Samenstelling programmacommissie 
 
 
Drs. Jenneke van Veen (voorzitter) 
Dr. Janneke P. Schermers (vice-voorzitter) 
Drs. Yvonne van Gilse 
Drs. Kees de Jong 
Dr. Joep Douma 
Drs. Kees Goedhart 
Mw. Ingrid Renes 
Dr. Richard Starmans 
Mw. Corry van Tol 
Drs. Wubbien Wesselink 
 
Mr. Stephanie Bos (waarnemer VWS) 
Drs. Marianne van der Putten (waarnemer Inspectie) 
 
Drs. Emma van Dongen (programmasecretaris ZonMw) 
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Bijlage 3 Taken en verantwoordelijkheden van de              
        programmacommissie 
 
Taakopdracht programmacommissie Verbeterprogramma Palliatieve Zorg (VPZ) 
In de opdrachtbrief van 21 juli 2011, kenmerk DLZ/KZ-U-3071059) verzoekt drs. P.H.A.M. Huijts, 
Directeur-Generaal Volksgezondheid, het bestuur van ZonMw om binnen de uitgangspunten en het 
beschikbare budget een programmavoorstel te maken voor de palliatieve zorg. Het ZonMw bestuur 
heeft deze opdracht aanvaard. Conform de standaard werkwijze van ZonMw heeft het bestuur voor de 
uitvoering van de bij de opdracht behorende taken een commissie ingesteld, genaamd 
‘programmacommissie VPZ’. De taakopdracht van de programmacommissie luidt als volgt. 
 
I. Algemene taakomschrijving 
De programmacommissie VPZ heeft in opdracht en onder eindverantwoordelijkheid van het 
ZonMwbestuur tot taak: 

a. het opstellen van een programmavoorstel (met specifieke aandacht voor communicatie en 
implementatie); 

b. het aanbesteden van delen van het programma inclusief de daarbij behorende 
subsidievoorwaarden en vast te leggen inspannings- en resultaatverplichtingen (bijvoorbeeld 
het bundelen en beschikbaar stellen van Goede Voorbeelden / kennis; evaluatie van het 
programma inclusief 0-meting middels een scan)

22
; 

c. het vastleggen van subsidievoorwaarden en inspannings- en resultaatverplichtingen voor in te 
dienen subsidieaanvragen voor verbetertrajecten; 

d. het instellen van een subcommissie die onder de verantwoordelijkheid van de 
programmacommissie na vaststelling en openstelling van een programma zorg draagt voor 
beoordelingen, prioritering en ter honorering of afwijzing voorleggen aan de directeur van 
voorstellen passend binnen het programma en het budget; 

e. de inhoudelijke, organisatorische en financiële aansturing en zo nodig tussentijdse bijstelling 
van het programma;  

f. het in samenspraak met VWS stroomlijnen en mede-organiseren van communicatie en 
publiciteit over het programma; 

g. het bewaken van de inhoudelijke en organisatorische samenhang en afstemming met andere 
landelijke (verbeter)programma’s; 

h. het regelmatig (tussentijds) afleggen van verantwoording aan ZonMw bestuur en VWS via 
viermaandelijkse voortgangsrapportages, jaarverslagen en (tussentijdse) (zelf)evaluatie. 

 
II. Doel, inhoud en omvang programma 
1  Het kader voor het VPZ is vastgelegd in de brief van de minister van Volksgezondheid, 

Welzijn en Sport van {datum, kenmerk}. Het VPZ wil professionals en zorgaanbieders in 
beweging brengen voor het verder verbeteren van de kwaliteit van de palliatieve zorg met 
aandacht voor doelmatigheid en efficiëntie. Het programma zet daartoe in op brede 
verspreiding van de reeds beschikbare kennis en inzichten (Goede Voorbeelden; inclusief 
zorgstandaarden en richtlijnen) op de thema’s van het programma. Dat zijn: 
a. Versterken van de eigen regie van de patiënt (inclusief sterven op de plek van eigen 

voorkeur) 
b. Versterken van palliatieve zorg in de eerste lijn 
c. Bevorderen van samenwerking (zorgaanbieders met elkaar, beroepskrachten onderling 

en met vrijwilligers en mantelzorgers) en continuïteit van zorg (inclusief 24-uurs 
beschikbaarheid) 

d. Bevorderen van cultuuromslag (vanzelfsprekende aandacht voor palliatieve zorg, 
gedragsverandering, reflectie) 

e. Bevorderen van deskundigheid (inclusief gebruik van consultatiemogelijkheden) ten 
aanzien van pro-actief handelen, pijnbestrijding en bestrijding van ander lichamelijk 
ongemak en psychosociale en spirituele zorg 

                                                      
22

 Het bestuur van ZonMw blijft zelf eindverantwoordelijk voor het evalueren van programma’s 
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2  De programmacommissie houdt in het bijzonder rekening met de aanwijzing die de directeur-
generaal Volksgezondheid bij zijn aanwijzing van 21 juli 2011, DLZ/KZ-U-3071059 heeft 
gegeven. 

3  Het programma heeft een looptijd van minimaal 3 jaar en voor de uitvoering van het 
programma is 2,6 miljoen euro per jaar beschikbaar. Het totale budget bedraagt 7,8 miljoen 
euro. 

4  Eventuele aanvullende opdrachten of aanwijzingen die de minister van VWS op een later 
tijdstip geeft door middel van de jaarlijkse opdrachtbrief aan ZonMw of in andere brieven, 
worden door de programmacommissie eveneens betrokken in haar werkzaamheden. 
Uitgangspunt is wel dat dit de lopende activiteiten en verplichtingen niet doorkruist en hierover 
vooraf afstemming heeft plaats gevonden met de programmasecretaris en voorzitter van de 
programmacommissie. 

 
III. Verhouding tot ZonMw-bestuur/ programmacommissie VPZ 
1  De programmacommissie voert haar taken uit onder eindverantwoordelijkheid van het bestuur. 

Daarbij is in het bijzonder van belang: 
a.  Het door de programmacommissie opgestelde programmavoorstel wordt na vaststelling 

door het bestuur ter goedkeuring voorgelegd aan de minister van VWS. 
b. Het bestuur beslist voorts over eventuele bijstellingen van een goedgekeurd programma. 
c. De (zelf)evaluatie van het programma wordt na vaststelling in het bestuur toegezonden 

aan de minister van VWS. 
d. De directeur van ZonMw zorgt voor adequate (kwalitatief en kwantitatief) ondersteuning 

van de programmacommissie. 
e. Het Bestuursreglement ZonMw art. 10 - 19. 

2  De overige taken, als beschreven in artikel I voert de programmacommissie zelfstandig uit, 
maar onder eindverantwoordelijkheid van het bestuur. 

 
IV. Instellingstermijn 
1  De leden van de programmacommissie zijn genoemd op persoonlijke titel. Het ministerie van 

VWS en de Inspectie voor de Gezondheidszorg hebben in de programmacommissie de rol 
van waarnemer. 

2  De programmacommissie wordt ingesteld voor de termijn die nodig is om de opdracht te 
kunnen afronden, maar de instellingstermijn eindigt in elk geval vijf jaar nadat zij door het 
bestuur is ingesteld. Na het verstrijken van de termijn van vijf jaar kan de 
programmacommissie, indien de noodzaak daartoe bestaat, blijven voortbestaan, maar dan 
kan de taakopdracht heroverwogen worden. 

3  Aanvullende aanwijzingen of opdrachten van de minister van VWS rond hetzelfde 
aandachtgebied kunnen er eveneens toe leiden dat de instellingstermijn van de 
programmacommissie wordt verlengd, maar niet langer dan vijf jaar nadat zij door het bestuur 
is heringesteld en/of de samenstelling van de programmacommissie wordt aangepast. 

 
V. Functioneren en werkwijze 
1  De programmacommissie is gehouden te functioneren binnen de door het bestuur van ZonMw 

gestelde beleidsregels. Onder beleidsregels wordt onder andere verstaan besluiten van het 
bestuur en door het bestuur vastgestelde conclusies van o.a. de zogenoemde ZonMw-dagen. 
Het gaat daarbij onder meer om: 
a. procedures ZonMw (oktober 2002); 
b. bestuursreglement ZonMw (18 februari 2005) 
c. eventuele andere beleidsregels die voor de uitvoering van de programmacommissie 

relevant zijn. 
2  De werkwijze van de programmacommissie is vastgelegd in het Bestuursreglement ZonMw 

(18 februari 2005). 
3  De programmacommissie is voorts gehouden aan de wet- en regelgeving die op ZonMw van 

kracht is, met name: 
a.  Algemene wet bestuursrecht; 
b.  Wet op de organisatie van ZorgOnderzoek Nederland; 
c. Wet op de Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek 
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Bijlage 4 Lijst met afkortingen en uitleg belangrijkste landelijke  
        spelers 
 
Afkortingen 

 ActiZ, branche organisatie van zorgondernemers in de ouderenzorg en thuiszorg 

 Associatie Highcare Hospices, associatie van zelfstandige highcare hospices 
Agora, Landelijk kenniscentrum voor de palliatieve zorg (zie voor meer uitleg hier beneden) 

 IKC, Integrale Kanker Centra (zijn vanaf 1 januari 2011 opgegaan in de locale afdelingen van het 
IKNL) 

 IKNL, Integraal Kankercentra Nederland (zie voor meer uitleg hier beneden) 

 Kenniscentra palliatieve zorg, zijn verbonden aan de volgende universitaire medische centra (zie 
voor meer uitleg hier beneden) 

  LOC, zeggenschap in zorg (ondersteuning en belangenbehartiging van cliëntenraden in 
ouderenzorg, thuiszorg, GGz, Maatschappelijke Opvang, verslavingszorg en welzijnsorganisaties) 

 LVG, Landelijke Vereniging Georganiseerde eerste lijn (tevens belangenbehartiger van de 
ROSsen) 

 Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) 

 Netwerken palliatieve zorg (zie voor meer uitleg hierbeneden) 

 NFK, Nederlandse Federatie van Kankerpatiëntenorganisaties 

 NPCF, Nederlandse Patiënten en Cliënten federatie 

 NPV, Nederlandse Patiënten Vereniging 

 NVZ, Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen 

 Palliactief, Nederlandse Vereniging voor professionele palliatieve zorg , de landelijke 

 muldisciplinaire beroepsvereniging voor de palliatieve zorg (voormalig NPTN) 

 ROS Regionale ‘OndersteuningsStructuur voor de eerste lijn (voorheen financiële middelen die 
alleen voor huisartsen bestemd waren) 

 VIKC, Vereniging Integrale Kanker Centra (is vanaf 1 januari opgegaan in de stichting IKNL) 

 VPTZ, Vrijwilligers Palliatieve Terminale Zorg 
 
Uitleg belangrijkste landelijke spelers in de palliatieve zorg 
Belangrijkste spelers zijn naast de vrijwilligersorganisatie VPTZ, cliëntorganisaties als LOC, NPCF, 
NPV of beroepsverenigingen als NHG, V&VN, Palliactief of de Associatie voor Highcare hospices (en 
haar leden) de volgende organisaties: het landelijke kenniscentrum Agora (opereert op landelijk 
niveau), de integrale kankercentra (op regionaal niveau) en de Netwerken op lokaal niveau. Ze komen 
achtereenvolgend aan de orde. Daarnaast wordt ook kort ingegaan op de rol van de Kenniscentra. Op 
dit moment (anno mei 2011) wordt de ondersteuningsstructuur voor de palliatieve zorg opnieuw door 
VWS uitgewerkt naar aanleiding van het BMC rapport (noot 10) en het TNO rapport (noot 11). 
Onderstaande kan daardoor veranderen of veranderd zijn. 
 
Agora 
Het landelijk ondersteuningspunt Agora richt zich primair op de volgende kerntaken: het uitwisselen 
van informatie en afstemming van initiatieven op het gebied van deskundigheidsbevordering, 
visievorming, kwaliteitsverbetering en onderzoek, het faciliteren en ondersteunen van (koepels) van 
zorgverleners en patiëntenorganisaties, en het informeren van koepels van zorgverleners en 
patiëntenorganisaties over regionale initiatieven. 
Agora ontvangt hiervoor van VWS een instellingssubsidie. Jaarlijks is overleg met Agora over de 
activiteiten. 
 
IKNL 
Vanaf 2001 hebben alle locaties van het IKNL (voormalige IKC’s) een afdeling palliatieve zorg. Daarbij 
moet de focus niet alleen liggen op oncologie maar ook op andere ziekten met een palliatief terminale 
fase en ouderen die het levenseinde naderen. 
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Zeven van de acht integrale kankercentra zijn in 2011 gefuseerd tot een landelijke organisatie 
Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL), met behoud en versterking van de regionale functie. 
IKNL - Integraal Kankercentrum Nederland – is op 1 januari 2011 als stichting ontstaan uit een fusie 
van zeven regionale kankercentra (IKC’s): IKA, IKL, IKMN, IKNO, IKO, IKR en IKW. Alleen het 
Integraal Kankercentrum Zuid heeft niet aan de fusie meegedaan. 
De naamgeving van de voormalige regionale IKC’s is aangepast (IK staat voor Integraal 
Kankercentrum): 

 IKN, locatie Amsterdam (voormalig IKA) 

 IKN, locatie Maastricht (voormalig IKL) 

 IKN, locatie Utrecht (voormalig IKMN) 

 IKN, locatie Groningen/Enschede (voormalig IKNO) 

 IKN, locatie Nijmegen (voormalig IKO) 

 IKN, locatie Rotterdam (voormalig IKR) 

 IKN, locatie Leiden (voormalig IKW) 

 IKZ (IK Zuid) blijft dezelfde naam houden, heeft niet aan de fusie meegedaan. 
 
De integrale kankercentra richten zich primair op de volgende kerntaken: het organiseren en uitvoeren 
van de specialistische regionale consultatieteams (door uitdragen kennis, door telefonische advisering 
van individuele consultvragers en door scholing van groepen zorgverleners), het ondersteunen van 
beroepsbeoefenaars in zorginstellingen en netwerken palliatieve zorg door richtlijnontwikkeling en 
implementatiemethoden, gericht op kwaliteitsverbetering, en het ondersteunen van instellingen, 
netwerken en consulenten bij het zichtbaar maken van de kwaliteit van zorg door registratie (van 
consulten en patiëntgegevens) en monitoring. 
 
De locale afdeling van het IKNL worden gefinancierd via de beleidsregels van het NZa (Nederlandse 
Zorgautoriteit) gebaseerd op de Wet Marktordening Gezondheidszorg. Er is geen directe 
sturingsrelatie tussen de locale afdeling van het IKNL en het ministerie van VWS. 
 
Overlap Agora en IKNL 
Door de voorgenomen fusie van de integrale kankercentra is sprake van twee landelijke organisaties. 
Bovendien komt uit het onderzoek van TNO (noot 11) naar voren dat Agora en de integrale 
kankercentra in de afgelopen jaren een sterke overlap in diensten laten zien. De voornaamste taken 
van Agora vormen tevens de voornaamste taken voor de integrale kankercentra. De invulling van 
taken van Agora en de integrale kankercentra lijkt sterk op elkaar als het gaat om de ondersteuning 
van de netwerkcoördinatoren, facilitaire en projectondersteuning, deskundigheidsbevordering en het 
organiseren van themabijeenkomsten. De directe ondersteuning van de netwerkcoördinatoren is een 
taak die in beginsel op de weg van de integrale kankercentra lag en ligt. 
 
Netwerken Palliatieve Zorg 
Voor de netwerken palliatieve zorg is het een kerntaak om verbindingen tussen de verschillende 
zorgplekken c.q. voorzieningen te maken, en het aanbod op de vraag van de patiënt af te stemmen. 
 
In Nederland zijn 66 netwerkregio’s. Een netwerk palliatieve zorg is een samenwerkingsverband van 
zorgaanbieders in een bepaalde regio. Een netwerk heeft als doel de zorg voor mensen in de laatste 
levensfase zo goed mogelijk te organiseren. 
 
Een netwerk wordt gekenmerkt door intensieve samenwerking en afstemming van alle aanbieders van 
palliatieve zorg in een bepaalde regio. Op die manier kan men elkaar aanvullen en wordt het mogelijk 
de overgang van patiënten van de ene naar de andere zorgplek te verbeteren. Andere concrete taken 
van netwerken zijn het zorgen voor: 

 een aanbod dat voldoende gevarieerd is (zodat terminale patiënten verschillende 

 keuzemogelijkheden hebben) maar ook van voldoende kwaliteit is; 
het afstemmen van het totale zorgaanbod binnen het netwerk op de behoeften en problemen van 
terminale patiënten en hun naasten.
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De netwerken zijn verschillende qua omvang (tussen de tien en 31 aangesloten organisaties). 
Organisaties van huisartsen zijn in 70% van de netwerken betrokken. Bijna driekwart van de 
netwerken bestaat uit een uitvoerend niveau en een gecombineerd bestuurlijk/strategisch niveau. Zo’n 
15 % van de netwerken heeft een apart strategisch niveau. Vrijwel alle netwerken hadden in 2009 een 
werkplan of actieplan, maar er zijn grote verschillen in de wijze waarop de afspraken zijn vastgelegd 
(Convenant, overeenkomst of intentieverklaring) (noot 10). 
 
De netwerken palliatieve zorg ontvangen subsidiegelden uit hoofde van de regeling palliatieve 
terminale zorg. Het budget dat netwerken tot hun beschikking hebben is verschillend, afhankelijk van 
het verzorgingsgebied van tussen de 150.000 en 200.000 inwoners. De groepen zijn bepaald op 
maximaal 2000.000 inwoners en meer dan 200.000 inwoners. Het meest voorkomende budget dat 
netwerken vrij te besteden hebben per 1.000 inwoners ligt tussen de € 201, - en € 250,-. De groepen 
zijn bepaald op een budget tot en met € 200,- en € 250,-. De groepen zijn bepaald op een budget tot 
en met € 200,- per 1.000 inwoners en een budget dat groter is dan € 200,- per 1.000 inwoners 
(noot 10). 
 
Netwerkcoördinator 
Ieder netwerk wordt begeleid door een netwerkcoördinator. Het is zijn taak om de processen van 
netwerkontwikkeling en van zorgverbetering te ondersteunen. 
De netwerkcoördinator is als het ware de manager van het netwerk. Bij de oprichting van de 
netwerken in 2001 waren de kerntaken van de netwerkcoördinator: het maken van verbindingen 
tussen de verspillende zorgplekken c.q voorzieningen; het afstemmen van het aanbod op de vraag 
van de patiënt. De netwerkcoördinator wordt bekostigd uit de subsidieregeling palliatieve terminale 
zorg.

23
 

 
Kenniscentra palliatieve zorg 
De samenwerkende kenniscentra hebben als doel het verbeteren van de kwaliteit van de palliatieve 
zorg via de academische taken patiëntenzorg, onderzoek en onderwijs. Verder willen zij 
wetenschappelijke kennis over palliatieve zorg verspreiden en dienen als klankbord voor 
maatschappelijke vragen over palliatieve zorg. 
 
De kenniscentra palliatieve zorg zijn gevestigd bij de volgende universitaire centra: VU medisch 
centrum (Amsterdam), het UMC St. Radboud (Nijmegen), het Erasmus MC (Rotterdam), en het 
Universitair Medisch Centrum Utrecht. 
Financiering vindt plaats uit bestaande middelen, zoals de academische component. 
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 Er ligt nu - 11 april 2011 - een nieuwe taak- functieomschrijving voor bij het Ministerie van VWS. 
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Bijlage 5 Verslag expertmeeting 22 maart 2011 

 

 
 

Advies over het richten en inrichten van het Verbeterprogramma Palliatieve Zorg 
(hierna te noemen VPZ) aan de Programmacommissie i.o. van ZonMw 

naar aanleiding van de expertmeeting van 22 maart 2011 
 
Dit advies dient tevens als samenvattend verslag van hetgeen besproken en geconcludeerd is tijdens 
de expertmeeting. 
 
Op dinsdag 22 maart 2011 vond een expertmeeting plaats in het NH Hotel op initiatief van ZonMw. 
Doel was om input te verkrijgen voor het VPZ dat ZonMw in opdracht van VWS gaat uitzetten in de 
loop van de komende zes maanden. 
Aan het einde van de bijeenkomst heeft ZonMw bij monde van de dagvoorzitter toegezegd dat de ca 
40 aanwezigen een korte samenvatting ontvangen van de hoofdpunten die in de expertmeeting naar 
voren zijn gekomen. Het voorliggende document is een advies op hoofdlijnen en geen compleet en 
woordelijk verslag van al hetgeen is gezegd. 
 

Het advies is toegespitst op het doel van de expertmeeting, namelijk: een advies geven aan de 
programmacommissie van ZonMw over het richten en inrichten van het VPZ. 
Over de punten die zijn opgenomen in dit advies bleek de meeste overeenstemming te bestaan. 
Het voorliggende advies én de preprogrammastudie ‘Aanzet tot een verbeterprogramma voor 
de palliatieve zorg, dd 22 oktober 2010’ worden aan de programmacommissie aangeboden. 

 
Vanuit de expertmeeting worden onderstaande adviezen aan de programmacommissie van ZonMw 
meegegeven. De adviezen zijn op 4 hoofdpunten samengevat volgens de volgende indeling: 
 
1. Do’s and Don’ts voor het VPZ 
2. Richting van het programma 
3. Aandachtspunten voor het honoreren van projecten 
4. Context waarin het VPZ opereert 
 
In de bijlage staat een clustering van de onderwerpen die tijdens de expertmeeting naar voren 
kwamen en waarop volgens de experts doorgepakt kan worden in het VPZ. In deze clusters kunnen 
alle issues ondergebracht worden die genoemd zijn tijdens de deelsessies en de plenaire sessies. 
 
De 7 clusters zijn: 
1. Regie voor de patiënt (en naasten) 
2. Gedragsverandering 
3. Deskundigheidsbevordering 
4. Spirituele dimensie van de palliatieve zorg 
5. Gemeenschapszorg 
6. Samenwerking 
7. Consultatie 
 
In de expertmeeting is aangegeven dat genoemde onderwerpen niet allemaal op korte termijn 
haalbaar zijn, maar wel een hoge impact kunnen hebben en daarom allen nastrevenswaardig blijven. 
Niet alle verbeteringen zijn gemakkelijk te realiseren. Belangrijk blijft, met de kennis over issues die op 
korte of langere termijn zijn te realiseren én issues met een lagere of een hogere impact, in het VPZ 
realistische doelen en haalbare termijnen te laten formuleren door de indieners.
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1. Do’s and Don’ts voor het VPZ 
a. Pak door als VPZ op wat al geruime tijd op de agenda staat. Er wordt al jaren aan dezelfde 

onderwerpen gewerkt die vooral te maken hebben met het centraal stellen van de patiënt. Het 
VPZ kan stimuleren om in actie te komen en een doorbraak te realiseren. In de bijlage staan 
onderwerpen voor kwaliteitsverbetering, die genoemd zijn tijdens de expertmeeting (en op de 
‘geeltjes’ / flaps stonden). 

b. Bevorder als VPZ niet alleen de kwaliteit maar ook doelmatigheid en het bijdragen aan het 
afschalen van de inzet bij de palliatieve zorg. Immers, door de demografische ontwikkelingen, 
het succes van de curatieve zorg waardoor chronische zorg steeds omvangrijker wordt 
inclusief palliatieve zorg, zullen de komende jaren oplossingen in innovaties, proces-redesign, 
eigen verantwoordelijkheid en zelfregulering meegenomen moeten worden. Reden is onder 
meer om de zorg te accommoderen wat betreft groeiende vraag en afnemend aanbod in de 
periode 2012-2035. 

c. Laat het VPZ aansluiten bij maatschappelijke en politieke ontwikkelingen. Het gaat om goede 
én betaalbare zorg. Betrek als commissie in een vroege fase de financiers van deze zorg, 
zowel op landelijk niveau als op lokaal/regionaal niveau. Neem de financiers inhoudelijk ook 
mee in het programma. We kunnen elkaar voeden. 

d. Formuleer SMART doelen voor het VPZ, maar ben daarbij niet te kort door de bocht en zet 
stap voor stap. Zorg ervoor dat de eis van ‘SMART’, het formuleren van motiverende en 
stimulerende doelen niet in de weg staat. Geef ruimte om progressie in de tijd te maken. 

e. Maak in het programma en binnen de projecten waar mogelijk gebruik van 
kwaliteitsindicatoren Palliatieve zorg / de CQ index voor de palliatieve zorg en/of de minimale 
dataset om het programma richting te geven en te evalueren. 

f. Betrek onderwijsorganisaties bij het programma, zodat het geleerde ook bij nieuwe 
professionals terecht komt. 

g. Zorg ervoor dat het geen onderzoeksprogramma wordt, maar een verbeterprogramma blijft 
(waarbij uiteraard wel evaluatie van de te nemen initiatieven wordt meegenomen). 

h. Inventariseer eerst lacunes binnen de Netwerken palliatieve zorg en/of zorgaanbieders om 
gericht te bepalen met welke onderwerpen men aan de slag gaat. 

i. Laat een (meta)evaluatie meelopen met het programma om de succesfactoren over de 
projecten heen te kunnen benoemen. 

 Heb aandacht voor de aard van de interventie én de aanpak (hoe is men in het 
programma te werk gegaan?). 

 Heb aandacht voor kwalitatieve methoden om succesfactoren op te sporen. Wat heeft nu 
echt het verschil gemaakt? 

 Betrek patiënten en naasten bij de evaluatie. 

 Maak indien mogelijk gebruik van de kwaliteitsindicatoren / CQ voor de palliatieve zorg die 
door het Nivel zijn ontwikkeld. 

 Trek lessen uit de evaluatie die je kunt delen, voor de borging op de langere termijn. 
j. Laat wetenschap en praktijk elkaar bevruchten, door ze gelijk op te laten gaan. Wetenschap 

en praktijk moeten samengaan, elkaar beïnvloeden, maar soms kan de praktijk niet wachten 
totdat iets zeker is (evidence based). De praktijk moet aan de slag gaan. 

k. Honoreer geen projecten die voorbij gaan aan de samenhang van zorg in een keten. 

 Er moet een integrale en onderschreven visie ten grondslag liggen aan de voorgestelde 
verbetering. Bijvoorbeeld alleen een richtlijn implementeren of een scholing voor 
deskundigheidsbevordering aanbieden heeft geen zin. 

 Bezie in de aanvragen hoe de resultaten aan het einde van de projectperiode worden 
geborgd in de organisatie. 

 Honoreer geen projecten waarin wordt uitgegaan van enkel ouderwetse kennisoverdracht 
(bijvoorbeeld een middag scholing). Kies voor methoden van leren die 
kennis,vaardigheden, houding borgen (lerende organisatie, leerlandschap). Neem een 
van de conclusies van deelgroep 4 van de experts ter harte: “Verbeteren door Integraal 
leren te Stimuleren heeft Hoge Impact (VISHI)” . 

l. Maak in de projecten zo veel mogelijk gebruik van (de visie achter) het model van Lynn & 
 Adamson. Beperk echter de projecten niet enkel tot dit model, maar biedt ook ruimte voor 
 verdieping of alternatieve visies / modellen.
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2. Richting van het programma 
a. Leg focus in het VPZ (en in de te honoreren projecten) op de vraag van de patiënt. Dat 

betekent dat de patiënt en diens naasten betrokken dienen te worden als partner bij 
(interdisciplinaire) samenwerking en het transparant maken van de vraag naar en de kwaliteit 
van de zorgverlening. 

b. Biedt palliatieve zorg enkel op de plek waar de patiënt het nodig heeft, verzorgd wil worden én 
wil sterven (zorgverleners moeten flexibel zijn). Bij enquêtes geeft bijvoorbeeld 73 % van de 
mensen aan dat ze thuis willen sterven, terwijl in de praktijk dat slechts in 31 % van de 
sterfgevallen het geval is. (BRON: VTV 2010, RIVM). Er is dus nog volop ruimte voor 
verbetering. 

c. Werk als programmacommissie VPZ top-down langs een open, vrije call. Dit om de 
kennissprong meer focus, massa en tempo te geven in de projectperiode van drie jaar. Breng 
derhalve als programmacommissie richting aan in het VPZ door zelf de centrale onderwerpen 
te bepalen (waarbinnen projectaanvragen ingediend kunnen worden). Maar geef ook 
voldoende ruimte voor zorgaanbieders en professionals om projectaanvragen in te dienen die 
aansluiten bij hun eigen drijfveren om goede palliatieve zorg te bieden. 

 Nodig partijen uit het veld - patiënt(vertegenwoordigers), vrijwilligers, mantelzorgers, 
professionals, managers - om met onderwerpen aan de slag te gaan. 

 Sluiten de onderwerpen aan bij behoeften van patiënten en naasten? 

 Sluiten ze aan bij de wens om patiënten centraal te zetten? 

 Zijn ze motiverend en stimulerend genoeg om mee aan de slag te gaan? 

 Overlappen ze niet met wat al ontwikkeld is? Er is al veel materiaal voorhanden, 
voorkom dat zaken dubbelop worden gedaan.  

 Ga slim koppelen en richten en vindt vooral geen nieuwe wielen uit. 
d. In het verlengde van het voorgaande: Focus in het VPZ op bestaande kennis en inzichten 

over de kwaliteit en doelmatigheid van de palliatieve zorg. Maak een selectie van Goede 
(beste) voorbeelden ten aanzien van de gekozen onderwerpen voor kwaliteitsverbetering en 
stel die beschikbaar voor de praktijk. 

e. Vergeet in het VPZ vooral niet de aandacht voor de spirituele dimensie van palliatieve zorg en 
geestelijke verzorging. 

 
3. Aandachtspunten voor het honoreren van projecten 

a. Laat in de projectaanvraag zien dat patiënten (-vertegenwoordigers) of naasten betrokken zijn 
bij het project, evenals de werkvloer (professionals) én management / bestuurders? 

b. Is de projectaanvraag gericht op kwaliteitsverbetering voor patiënten en naasten, zoals zij zelf 
kwaliteit van leven definiëren? 

c. Is visie en leiderschap zichtbaar, dat nodig is om te komen tot veranderingen? Aan de slag 
gaan, werkende weg doen, obstakel voor opstakel opruimen als je ze tegenkomt. 

d. Is er aandacht voor kwaliteit én doelmatigheid (zorg slimmer organiseren, meer met minder 
mensen, professionele zorg als aanvulling op mantelzorg en zorg van vrijwilligers)? 

e. Is duidelijk hoe het ingediende project na beëindiging van de projectperiode wordt geborgd in 
de organisatie, verbreed, voortgezet, geëvalueerd? 

 
4. Context waarin het VPZ opereert 
Tijdens de expertmeeting zijn verschillende onderwerpen aan de orde geweest die van invloed 
zijn op de kwaliteit van de palliatieve zorg, die wellicht niet primair binnen de doelen van het VPZ 
gaan vallen respectievelijk door het VPZ aangestuurd kunnen of moeten worden. 

a. Houdt als programmacommissie rekening met en blijf in contact met de externe context, 
aldusde experts. Meer in het bijzonder is gezegd: houd rekening met die externe context 
waarin het VPZ opereert, volg deze actief en blijf ermee in contact.De Commissie zou 
mogelijk invloed kunnen uitoefenen op de instanties en personen die de externe context 
sturen en besturen.  

b. De commissie kan de externe bestuurders en organisatie kennis laten nemen van de 
voortschrijdende inzichten, verzuchtingen of concrete suggesties omtrent het belang van de 
patiëntcentraal sturing. De beleidsmakers, wetgevers, regelgevers, financiers, uitvoerders, en 
toezichthouders zouden zich expliciet moeten inspannen om zelf een bijdrage te leveren aan 
het patiëntcentraal stellen en dus meer de impact van hun werkzaamheden met de behoefte 
van de patiënt in overeenstemming te brengen. 
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c. Geef je rekenschap of de huidige financiering voldoende is afgestemd op kwaliteit en 
doelmatigheid van de palliatieve zorg. Wat is nodig? Meer patiënt gebonden 
financiering/PGB? Zorgverleners die meer samenwerken met gemeenten? Substitutie van 
gelden van de eerste naar de tweede lijn? Moeten we toe naar een integrale bekostiging van 
de keten? (Artikel van Struys in de NJM toont aan dat samenwerking na twee jaar al 
aantoonbaar verbetert). 

d. Een regelvrije ruimte om te experimenteren met meer adequate financiering is nodig (ZW, 
Wmo, AWBZ, eigen bijdragen etc).  

e. Er is behoefte aan helder beleid van de overheid (inhoudelijk en financieel). 
f. Er zijn meer registraties nodig t.a.v. palliatieve zorg, zoals bijvoorbeeld een landelijke centrale 

database met prestatie indicatoren (reeds bij opname en ontslag). 
 
Bijlage verslag expertmeeting 
In deze bijlage wordt een clustering gegeven van de onderwerpen die tijdens de expertmeeting naar 
voren kwamen, waarop volgens de deelnemers doorgepakt kan worden in het VPZ. In deze clustering 
kunnen alle issues ondergebracht worden die genoemd zijn tijdens de plenaire sessies en die op de 
flaps / ‘geeltjes’ staan. Bij de verschillende onderwerpen worden steeds een paar voorbeelden 
genoemd. Die opsomming is niet uitputtend. 
 
Door de deelnemers aan de expertmeeting is aangegeven dat de genoemde onderwerpen niet 
allemaal op korte termijn haalbaar zijn. Er wordt namelijk al jaren aan gewerkt. Blijkbaar zijn ze niet 
gemakkelijk te realiseren. Maar ze zijn belangrijk genoeg om op de korte termijn opnieuw energie in te 
steken. Belangrijk is om daarbij realistische doelen (termijnen) te formuleren. 
 
Regie voor de patiënt (en naasten) 

 Betrekken van de patiënt bij de zorg, co-creëren van zorg, shared decision making 

 Care Planning 

 EBD uit Engeland. 
 
Gedragsverandering 

 Een omslag maken in de mindset van bestuurders, beleidsmakers en uitvoerenden 

 Palliatieve zorg bij iedereen tussen de oren krijgen 

 Ruimte creëren voor reflexiviteit van zorgverleners (en ook managers). Dat is de basis voor 
gedragsverandering. Kennen ze zichzelf? Wat gebeurt als zorgverleners zich geconfronteerde 
zien met hun eigen onvermogen (hun eigen pijn)? Zien zij de pijn van patiënten en naasten? 
Kunnen ze invoelen wat het voor patiënten en naasten betekent om met het levenseinde 
geconfronteerd te worden? Hebben ze een beeld van wat ze voor patiënten kunnen betekenen en 
hoe ze dat kunnen realiseren. Dergelijke vragen zijn de basis voor gedragsverandering. 

 
Deskundigheidsbevordering 

 Alle zorgverleners beschikken over de nodige basis competenties en vaardigheden om pallatieve 
zorg te verlenen (bv verzorgenden niveau 3) 

 Aandacht voor alle dimensies van de palliatieve zorg 

 Het juiste deskundigheidsniveau inzetten op het juiste moment 

 Zorg moet tegelijkertijd pro-actief en reactief zijn 

 Bespreekbaar maken van palliatieve zorg (van specialisten, verpleegkundigen en anderen met 
patiënten). 

 
Spirituele dimensie van de palliatieve zorg 

 Ten aanzien van deskundigheidsbevordering is specifieke aandacht nodig voor de spirituele 
dimensie van de palliatieve zorg (die ontbreekt nog te vaak) 

 Goede palliatieve zorg vraagt om optimale aandacht voor spiritualiteit, zingeving, betekenisgeving 

 Van belang is geestelijke verzorging voor patiënten en naasten, óók in de eerste lijn 

 Belangrijk is aandacht voor de sterfstijl van de patiënt (STerven op je Eigen Manier). 
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Gemeenschapszorg 

 Zorg dichterbij de mensen thuis brengen 

 Professionele zorg is aanvullend op mantelzorg en zorg van vrijwilligers (kwaliteit én 

 doelmatigheid) 

 Gelijkwaardige samenwerking tussen mantelzorgers, vrijwilligers en professionals. 
 

Werkprocessen en richtlijnen 

 Vanuit reflectie op de eigen werkprocessen komen tot adequate werkprocessen voor 

 betekenisvolle zorg (bv zorgpad voor de stervenden) 

 Implementeren van richtlijnen (bv palliatieve sedatie) als onderdeel van de brede visie van de 

 organisatie op palliatieve zorg. 
 
Samenwerking 

 Interdisciplinaire samenwerking en transmurale projecten bevorderen waarbij de patiënt  centraal 
staat 

 Integrale zorg realiseren middels zorgstandaarden (module palliatieve zorg) 

 Samenwerking tussen de eerste en tweede lijn bevorderen 

 Case-management en regievoering 

 Onnodige opnames voorkomen 

 Samen werken met en faciliteren van mantelzorgers en vrijwilligers. 
 
Consultatie 

 Specialisten in de palliatieve zorg adviseren generalisten 

 Goede consultatiemogelijkheden voor zorgverleners, maar ook voor patiënt en naasten moet 

 bevorderd worden.  
 

Den Haag, 4 april 2011 
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Bijlage 6 Speerpunten voor kwaliteitsverbetering 
 
In het voortraject voor deze programmatekst zijn een aantal bronnen geraadpleegd om deze 
speerpunten te benoemen. 
 
Preprogrammastudie 
Uit de preprogrammastudie

24
 waarbij ervaringsverhalen van patiënten 

(www.patientervaringsverhalen.nl) en naasten gelezen zijn, belanghebbenden geïnterviewd, 
documenten bestudeerd, komen de volgende thema’s naar voren. 
 
Thema’s uit ervaringsverhalen: 
(Voor een overzicht met citaten zie hoofdstuk 3.1 van de preprogrammastudie) 

 Ondersteunen eigen regie 

 Luisteren naar de patiënt en diens naasten 

 Aandacht voor mentaal welbevinden 

 Vraaggerichte zorg in het belang van de patiënt en naasten 

 Zorgen met gevoel vanuit het hart 

 Zorg voor de naasten 

 Vooruit kijken / klachten voorkomen 

 Sterven op je eigen manier 

 Aandacht voor culturele diversiteit 

 Betrekken van vrijwilligers 

 Zorg als samenspel tussen mantelzorgers en beroepskrachten 

 Samen zorgen dicht bij huis 
 
Thema’s uit interviews en documenten 
(Voor een gespecificeerd overzicht zie bijlage 8 van de preprogrammastudie) 

 
Cultuur / attitude van zorgverleners 

 Kwaliteit van leven centraal 

 Eigen regie van de patiënt het uitgangspunt 

 Ondersteuning naasten en mantelzorgers 

 Zorgen zien als een relationele activiteit 

 Palliatieve zorg als een samenspel tussen mantelzorgers, vrijwilligers en professionals 

 Palliatieve zorg als onderdeel van generalistische zorg en het ‘gewone’ leven 
 
Deskundigheid van generalistische zorgverleners 

 Bewustwording / dat palliatieve zorg aan de orde is 

 Signaleren en vooruit denken 

 Kennis om pijn en vaardigheid om lijden te verzachten 

 Reflexief vermogen 
 
Samenwerking 

 Afstemmen en overdragen 

 Kennisuitwisseling 

 Elkaars competenties kennen / wederzijds begrip 

 Beschikbaarheid van palliatieve zorg realiseren 
 
Expertmeeting 
Thema’s die uit de expertmeeting naar voren kwamen waren (zie vorige bijlage voor een 
gespecificeerd overzicht): 

 Regie voor de patiënt (en naasten) 

 Gedragsverandering 

                                                      
24

 Smits, M.J. Aanzet tot een verbeterprogramma voor de Palliatieve zorg, Preprogrammastudie in opdracht van ZonMw, 

     ZorgEssentie, oktober 2010. 
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 Deskundigheidsbevordering 

 Spirituele dimensie van de palliatieve zorg 

 Gemeenschapszorg 

 Werkprocessen en richtlijnen 

 Samenwerking 

 Consultatie 
 
Indicatorenset Nivel 
Het Nivel heeft in het kader van het ZonMw onderzoeksprogramma ‘Palliatieve zorg’ een 
indicatorenset ontwikkeld met bijbehorende CQ index (om ervaringen van patiënten en naasten 
inzichtelijk te maken). De indicatorenset omvat met name resultaatindicatoren (voor de patiënt en 
diens naasten) en bij de ontwikkeling ervan zijn vertegenwoordigers van patiënten, mantelzorgers, 
vrijwilligers betrokken. Thema’s uit de indicatorenset zijn: 
 
Voor patiënten: 

 Management van pijn en andere lichamelijke ongemakken 

 Zorg voor psychosociaal welbevinden van patiënten (waar onder ook autonomie) 

 Zorg voor spiritueel welbevinden van patiënten 

 Generieke zorg voor patiënten 

 Voorkeursplaats van overlijden 

 Aanspreekpunt voor zorg 

 Informatie over verwachte ziekteverloop 

 Informatie over voor- en nadelen van behandeling 

 Begrijpelijk uitleg 

 Aanwezigheid van documentatie over gewenste zorg en behandeling rond het levenseinde 

 Aandacht voor naasten bij beslissingen rondom het levenseinde 

 Deskundigheid en continuïteit van zorg 

 Tijdige inzet hulpmiddelen 
 
Voor naasten: 

 Zorg voor psychosociaal en spiritueel welbevinden van patiënten (waaronder ook autonomie) 

 Generieke zorg voor naasten 

 Informatie over voor- en nadelen van behandeling 

 Begrijpelijk uitleg 

 Deskundigheid en continuïteit van zorg 

 Nazorg 
 
NHG-Standpunt Toekomstvisie Huisartsenzorg 2012, Huisarts en palliatieve zorg 
Op 3 december 2009 is dit standpunt vastgesteld door de Algemene Ledenvergadering. Gerelateerd 
aan het VPZ staat daarin het volgende. 
 
Competentie 

 Huisartsen bieden palliatieve zorg die continue is, generalistisch en contextgericht 

 Huisartsen beschikt over competenties deze zorg uit te voeren 

 Huisartsen schakelen tijdig palliatieve deskundigen in 

 Huisartsen zorgen voor voldoende bij- en nascholing op het gebied van palliatieve zorg 
 
Persoonlijke beschikbaarheid 

 Palliatieve zorg is bij uitstek 24-uurs zorg 

 De eigen huisarts levert palliatieve zorg, zeker in de terminale fase 

 Persoonlijke beschikbaarheid en betrokkenheid van de huisarts is een belangrijk kenmerk 
 
Anticiperend beleid en dossiervoering 

 Anticiperend beleid is cruciaal 

 In samenspraak met andere professionals, patiënt en mantelzorgers worden systematisch 
zorgbehoeften van de patiënt in kaart gebracht en vastgelegd in het dossier 

 Er is aandacht voor somatische, psychische, sociale en spirituele aspecten van palliatieve zorg 
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 De huisarts zorg ervoor dat de huisartsenpost tijdig op de hoogte is va de actuele toestand van de 
patiënt. 

 
Programma van eisen 
Begin 2011 ging het project ‘Onderzoek en ontwikkeling palliatieve netwerken’ van start. Het initiatief 
volgt de wens van netwerken om meer van elkaars ervaringen te profiteren en zich in een 
gezamenlijke richting te ontwikkelen. Een initiatiefgroep van netwerkcoördinatoren, Agora, de LVG en 
externe deskundigen hebben een Programma van Eisen (PvE) ontwikkeld dat aan het project richting 
geeft. Het PvE geeft weer waar netwerken palliatieve zorg in hun werkgebied aan moeten werken om 
bij te dragen aan de kwaliteit van de zorg. De ‘eisen’ geven richting, maar lenen zich zelf ook voor 
bijstelling en verdere ontwikkeling. Het doel van het project is tweeledig: onderzoek naar en 
ontwikkeling van de palliatieve netwerken in Nederland. 
 
Bij het onderzoek van de netwerken wordt gebruik gemaakt van onderstaand model. Als getoond in de 
legenda is het PvE gerelateerd aan de diverse thema’s en processen. 
 
 

 
 
Legenda: Programma van Eisen 

1. Pro-activiteit 
2. Bereikbaarheid 
3. Integrale zorg 
4. Zorg die de normen en waarden van de patiënt centraal stelt 
5. Ondersteuning die zichtbaar en bekend is binnen de reguliere zorg 
6. Ondersteuning vanuit meerdere rollen 
7. Voldoende landelijke overeenstemming in vorm om professionele ontwikkeling en duidelijkheid 

voor de patiënt en hulpverlener mogelijk te maken 
8. Een eenduidige, structurele financiering (integraal bekostigd) 
9. Een onafhankelijk gepositioneerde bestuurlijke vorm met in de samenstelling een goede 

 verbinding met huisartsen  
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Quickscan Palliatieve zorg 
Deze is ontwikkeld door CC Zorgadviseurs (V. Otto en R. Ballering) en (o.a.) toegepast in het Netwerk 
Palliatieve zorg Midden- en Zuid Kennemerland in 2009. Resultaatgebieden in deze Quickscan zijn: 

 De wensen en behoeften van de patiënt staan centraal. De patiënt is medeverantwoordelijk. 

 De palliatieve zorg in de regio is een gevarieerd en geïntegreerd zorgaanbod dat in samenhang 
toegankelijk is via één centraal punt (namelijk via de website), voor professionals, vrijwilligers, 
mantelzorgers, patiënten en hun naasten. 

 Er is een goede afstemming naar inhoud en omvang tussen vraag en aanbod in de regio. 

 De continuïteit van de zorg is gewaarborgd. 

 Er is een goede communicatie tussen de deelnemers in het netwerk. 

 De aanwezige gespecialiseerde kennis en expertise binnen het netwerk is voor alle deelnemers 

 beschikbaar en wordt goed en efficiënt benut. 

 Er is een gezamenlijke en gedeelde visie en aapak gericht op kwaliteit van de palliatieve zorg en 

 de verbetering daarvan, uitgaande van de zorgvraag en de wensen van de patiënt en diens 

 naastten. 

 Knelpunten in het aanbod worden gesignaleerd en aangepakt. 
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