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Plenaire afsluiting met pitches, panel en samen zingen  

 

“De diversiteit aan bevlogen
mensen! Ruimte voor
ontroerende ervaringsverhalen.
Positieve sfeer! Heel gevarieerd
programma!”



Voorwoord 

Op reis langs de palliatieve zorg. In dit verslag vindt u de reis die we op
23 januari met elkaar hebben gemaakt. Van luisteren naar de mens tot
samen met elkaar spreken over oplossingen voor vraagstukken die we
ervaren in de palliatieve zorg. De pitches brachten mooie concrete
oplossingen. Het panel gaf ons mee: “Laten we het nu met elkaar gaan
regelen”. En... “houd ons als bestuurders erbij. Laat ons elke 3 maanden
weten waar de acties nu staan.”  

Deze oproep nemen we mee. U kunt binnenkort ons actieplan naar
aanleiding van de conferentie verwachten. Elke drie maanden zullen wij u
en de bestuurders van de zorgorganisaties een update sturen van de
voortgang van deze acties. 
Want met elkaar gaat dit lukken!  

Bestuur
Netwerk Palliatieve Zorg Amsterdam | Diemen 

Elkaar vinden
EEN GEWELDIGE HOBBY
“Wat me bijgebleven is, is de goede sfeer, de
overduidelijke wil om van elkaar te leren, elkaar te
ontmoeten en de verbinding die zichtbaar is
tussen het medische en andere domeinen. Het
verhaal van de ervaringsdeskundige dame was
een mooi appèl om steeds bewust te zijn van alle
gesprekken die je hebt, de impact die deze
hebben en het gevoel dat iemand heeft die zich
niet gehoord en gezien voelt in zo'n kwetsbare
situatie”.

Dagvoorzitter Jaap Gootjes, bestuurder NPZA  

Jaap Gootjes,
bestuurder NPZA en
hospice Kuria



Opening: Zie de mens! 

Ik ben Tami Kaddouri, 40 jaar, getrouwd en moeder van de twee leukste kinderen; Abdullah 10 jaar en

Dawud 8 jaar. Eind 2015 kreeg ik te horen dat ik borstkanker had. In 2016 kreeg ik de reguliere

behandelingen en eind 2017 waren deze achter de rug. Ik begon mijn leven weer te leven, althans zo

voelde dat. Ik ging weer aan het werk en draaide vol mee met alles. In 2019 veranderde alles. Er

werden tumoren ontdekt in mijn rug, bekken en mijn heup. 

Mijn oncoloog bracht mij het slechte nieuws en kwam meteen met een behandeling, namelijk opereren.

Ik geloof dat mijn oncoloog dacht dat deze behandeling het beste paste bij wat zij op de scan zag; mijn

ziekte. Maar niet bij mij als mens. Zij wist immers niet eens wie ik was en wat ik belangrijk vond, waar ik

waarde aan hechtte en ze vroeg er ook niet naar.

Ondanks dat zij het er niet mee eens was, heb ik een second opinion aangevraagd en de orthopeed

bevestigde dat bestralen ook mogelijk was. Op de foto’s zag hij dat er nog genoeg bot zat en dat een

acute breuk niet aan de orde was. Een heupoperatie kon altijd nog; “als zij die later niet willen

uitvoeren om wat voor reden dan ook, dan bel je mij en voer ik hem uit.” Hij gaf me zijn kaartje met zijn

mobiele telefoonnummer. Hij nam mij en mijn wensen serieus en zag mij als mens. 

Gelukkig heeft het bestralen gewerkt en heb ik enkel nog wat last van bestralingspijn, maar geen

beperking in mijn mobiliteit. Het gaat nu goed met mij en ik geniet elke dag van mijn leven van mijn

gezin, en zij van mij.

 

Mijn oproep aan jullie: elke patiënt is anders, zoals elk mens anders is. Neem dat als uitgangspunt

vandaag en morgen.  

Reis van Tamimount  
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Workshops 

NAVIGATE 
Navigators zijn getrainde vrijwilligers die
ouderen met kanker helpen om hun leven
zo goed mogelijk te organiseren. Dit doen
ze door ouderen in contact te brengen
met instanties/hupbronnen die hen
kunnen helpen.
José van Nus 

ZIEKTE VAN
HUNTINGTON

IMMUNOTHERAPIE 
Wat is precies immuuntherapie? De
workshop nam deelnemers mee naar
deze behandelmethode, de
bijwerkingen maar ook de resultaten.
William Koevoet 

 “Ik was onder de indruk van de workshop over de
ziekte van Huntington, de bevlogenheid van de

workshopgevers en hoe mensen met deze ziekte
worden bijgestaan, wat er allemaal voor symptomen

spelen op de verschillende dimensies”.

Een erfelijke aandoening met een
progressief verloop. Deelnemers
werden o.a. meegenomen naar de
grote psychische en sociale
uitdagingen waar deze mensen voor
komen te staan. 
Silvia Kok 



Workshops 

Navigate 
Lucy is ziek en voelt dat ze steeds verder
achteruitgaat en vraagt aan de vrijwill iger om
hulp. De deelnemers werd vier opties
voorgelegd met de vraag om éénoptie te
kiezen en bij de desbetreffende flap te gaan
staan.  
Waarom kies je voor een bepaalde optie en
wat heeft dat voor consequenties voor Lucy
en voor jou? Er volgden interessante
gesprekken. 

Maar wat zou een Navigator doen?
Deelnemers werden meegenomen naar het  
traject van een Navigator die gekoppeld
wordt aan een cliënt. Er is informatie
gegeven over het project dat momenteel
plaatsvindt.   

Meer informatie? Bel naar 06-23026100 of  
mail naar: info@eunavigate.nl “Wat een mooi project hebben jull ie 

en ik ga zeker cliënten bij jull ie aanmelden”..



workshops 

Ziekte van Huntington
Ongeneeslijke  erfelijke aandoening die bepaalde delen van de hersenen aantast. De eerste
symptomen uiten zich het meest rond het 35e en 50e levensjaar. De ziekte is progressief en
uit zich onder andere in onwillekeurige (choreatische) bewegingen die langzaam verergeren,
verstandelijke achteruitgang en een verscheidenheid aan psychische symptomen. 
Gemiddelde ziekteduur: ± 20 jaar.

Epidemiologie 
Zeven tot tien van de 100.000 mensen.
In Nederland zijn er ongeveer 1.700 mensen die aan de ziekte li jden.
4.000-6.000 mensen in Nederland hebben een risico dat ze de ziekte krijgen.



workshop: Will iam Koevoet  Antonie van Leeuwenhoek  

Immuuntherapie 

IMMUUNTHERAPIE 
Is een therapie, die er op is gericht het immuunsysteem zo
te laten functioneren dat het lichaam zich zo goed mogelijk
tegen vreemde factoren verzet. Het is een geneesmiddel,
dat afhankelijk van de ziekte dat het moet bestrijden, op
verschillende manieren wordt toegediend. 
Een aantal ziektebeelden kwam voorbij, waaronder longca,
mammaca, melanoom.  

Double awareness; 2 sporen beleid
Het zoeken naar balans tussen verschillende gevoelens over
sterven en leven: aandacht hebben voor sterven en de dood,
om met comfort, waardigheid en gevoel van betekenis deze
laatste levensfase in te gaan.
Betrokkenheid bij het leven ervaren, ook met de naderende
dood in het vooruitzicht (het voorkomen van ‘psychologisch
sterven’).FILMPJE: UITLEG IMMUUNTHERAPIE 

https://www.youtube.com/watch?v=zNvcG_1ffok
https://nl.wikipedia.org/wiki/Therapie
https://nl.wikipedia.org/wiki/Immuunsysteem
https://nl.wikipedia.org/wiki/Menselijk_lichaam
https://nl.wikipedia.org/wiki/Geneesmiddel
https://nl.wikipedia.org/wiki/Ziekte
https://nl.wikipedia.org/wiki/Toediening
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VAN VRAAGSTUK NAAR OPLOSSING 

Gesprekstafels 
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Expertise rond de tafel 

IN GESPREK OVER DE TOEKOMST 

Gesprek voeren met
patiënten/naasten over de
toekomst; wat willen zij?

NACHT-/WAAKZORG 

Hoe kunnen we ervoor zorgen dat
de waak- en nachtzorg voor de
inwoners van Amsterdam, ook in
de toekomst gegarandeerd is
zodat mensen thuis kunnen
overlijden?

MINDER SEH-OPNAMES  

Hoe kunnen we de cijfers van
opnames op de SEH/overlijden in
het ziekenhuis beïnvloeden?

“Wat mij is bijgebleven, is een blij en positief gevoel n.a.v. de conferentie. De dag was afwisselend, de activiteiten sloten goed op elkaar aan en de
tijd vloog voorbij. Ik vond het heel fijn dat er vanuit verschillende hoeken mensen aanwezig waren: van ervaringsdeskundige tot directeur van het
BovenIJ Ziekenhuis en alles wat er tussen zit. Waardevol en inspirerend om input van verschillende kanten aan te horen. Ook erg fijn en leerzaam

om deel te nemen aan de gesprekstafel”. 



Gesprekstafels 23 januari 2024

Lokaal plan m.b.t.

maatschappelijke

bewustwording met

minstens één

uitvoerbare actie. 

Training gesprek voeren

door ervarings-

deskundigen. 

Wensenboekje bij

mensen thuis. 

Onderzoeken

mogelijkheid scenario’s

boekje i.p.v. spreken

over levenseinde. 

WANNEER JE PRAAT OVER

HET LEVEN KOM JE

VANZELF BIJ DE DOOD  

Deskundigheids-
bevordering
waarneemhuisartsen.

BRENG DE ZORG NAAR DE
MENSEN I.P.V. DE MENSEN
NAAR DE ZORG

Verkenning

mogelijkheid centraal

aanmeldpunt bij

vraagstuk nacht-/

waakzorg.

Verkenning inzet

vrijwilligers in de nacht

met achterwacht voor

calamiteiten.

In gesprek met de

zorgverzekeraar.

MENSEN MOGELIJKHEID

GEVEN OM THUIS TE

BLIJVEN Acties 

Verpleegkundig team
beschikbaar voor
uitvoering, bijvoorbeeld
inbrengen sonde. 

Afspraken maken met
patiënt en familie. Wie
kunnen ze bellen? 
Behandelafspraken op
vaste plek in huis.
“message in the bottle”.  

SAFE NOW bekendmaken
op de SEH.

Samenwerking inbrengen
op gezamenlijke overleg
HAP/SEH.



INTERMEZZO BEDSIDE SINGERS 

De Bedside singers zongen voor de deelnemers
aan de gesprekstafels en later voor de
deelnemers aan de workshops. Zo mochten alle
deelnemers ervaren wat het toezingen met je
doet.  

INTERMEZZO ZORGVERLENERS,
BEDANKT!

Claudia van Deudekom, ervaringsdeskundige,
las een brief voor, op basis van de zeven
aanbevelingen die het team van
ervaringsdeskundigen heeft geformuleerd.
Daarin bedankte ze de zorgverleners voor alles
wat zij doen om de mens in de palliatieve fase te
ondersteunen.  



FACTSHEETS
Ervaringsdeskundigen en van het NPZA



Factsheets, uitgedeeld tijdens de conferentie 

FACTSHEET

ERVARINGSDESKUNDIGEN 

FACTSHEET NPZA



Panelgesprek onder leiding van Fimke Wiersma, 
bestuurder NPZA 

Afsluiting 

PITCHES OPLOSSINGEN 

SEH

In gesprek 

Nacht-/waakzorg

PITCHES  
Edwin van der Meer - BovenIJ

Ronald van Weegen - Cordaan 

Raymond Hamar de La Bretonière

- gemeente Amsterdam 

PANELGESPREK

PANELGESPREK 

“Het was een mooie dag, ik heb veel indrukken
opgedaan en fijne mensen gesproken. Wat me
het meest is bijgebleven, is het gesprek met de
bestuurders. Met name de nachtzorg die niet
meer wordt vergoed en de drempels waar de
mensen in het werkveld (al jaren) tegenaan
lopen”.



Afsluiting: Samen zingen 

SAMEN ZINGEN MET DE
ZORGZANGERESSEN 

Couplet
Een mooie dag vol inspiratie, over zorgen voor elkaar.

Denken met het hart, niet met het hoofd.
Wij streven tot het einde kwaliteit van leven na.

Omdat ieder hier in goede zorg gelooft!

Met elkaar breng je meer tot
stand. Meer beweging, meer
plezier en krijgt het omvang. 

Het lied ‘ik ben blij dat ik je
niet vergeten ben’ had een op
maat gemaakt couplet.  



COMPILATIE 



Dank 

Onze dank 
GAAT UIT NAAR IEDEREEN
DIE ONDERDEEL UITMAAKTE
VAN DEZE CONFERENTIE!  


