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Onderzoek

• Compassionate Communities

• Hoe kunnen gemeenschappen en 
omgevingen ingezet worden om
– Omstandigheden verbeteren 
– Levenseinde normaliseren

https://www.youtube.com/watch?v=0KVfu8yVCjM

https://www.youtube.com/watch?v=0KVfu8yVCjM


1. Veranderende relatie met de dood



Veranderende
relatie met de 
dood

1. Stijgende levensverwachting

2. Vergrijzing

3. Toename chronische, 
levensbedreigende aandoeningen



1. Stijgende
levensverwachting

• Wetenschappelijke vooruitgang
– Antibiotica
– vaccines

• Medische vooruitgang
– Vroegere diagnose
– Betere behandeling

• Bouwkundige vooruitgang
– Riolering
– Drinkbaar leidingwater

• Economische vooruitgang
– Welvaartstaat
– Ziekteverzekering

Levensverwachting [België 2016: 81] 



2. Vergrijzing

• Historische gebeurtenissen
– WOI & WOII 
– Baby boom

• Sociaal economische evoluties
– Dalend geboortecijfer
– Nucleaire gezinnen
– Hogere welvaart
– Minder kinderen
– Kinderen op latere leeftijd

Bevolkingsstructuur

-1200 -700 -200 300 800

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+2008

Men Women

-1000 -500 0 500 1000

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+1955

Men Women

-1000 -500 0 500 1000

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+1933

Men Women

-40 -30 -20 -10 0 10 20 30 40

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+1881

Men Women

-100 -50 0 50 100

5-9

15-19

25-29

35-39

45-49

55-59

65-69

75-79

85-89
2009

Men Women

-70 -50 -30 -10 10 30 50 70

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+1955

Men Women

-300 -200 -100 0 100 200 300

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+2009
Men Women

-300 -200 -100 0 100 200 300

0-4

10-14

20-24

30-34

40-44

50-54

60-64

70-74

80-84

90+1956

Men Women

Population before 
WW II

Population shortly 
after WW2

Population nowadays

Nederland

Verenigde
staten

(West-)
Duitsland

No data available



2. Vergrijzing

• Historische gebeurtenissen
– WOI & WOII 
– Baby boom

• Sociaal economische evoluties
– Dalend geboortecijfer
– Nucleaire gezinnen
– Hogere welvaart
– Minder kinderen
– Kinderen op latere leeftijd



Poll

http://etc.ch/ht5s

http://etc.ch/ht5s


Stellingen

• Ik praat wel eens over de dood met mijn omgeving
• Met familie of vrienden over de dood praten vind ik moelijk en

confronterend
• Ik zou graag tot het einde van mijn leven nuttig en gezond

blijven
• Ik zou het liefst plots, onverwacht sterven



Plotse en/of natuurlijke dood



Plotse en/of natuurlijke dood
Snel en (vaak) pijnloos. Liefst in onze slaap?

Verleden tijd voor 80% van ons!



Chronische
ziektetrajecten

Murray SA, Kendall M, Boyd K, Sheikh A. Illness trajectories and palliative 
care. BMJ, 2005; 330(7498): 1007-1011. 

Vroeg of laat krijgen we allemaal te maken 
met één van deze types zorgtrajecten. 

Als patiënt of als mantelzorger.

Vb kanker

Vb. chronisch 
hartfalen, COPD

Vb. hersenfalen



3. Toename chronische, 
levensbedrijgende

aandoeningen

✚ Comfortabel leven
✚ Worden steeds ouder
✚ De dood is niet langer een abrupt 

eindstadium

− Stijging chronische, 
levensbedreigende
aandoeningen

− Stijging zorgnoden aan het 
levenseinde

Oorzaken van overlijden en ziektetrajecten

Voor mensen van 85 of ouder (in Canada)
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Paradigma 
shifts rond de 

dood en 
sterven

1. Levenseinde als nieuw gebied van 
zorgverlening met eigen zorgnoden en 
benaderingen

2. De dood, sterven en verlies als kwesties van 
volksgezondheid



Hospice beweging
(1950s)

• Het levenseinde als zorggebied met eigen benadering
• Benadrukte de nood aan een multidisciplinaire benadering

tot levenseinde zorg
• Introductie van concept “total pain”
• Grondslag voor palliatieve zorg



Palliatieve zorg
• Een holistisch, familie-gericht model van zorg, gebaseerd op individuele noden, dat

mensen helpt een zo vol en comfortabel mogelijk te leven wanneer men met een
levensbedreigende of terminale ziekte leeft.

• Identificeert en behandelt zorgnoden van fysieke, psychologische, sociale of
spirituele aard (Cfr. ‘total pain’)

• Normaliseert de dood en het stervensprocess.

• Kan op moment van diagnose opgestart worden en naast curatieve zorg geboden
worden



Beperkte (oude) model Betere model voor palliatieve zorg

Cohen J, Smets T, Pardon K & Deliens L. (2014) Palliatieve zorg meer dan stervensbegeleiding. 
Leuven: Uitgeverij Lannoo Campus, p. 56



Paradigma 
shifts rond de 

dood en 
sterven

1. Levenseinde als nieuw gebied van 
zorgverlening met eigen zorgnoden en 
benaderingen

2. De dood, sterven en verlies als kwesties van 
volksgezondheid



2. Public health palliative care



Hoofdprincipes van gezondheidsbevordering

• Preventie =>

• Schadebeperking =>

• Vroege interventie =>

Voorkomen van onnodig lijden aan het 
levenseinde en bij verlieservaringen

Beperken van negatieve uitkomsten aan 
het levenseinde

Tijdig ingrijpen door in te zetten op 
toegang, kennis, attitudes, en handvaten



Waarom nood aan een public health 
benadering?



Veranderende
relatie met de 
dood

1. Stijgende levensverwachting

2. Vergrijzing

3. Toename chronische, 
levensbedreigende aandoeningen

4. Medicalisering van de dood



4. Medicalisering van de dood
Veranderend beeld van de dood

• Primitieve samenlevingen tot de Middeleeuwen
• Dood = interventie van vreemde actor

• 15de eeuw: 
• dood als onvermijdelijk, intrinsiek deel van menselijk leven

• Renaissance: Ars Moriendi /persoonlijk en natuurlijke dood
• Sterkere nadruk op goed en waardig sterven, zich voorbereiden
• Taak van de arts: genezing bevorderen OF helpen bij de overgang (passing)

• Ancien Régime: bourgeois dood
• Medische zorg voor aanslepende ziekte
• Taak van de arts: Levensverlenging als taak van de arts (sociale ongelijkheid)

• 19de - midden 20ste eeuw: klinische dood
• Dood onder verplichte medische zorg, even onvermijdelijk als de dood zelf

• 2de helft 20ste eeuw: gemedicaliseerde dood
• Dood en sterven wordt een technisch probleem
• “Hospitalisatie” van het sterven
• Doorgedreven outsourcing van levenseinde zorg

“Danse macabre”



Stijgende nood aan
palliatieve zorg

Etkind, S.N., Bone, A.E., Gomes, B. et al. How many 
people will need palliative care in 2040? Past trends, 
future projections and implications for services. BMC 
Med 15, 102 (2017). https://doi.org/10.1186/s12916-017-
0860-2

https://doi.org/10.1186/s12916-017-0860-2


We sterven steeds 
vaker thuis

Bone et al. What is the impact of population ageing on the 
future provision of end-of-life care? Population-based 
projections of place of death. Palliative medicine (2017) 
https://doi.org/10.1177/0269216317734435

https://doi.org/10.1177/0269216317734435


Grenzen aan de 
professionele zorg

Sallnow, L., & Paul, S. (2018). New Public Health
Approaches to End-of-Life Care. In Textbook of Palliative
Care (pp. 1–10). Cham: Springer International Publishing.
https://doi.org/10.1007/978-3-319-31738-0_97-1
Kamal AH, Bull JH, Swetz KM, et al. Future of the Palliative
Care Workforce: Preview to an Impending Crisis. Am J
Med 2017; 130: 113–114.
https://dx.doi.org/10.1016/j.amjmed.2016.08.046
Kellehear A. Health Promoting Palliative Care. Melbourne:
Oxford University Press, 1999.

• Outsourcing van zorg verhoogt druk op
zorgdiensten

• Financiële en personeelstekorten

• Uitholling van autonomie en capaciteit van
gemeenschappen om zorg te dragen voor
mensen rond hen

• Slechts een fractie van onze tijd bij
professionele zorgverleners

• Groeiend besef dat louter het uitbreiden
van het professioneel aanbod ontoereikend
zal zijn

https://doi.org/10.1007/978-3-319-31738-0_97-1
https://dx.doi.org/10.1016/j.amjmed.2016.08.046


Wat houdt zorg in?

Hoe ondersteunen we de rest van de 
tijd?



Ernstige ziekte en het 
levenseinde als sociale

gebeurtenis

• Medische realiteit slechts deel van het 
stervensverhaal ~ zorgdiensten en –
professionals slechts deel van het 
zorgverhaal

• Ziekte, sterven en verlies gebeuren niet 
in een sociaal vacuüm, maar hebben een 
impact op ons volledige sociale netwerk 
en de omgevingen waarin we leven en 
werken
– Wat is ons antwoord hierop?



De rol van de samenleving in de zorg voor 
ernstige ziekte, sterven en verlies

“Vermaatschappelijking” van zorg?
Wat betekent dat eigenlijk? 

En hoe moeten we dat aanpakken?



Ottawa Charter for Health Promotion (WHO, 1986)

Population impact: work across all 5 areas

Developing personal skills1.

Creating supportive environments (settings 
approach) 

2.

3.Strengthening community action3.

4.Reorienting health services4.

5.Building healthy public policy5.



3. Compassionate Communities & Cities



Een Compassionate community of city

“Erkent dat ernstige ziekte, dood, en verlies zich elke dag voordoen in de samenleving”

“Alle leden erkennen dat zorgen voor elkaar in tijden van verdriet en verlies niet enkel de 
taak is van professionele zorg- en sociale diensten maar de verantwoordelijkheid van 
iedereen”

Video: prof. Allan Kellehear Licht toe:

Link: https://www.comcomhub.com/about

https://www.comcomhub.com/about


Gemeenschapsontwikkeling en settings-based 
benaderingen

• Inzetting op de omgeving / omstandigheden van populaties om
uitkomsten zoals gezondheid en welzijn aan het levenseinde te
bevorderen en negatieve uitkomsten te vermijden

• Twee voorname manieren
– Gemeenschapsontwikkeling (ABCD)
– Sociale ecologie (settings-based; Cfr. Healthy Cities WHO)



Gemeenschapsontwikkeling: Asset-Based Community 
Development

• Bouwen op bestaande sterktes/middelen in de community
• Mobiliseren van gemeenschappen om lokale antwoorden op lokale problemen te formuleren
• =/ deficit-based (focus op services)
• Betreft culturele, structurele, praktische en menselijke resources
 Burgers en organisaties creëren een collaborative community culture rond levenseinde vraagstukken



“Circles of Care” (J. Abel)



Model van een Compassionate City 
(social ecology)

• Heroriënteren van beleid, dienstverlening, organisaties om toegang tot
middelen en het verder ontwikkelen van lokale sterktes toe te laten

• Geïnspireerd door Healthy Settings / Healthy Cities (WHO)
• Whole settings benadering
• Creatie van een coalitie op stadsniveau die zich engageert om

gemeenschappen te definieren, activeren, mobiliseren en faciliteren ifv
gemeenschapsopbouw

• Structurele aanpak, op basis van een charter



SUCCESS 
FACTORS

empowerment



Compassionate City Charter (update 2021)

K. Wegleitner, K. Heimerl, A. Kellehear (2016) Compassionate Communities: Case studies from Britain and Europe. Abingdon, Routledge, 2016, (80-82)

• Annually reviewed policy documents for dying, death, loss and care for schools, workplaces 
and trade unions

• Dedicated church and temple groups for end-of-life care support
• Community development programs for city’s hospices and nursing homes, involving local 

citizens in EoL care activities
• Annual exhibitions on the experiences of ageing, dying, death, loss or care in museums and art 

galleries
• Annual peacetime memorials
• Promote compassionate community programmes to engage neighbourhoods and local streets 

in direct care activities for local residents living with health crisis, ageing, caregiving and grief
• Incentives scheme to celebrate and highlight the most creative compassionate organisation, 

event, and individual/s
• Our city will publicly showcase our local government policies, services, funding 

opportunities, partnerships and public events to address ‘our compassionate concerns’ with 
living with ageing, life-threatening and life-limiting illness, loss and bereavement, and long 
term caring

• Policies and services demonstrate an understanding of how diversity shapes the experience 
of ageing, dying, death, loss and care

• Encourage and invite evidence that institutions for the homeless and the imprisoned have 
support plans in place for end of life care and loss and bereavement.

Acties



Werkwijze

Principes

Beleid opbouwen dat 
sterven, dood en verlies 
ondersteunt (‘health for 

all’ beleid); 

Leefwereld/omgeving:
creëren van supportieve 

omgeving (sociale 
netwerken); 

Betrokkenheid 
gemeenschap: 

versterken van acties 
door de gemeenschap, 

Individu: ontwikkeling 
kennis en kunde in deze 

domeinen, 

Gezondheidsvoorziening
en hierop afstemmen

Toepassen van compassionate cities charter (2015) = handvest van sociale 
veranderingen met betrekking tot overlijden, verlies en zorg die naar een 

compassievolle gemeenschap leiden



Twee kanten van dezelfde munt?

• Zowel omgeving als gemeenschappen die deze bevolken moeten op 
elkaar afgestemd zijn/worden
– Vb: Een schaatsteam is weinig met een nieuw voetbalveld

• Combinatie van bottom-up en top-down benaderingen maakt het
mogelijk om de bijdragen van zorgprofessionals en de sociale
onderteuning van gemeenschappen te mobiliseren en zo onze
collectieve capaciteit voor zorg in tijden van ernstige ziekte, dood en
verlies te verhogen.

Grindrod. Choice depends on options: A public health framework incorporating the social determinants of dying to create
options at the end of life. 2020. Progress in Palliative Care. https://dx.doi.org/10.1080/09699260.2019.1705539

https://dx.doi.org/10.1080/09699260.2019.1705539


Twee aparte, maar complementaire benaderingen

Social ecology – Top down
• Heroriënteren van settings en 

instellingen
• Betrekken van overheid, 

maatschappelijk middenveld, 
ziekteverzekering, KMO’s…

• Charter-based
• Beleid
• Top-down
=> Compassionate Cities

Gemeenschapsontwikkeling – bottom up
• Asset-Based Community Development 

(ABCD)
• Betrekken van buurtbewoners, en 

ervaringsdeskundigen
• Versterken van sociale netwerken
• Inzetten van lokale middelen om lokale 

noden te beantwoorden
• Bottom-up
=> Compassionate Communities



Hoofdprincipes

Participatie – Samenwerking – Empowerment – Coördinatie –
Duurzaamheid

=> co-creatie & actie onderzoek!



Break-out sessie
De gemeente Zeulen behoort tot een van de gemeentes die het zwaarst getroffen werd door de
coronacrisis. Veel inwoners hebben op een onwezenlijke manier afscheid moeten nemen van een
dierbare. Uitvaarten mochten maximaal door 15 mensen worden bijgewoond, fysieke begroeting bij
nabestaanden tijdens de uitvaart was verboden, net als een koffietafel achteraf. Elke rouwervaring werd
een afstandelijke en strikt geregistreerde gebeurtenis, waarbij er voor emoties quasi geen plaats meer
was. Terwijl mensen elkaar na een overlijden in gewone omstandigheden langdurig (fysiek) nabij zijn,
werd die mantelzorg nu tot het minimum gereduceerd. Het gevolg: de rouw slaat nog diepere wonden
dan ze anders doet. Door deze dynamiek zit de gemeente nu met hopen uitgesteld verdriet en
bovendien piekt vereenzaming en sociale isolatie. Nu er weer wat meer mag, is er nood aan actie.

• Hoe kan deze situatie worden aangepakt, bespreekbaar/zichtbaar worden gemaakt?
• Hoe begin je hieraan?
• Welke acties kunnen worden ondernomen?
• Hoe kunnen inwoners terug met elkaar verbonden worden?
• Wie zal er betrokken moeten worden?
• …



4. Voorbeelden van compassionate communities
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https://www.brugge.be/compassionatebrugge

https://www.brugge.be/compassionatebrugge


Compassionate Schools

The Resilience Project

– Opvoeden en ondersteunen van kinderen rond dood, 
sterven en rouw 

– St Francis Xavier's Basisschool, Falkirk (UK)
– Een educatief programma rond dood en rouw
– Rouwtraining voor hele schoolgemeenschappen
– Een proactief en reactief antwoord op dood en rouw in 

schoolgemeenschappen

https://www.goodlifedeathgrief.org.uk/news/news/the-resilience-project/

https://www.goodlifedeathgrief.org.uk/news/news/the-resilience-project/

Questions on Death

St Francis Xavier's Primary School

null

2018

Spoken Word

119.51405

��� - 
PQuinn on Audacity

XXX - 
PQuinn on Audacity





Compassionate school in Plymouth (UK)

https://compassionateplymouth.com/

Missie
Dood en verlies zullen geen taboe meer zijn in 

onderwijsinstellingen. Door een schoolbrede aanpak 
zullen kinderen weerbaarder worden tegen de 

gevolgen van dood en sterven en zich ontwikkelen 
tot emotioneel volwassen volwassenen.

Het personeel krijgt toegang tot opleiding en kan 
aantonen dat het het rouwbeleid van de school 

begrijpt wat betreft het informeren en 
ondersteunen van leerlingen over een overlijden of 

de bekendmaking van een terminale ziekte.Vertaald
met www.DeepL.com/Translator (gratis versie)

https://compassionateplymouth.com/


Aanpak op maat van studenten

• Aparte kamer voorbehouden voor
leerlingen in rouw

• Oplossingen gezocht op het niveau van 
de leerling
 Time out kaarten bij verlieservaringen
 Stickers 
 Samenwerking met de verantwoordelijke

voor aanwezigheden
Herdenkingsevenementen

• Afname van agressief gedrag en 
absenties



Break-out sessie

• Welke acties/praktijken zou een universiteit/hogeschool (zoals
bv. VUB) kunnen ondernemen om de taboesfeer rond sterfte,
ernstige ziekte, rouw en verlies te doorbreken?



https://www.vub.be/compassionate-university#home

https://www.vub.be/compassionate-university#home


Intentieverklaring
Een compassionate university erkent dat ernstige ziekte, verlies, rouw en overlijden deel uitmaken van het 

dagdagelijkse leven binnen de universitaire gemeenschap. Door acties en beleidsinitiatieven willen we de taboesfeer 
rond deze thema’s doorbreken en deze situaties herkennen, erkennen en aanpakken.



Meer info

Resources

https://coco.research.vub.be/en/tools

Contactgegevens

steven.vanderstichelen@vub.be

https://coco.research.vub.be/en/tools
mailto:steven.vanderstichelen@vub.be
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