KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen
Sinds de oprichting van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen in 1990 door enkele gedreven mensen die palliatieve zorg probeerden kenbaar te maken bij de bevolking en het beleid, is deze organisatie uitgegroeid tot een uniek platform in Vlaanderen .

Hierin zijn alle netwerken vertegenwoordigd in alle bestuursniveaus ( zie organogram).

Zij is het enige representatieve orgaan tussen het werkveld en het beleid, én binnen de EACP (European Association for Palliative Care ).

Haar doel is onder meer een palliatieve zorgcultuur te integreren in de bestaande gezondheidszorg zodat: :

· palliatieve zorg beschikbaar is voor iedereen, waar dan ook;

· palliatieve zorg gemakkelijk toegankelijk is voor iedereen;

· palliatieve zorg betaalbaar is voor iedereen;

· palliatieve zorg medisch gefundeerd is;

· palliatieve zorg door elke hulpverlener adequaat kan worden toegepast;

· palliatieve zorg ook aandacht heeft voor de psycho-emotionele en existentiële noden.

Zij probeert deze opdracht waar te maken via 4 werkdomeinen (zie bijlage) :

1. vorming-en deskundigheidsbevordering

2. expertise-, informatie- en studiecentrum

3. coördinatie en overlegplatform, denktank en belangenverdediging

4. communicatie en sensibilisatie

Deze opdrachten zijn gegroeid vanuit het werkveld en de vragen naar de Federatie toe zijn nog steeds groeiende.

Daar de Federatie bij de overheid slechts gekend is én gesubsidieerd wordt als vormingsorganisatie zijn er nauwelijks middelen om aan de gevraagde werking te voldoen.

Aanvankelijk werd via sponsoring en vrijwillige inzet een aantal noden geledigd, maar uiteindelijk is de Federatie gekomen op een punt waarop professionaliteit ondersteund dient te worden door structurele financiering. 

Zoniet kan deze voor Europa unieke organisatie niet blijven bestaan.

Concreet : Subsidie Vlaamse Overheid  : per jaar aan te vragen : 75.000 euro.

Aanvulling vanuit de lidgelden (37.500 euro), sponsoring (VLK e.a.) zijn onvoldoende om de onkosten van 300.000 euro per jaar te dekken (zie begroting).

Eén administratieve kracht met één coördinator is de minimale personeelsbezetting en dat kost reeds 87.500 euro !!!

Dankzij de Federatie was het mogelijk om via de werkveldgroepen en het platform voor netwerkcoördinatoren de door het beleid gevraagde knelpuntennota voor palliatieve zorg te verwezenlijken .

Dankzij de Federatie is er één representatief orgaan dat beleidspartner kan zijn voor de dialoog met het beleid.

Dankzij de Federatie is het mogelijk cijfermateriaal te verzamelen en zicht te krijgen op wat verwezenlijkt is in Vlaanderen.

Dankzij de Federatie komen we tot een centraal vormings- en researchbeleid gedragen door alle netwerken.

Dankzij de Federatie zijn thema’s zoals euthanasie centraal bespreekbaar waardoor er een consensus in visie naar de bevolking toe kan uitgedragen worden.  

In het palliatieve landschap in Vlaanderen is een representatieve organisatie zoals de Federatie onontbeerlijk. Investeren in een organisatie die haar kinderschoenen ontgroeid is, is een verantwoorde uitgave .

Wij durven dan ook te hopen dat er naast de subsidies van de Vlaamse regering een structurele financiering van mag bijkomen van 225.000 euro per jaar.

Dr. Bossers Joke

April 2003

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003


Setting / Organisatie : de 15 netwerken in Vlaanderen
Inleiding

Bij het opmaken van deze nota konden we uitgaan van gegevens die door 11 netwerken ter beschikking gesteld werden. Voor de overige vier netwerken was het korte tijdsbestek waarbinnen de gegevens verzameld dienden te worden en het samenvallen van een gedeelte van de voorziene periode met het krokusverlof de reden dat de deadline van 10 maart 2003 niet gehaald werd. Het hiernavolgende overzicht is dan ook niet volledig maar vormt toch een goede en representatieve indicatie van de verwezenlijkingen van de netwerken.

Uitgaande van de netwerkopdrachten werd een selectie van gegevens aan de netwerken gevraagd. Het betreft gegevens die kwantificeerbaar en eenduidig zijn. Het nadeel van deze methodiek is dat het maken van een kwalitatieve analyse niet mogelijk is. De vraag is echter of het aangewezen zou zijn dat een netwerk een kwalitatieve analyse van haar eigen werking maakt.

Het voordeel van deze werkwijze is dat er een overzicht bekomen wordt dat gebaseerd is op objectieve gegevens. Toch dient er onderstreept te worden dat deze cijfergegevens slechts een beperkt en summier overzicht bieden van de door de netwerken gerealiseerde verwezenlijkingen en slechts een beperkte afspiegeling zijn van zowel de dagdagelijkse inzet als de motivatie en het engagement van de netwerkmedewerkers.

In de bevraging worden cijfergegevens gevraagd vanaf de oprichting van het netwerk. Hierbij bemerken we dat vooral in de beginjaren van de oprichting van een netwerk de registratie vaak nog onvolledig is. Bovendien gaat met de oprichting niet onmiddellijk een uitgebreide werking gepaard. De invulling en realisatie van de opdrachten kent een gestadig en toenemend verloop over de werkjaren heen. Hierdoor vormen de cijfergegevens slechts een indicatie voor de verwezenlijking van de netwerkopdrachten.

In een tweede onderdeel staan we stil bij de knelpunten die de netwerken ervaren. Het voornaamste knelpunt is van financiële aard. De verkregen subsidie is niet toereikend om de voortzetting van de werking van de netwerken te garanderen.

In een laatste onderdeel formuleren we een alternatief subsidiëringsvoorstel. 

1. Verwezenlijkingen Netwerken Palliatieve Zorg. (3de versie)

Aangaande de inventarisatie van de verwezenlijkingen van de Vlaamse Netwerken Palliatieve Zorg werd een kader opgesteld om de vraag naar de realisaties te concretiseren

In het onderstaande wordt nader ingegaan op de gegevens die aan de netwerken gevraagd werden:
 Sensibilisatie:

het aantal publicaties sinds de oprichting van het netwerk

het aantal folders i.v.m sensibilisatie sinds de oprichting

aantal keer dat men deelnam aan, zelf organiseerde van, beurzen of tentoonstellingen sinds de oprichting

totaal aantal bezoekers van de website sinds de oprichting

totaal aantal media optredens (radio,krant, televisie) sinds de oprichting

totaal aantal voordrachten, lezingen met het totaal aantal uur en het totaal aantal bereikte personen sinds de oprichting
 Samenwerking:
het aantal (protocollaire) leden van de algemene vergadering volgens sector en/of organisatie op 1/1/2003

het aantal werk–, stuur-, samenwerkingsgroepen (of eventueel nog een andere benaming) en het totaal aantal uren dat aan deze groepen gespendeerd werd en dit voor de laatste twee jaar
 Deskundigheidsbevordering, vorming:
het totaal aantal opleidingen, cursussen ,studiedagen voor professionelen ( zelf of in samenwerking met anderen verzorgd en georganiseerd) aangevuld met het totaal aantal uren en het totaal aantal bereikte personen en dit sinds de oprichting.

het totaal aantal vormingen op maat voor professionelen aangevuld met het totaal aantal uren en het totaal aantal bereikte personen en dit sinds de oprichting. 

(Indien de splitsing niet te maken valt mag je beiden totaliseren, een totaal getal overmaken waarin alle vormingen omvat zijn).

 Vrijwilligers

Het totaal aantal uren dat gespendeerd werd aan vorming, intervisie, uitwerken samenwerkingsverbanden gericht naar vrijwilligers (al of niet aan het eigen netwerk verbonden) en dit vanaf de oprichting.

Het aantal vrijwilligers binnen de eigen vrijwilligerswerking van het netwerk of de ermee verbonden vzw. 

Het totaal aantal uren patiëntenwerk van de eigen vrijwilligers sinds de oprichting

Het totaal aantal patiënten waarbij de eigen vrijwilliger actief waren sinds de oprichting
Thuiszorgequipe verbonden aan het netwerk

aantal aanmeldingen voor 2002
aantal informatievragen voor 2002
overzicht van de reden van aanvraag voor de laatste twee jaar
Cijfergegevens:

1. Sensibilisatie.

1.1. Realisaties.

Een belangrijke opdracht van de netwerken is om de palliatieve zorgverlening kenbaar te maken aan zowel professionelen als het brede publiek. Hierbij worden door de netwerken verschillende hulpmiddelen uitgewerkt om hun boodschap over te brengen.

Dit gaat van het maken van publicaties (boeken, artikels, brochures,…) en folders, het deelnemen of zelf opzetten van beurzen en tentoonstellingen, het opzetten van een website, het geven van interviews aan de media, het geven van voordrachten en lezingen. tot het realiseren van een film of een cd. 

Sinds het ontstaan van de netwerken werden er 131publicaties gerealiseerd. We spreken hier over zowel boeken als artikels in tijdschriften. Hierin komen allerlei thema’s aangaande de palliatieve zorg en de werking van de netwerken aan bod. Bovendien waren 3 hiervan gericht naar blinden en dus opgemaakt in de vorm van een gesproken boek.

Hiernaast werden er 50 folders ontwikkeld. Deze worden vaak gebruikt om de eigen werking van het netwerk in de regio voor te stellen of om projecten kenbaar te maken.

In totaal werd 217 keer deelgenomen aan beurzen of tentoonstellingen, al of niet in samenwerking met derden, om de palliatieve zorg ruimere bekendheid te geven.

Van de 11 netwerken hebben er drie een website ontwikkeld en in gebruik genomen. In het jaar 2002 werden deze om en bij de 17000 keer bezocht.

Via de media (krant, radio, televisie) werd 367 keer de palliatieve zorg vanuit de netwerken aan het grote publiek kenbaar gemaakt.

In totaal werden er 5036 uren, of 629,5 werkdagen van acht uur, besteed aan voordrachten of lezingen waarbij 45441 personen bereikt werden.

Naast het kenbaar maken van de palliatieve zorgcultuur, de evoluties binnen de palliatieve zorg en de uitbouw van het concrete regionale palliatieve zorgaanbod draagt de sensibilisatie bij tot het realiseren van de beleidsdoelstelling “het thuis sterven helpen bevorderen”. 

De studie “Evolutie van de palliatieve zorg in Vlaanderen en in de netwerken a.d.h.v. overlijdensstatistieken” van dokter W. Avonds geeft aan dat binnen alle netwerken palliatieve zorg het thuis sterven van kankerpatiënten toeneemt en het sterven in het ziekenhuis afneemt. Het thuis overlijden, in de periode na de oprichting van de netwerken vergeleken met eenzelfde periode voor de oprichting van de netwerken, neemt met 11% toe. Het overlijden in het ziekenhuis vermindert met 9%. 

1.2. Toekomstige uitdaging.

1. Veranderend landschap.

2. Sensibilisatie als volgehouden inspanning: cfr tot nu slechts 40 % van de artsen bereikt.

2. Samenwerking.

2.1. Realisaties.

Een netwerk heeft als opdracht de zorg- en hulpverlening rond een patiënt zo efficiënt mogelijk te coördineren. Hiervoor dienen binnen de netwerken afspraken gemaakt te worden. Er zullen tussen de partners binnen het netwerk conventies worden afgesloten die de vlotte samenwerking rond palliatieve patiënten verzekeren en waarvoor de hierboven vermelde afspraken in het bijzonder de thuiszorg helpen bevorderen.

De negen netwerken beschikken op 1 januari 2003 over conventies met 748 instanties of organisaties. Het unieke en tegelijkertijd waardevolle van dit samenwerkingsaspect is dat het over sectoren en zuilen heengaat  De partners zijn  dan ook afkomstig uit alle geledingen van de gezondheidszorg (ziekenhuizen, mutualiteiten, , huisartsverenigingen, apothekers, kinesisten,…), uit de thuiszorg (diensten voor gezinshulp, o.c.m.w., diensten voor thuisverpleegkundigen, SIT …),uit de rust- en verzorgingstehuizen voor bejaarden, de vrijwilligerswerkingen en uit specifieke initiatieven in de palliatieve zorg.

In de bevraging gingen we uit van organisaties die vertegenwoordigd zijn in de algemene vergadering van de netwerken. In verschillende netwerken zetelen niet alle organisaties, die een samenwerkingsovereenkomst ondertekend hebben, in de algemene vergadering. Opgemerkt dient dan ook te worden dat het aantal diensten en organisaties dat met de netwerken een samenwerking uitbouwt ruimer ligt dan het bovenvermeld aantal.

De concretisering van de samenwerking gebeurt in het werken met werk-, stuur-, of denkgroepen binnen de schoot van de netwerken. Zo onderkennen we groepen met verschillende doelstellingen zoals het bevorderen van de onderlinge uitwisseling, het bevorderen van de onderlinge samenwerking en communicatie, het realiseren van concrete projecten, het opvolgen van veranderingen in de palliatieve zorg, het uitwerken van het beleid van het netwerk, het meewerken aan beleidsveranderingen aangaande de palliatieve zorg, het uitvoeren van wetenschappelijk onderzoek, het verlenen van palliatieve zorg aan specifieke doelgroepen zoals onder andere kinderen, mensen met een handicap, psychiatrische patiënten, … . Qua samenstelling zijn er uiteenlopende doelgroepen te onderkennen: settingspecifiek of settingoverschrijdend; disciplinespecifiek of multidisciplinair; zonder of met externe betrokkenheid (bvb. Hogescholen), … .

Voor de elf netwerken zijn er 121van deze groepen actief. Qua tijd werd er de laatste twee jaar 2960 uren of 370 werkdagen in de werking van deze groepen geïnvesteerd.

Ieder netwerk heeft de beschikking over een begeleidingsequipe voor palliatieve patiënten in de thuiszorg, geïntegreerd in het netwerk of via een samenwerkingsovereenkomst. Deze equipes bieden ondersteuning aan palliatieve patiënten en hun omgeving die thuis wensen te sterven. Het team treedt niet in de plaats van andere zorgverleners en neemt geen taken van anderen over. Het vormt een aanvulling op de bestaande zorgverlening. Bovendien staat het team open voor het bieden van steun en advies aan de zorgverlener.

Uit de bevraging van de netwerken blijkt dat in 2002 de hulp van de equipe ingeroepen werd bij 5618 palliatieve patiënten die thuis wensten te overlijden. Hiernaast kwamen om en bij de 5639 vragen binnen naar informatie over de palliatieve thuiszorg.

2.2. Toekomst

De netwerken staan voor de uitdaging om de reeds gerealiseerde samenwerking en partnerschappen te onderhouden en verder uit te bouwen in een tijdsperiode waarin het netwerkconcept door sommige beleidsverantwoordelijken in vraag gesteld wordt. De netwerken zijn in grote mate de motor van de verandering in de zorgcultuur aangaande palliatieve zorg en willen deze rol verder blijven vervullen. Zij hebben een voorbeeldfunctie naar het invullen van samenwerkingsverbanden en lukken er in om over zuilen en allerlei andere belangen heen diverse partners rond het gegeven palliatieve zorg te laten samenwerken.

Erkenning en een stevige verankering van het netwerk als noodzakelijke structuur door de overheid zien we dan ook als een noodzakelijke voorwaarde om de samenwerkingsbevordering blijvend te realiseren. De overheid kan de nodige maatregelen treffen (vooral door het geven van positieve stimuli) om deze samenwerkingsbevordering te ondersteunen. Het op tal van vlakken stimuleren van samenwerking en het duidelijk toekennen van de centrale rol van de netwerken in dit samenwerken is van het allergrootste belang.

3. Deskundigheidsbevordering.

3.1. Realisaties

Deskundigheidsbevordering omvat het aanbrengen van inzichten, kennis en vaardigheden inzake palliatieve zorgverlening. Binnen de werking van de netwerken uit de deskundigheidsbevordering zich o.a. in de vorm van het bieden van cursussen, studiedagen, thema-avonden en intervisie. De deskundigheidsbevordering is gericht op professionele hulpverleners zoals artsen, verpleegkundigen, maatschappelijk werkers, … . 

Hiernaast staan de netwerken open voor specifieke vormingsvragen en opleidingsbehoeften van het werkveld. Om een gepast antwoord hierop te kunnen bieden worden er vormingen op maat uitgewerkt en gegeven.

Ook wordt vorming uitgewerkt en gegeven op vraag van vormingsinstituten zoals Balans, Zorgsaam en Voca, de Vlaamse Dienst voor Arbeids Bemiddeling (VDAB), de Vlaamse Vereniging van Steden en Gemeenten (SVVG), … . 

Sedert de start van de netwerken werden in totaal 47258 uren, of 5907 werkdagen , vorming gerealiseerd. Minimaal 62362 professionele hulpverleners namen deel aan deze opleidingen. Hier wordt de nadruk gelegd op minimaal omdat het aantal deelnemers gebaseerd is op de cijfergegevens van negen netwerken. Voor twee netwerken kon het aantal professionele deelnemers niet teruggevonden worden.

Wanneer we de deelnemersaantallen over de elf netwerken transponeren verkrijgen we als resultaat om en bij de 76220 deelnemers.

3.1. Toekomstige uitdaging

De netwerken worden op het vlak van deskundigheidsbevordering geconfronteerd met een steeds toenemende vraag naar vorming en opleiding. De verandering in de regelgeving naar de uitbouw van de palliatieve zorg in de ROB/RVT sector speelt hierin mee. Meer en meer rusthuizen zijn naar de netwerken vragende partij om hun personeel te vormen en bij te scholen. Evenzo bemerken we een toename van de vragen naar vorming binnen andere residentiële of gezinsvervangende voorzieningen voor gehandicapten en psychiatrische patiënten. 

Niet alleen worden de netwerken geconfronteerd met een toename van het aantal vormingsvragen maar ook met een veranderende inhoud van de vragen. In de beginperiode van de netwerken werd vooral vorming rond palliatieve zorg in het algemeen en de medisch, technische aspecten van palliatieve zorg gevraagd. De laatste periode bemerken we een toenemend aantal vragen aangaande de sociale en psychologische aspecten binnen de palliatieve zorg zoals communicatie met patiënt, familie en andere zorgverstrekkers, omgaan met zowel emoties van de betrokkenen als de eigen emoties van de hulpverlener, … . 

Deze veranderende inhoud gaat gepaard met vragen naar andere werkvormen zoals het bieden van intervisie en het trainen van vaardigheden in kleine groepen. 

De netwerken wensen en willen samen met de federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen als adviesorganen en expertisecentra geconsulteerd worden bij de uniformisering van het opleidingsaanbod palliatieve zorg. Momenteel zien we immers een groei aan allerlei opleidingen binnen de palliatieve zorg zonder duidelijke erkenningscriteria. Deze uniformisering is ons inziens noodzakelijk om duidelijkheid te verkrijgen in de Babylonische spraakverwarring omtrent erkenningscriteria voor de palliatieve referentiepersonen, opleidingsvereisten en niveaus, enz. 

4. Vrijwilligerswerking.

4.1. Realisaties

De netwerken palliatieve zorg dienen bijzondere aandacht te besteden aan de inbreng van vrijwilligers binnen de palliatieve zorgverlening. Voor sommige netwerken vertaalt zich deze aandacht in de uitbouw van een vrijwilligerswerking in de schoot van het netwerk, voor andere netwerken uit deze aandacht zich in het bieden van ondersteuning aan bestaande vrijwilligersorganisaties. Een gemeenschappelijke noemer voor de netwerken vormt het uitwerken en geven van vorming en opleiding die specifiek naar vrijwilligers gericht is.

In totaal werd binnen de schoot van de netwerken 9296,5 uur , of 1162 werkdagen, vorming of intervisie gegeven aan mensen die als vrijwilliger binnen de palliatieve zorg actief zijn. Opgemerkt dient te worden dat bij deze cijfers abstractie gemaakt wordt van de tijd die de netwerken investeren in het zoeken naar en selecteren van vrijwilligers.

Het aantal vrijwilligers verbonden aan een netwerk varieert van 15 tot 87. Op jaarbasis komt dit neer op een totaal aantal van 386 vrijwilligers.

Van zeven netwerken verkregen we gegevens aangaande de uren dat de vrijwilligers in de palliatieve zorgverlening presteerden. Het totaal aantal gepresteerde uren komt neer op 74234 uur of 9279 werkdagen bij in totaal 5044 patiënten. Het gemiddeld aantal uren vrijwilligersinzet per patiënt komt neer op meer dan 14 uur.

4.2. Toekomst

Coördinatie, afstemming van de bestaande palliatieve vrijwilligerswerkingen

Uitbouw eigen vrijwilligerswerking

Ondersteuningsnoden binnen de (eigen) vrijwilligerswerking verder invullen

5
Effect op palliatieve zorg.

Uit cijfergegevens van de netwerken blijkt dat het overgrote merendeel van de patienten die begeleid werden door de thuiszorgequipes thuis overlijden. De bevraging door Mevrouw Trudy Van Iersel laat een percentage thuis overlijdens zien van 55 % tot 82 %.

Deze studie laat duidelijk zien dat de netwerken een wezenlijke bijdrage leveren aan de beleidsdoelstelling “het thuis sterven helpen bevorderen” 

Uit deze bevraging van de netwerken bemerken we een toename van de vraag naar psychosociale ondersteuning als de reden voor het invragen van de thuiszorgequipe verbonden aan het netwerk. Nader onderzoek kan uitmaken of het subjectieve aanvoelen van de netwerken dat de aanmeldingsvraag in toenemende mate handelt over psychsociale ondersteuning.

Tot slot merken verscheidene netwerken op dat in toenemende mate beroep gedaan wordt op de thuiszorgequipes vanuit een behoefte aan psychosociale ondersteuning. Het psychosociale aspect verkrijgt blijkbaar meer en meer aandacht binnen de palliatieve zorg.

2. Knelpunten

De Netwerken Palliatieve zorg fungeren onder de voogdij van zowel de Federale als de Vlaamse overheid. De financiering is tweeledig. Enerzijds ontvangen de netwerken een subsidie vanuit de Federale overheid (als samenwerkingsverband palliatieve zorg) en anderzijds vanuit de Vlaamse overheid (als Netwerk Palliatieve zorg). Gemeenschappelijk bij beide financieringen is dat het gaat om forfaitaire bedragen gebaseerd op het aantal inwoners van het werkgebied van het netwerk. 

1. Personeelslasten.

De regelgeving stipuleert dat minstens 80 % van de uitgekeerde subsidies besteed dient te worden aan personeelskosten. Vanuit deze verplichting hebben de netwerken dan ook personeel in dienst genomen. Er van uitgaande dat ze dit personeel in dienst willen houden, hebben ze een prospectie gemaakt van hun personeelslasten voor de jaren 2003, 2004 en 2005. In deze berekening werd nagegaan hoeveel procent van de subsidies als personeelslast aangewend wordt.

De verkregen gegevens tonen aan dat voor het werkjaar 2003 reeds vijf van veertien netwerken méér personeelsuitgaven hebben dan de totale subsidiëringinkomst. Vanaf het werkjaar 2005 zijn de personeelskosten bij acht van veertien netwerken gelijk of groter dan de totale overheidstoelage en op nog langere termijn zal bij alle netwerken de subsidie ontoereikend zijn om de personeelslast te bekostigen.

Verschillende factoren spelen hierbij een rol:

Allereerst is de subsidie van de Vlaamse overheid niet gekoppeld aan de index in tegenstelling tot lonen die wettelijk wel geïndexeerd dienen te zijn

Bovendien houdt een forfaitaire subsidiering geen rekening met baremaspecifieke personeelskosten en wettelijke werkgeversverplichtingen. Binnen de barema’s voor personeel zijn anciënniteitvergoedingen voorzien. Een netwerk dat zich in regel stelt door 4/5de van de subsidies aan te wenden voor personeelskosten zal, automatisch na verloop van tijd, alle subsidies nodig hebben of bijkomende middelen moeten vergaren om eenzelfde personeelsbestand te behouden

De meest recente wijziging in de regelgeving (ministerieel besluit van 05/07/2002) maakt de situatie nog schrijnender. Het bedoelde ministerieel besluit legt de netwerken de verplichting op om een halftijds psycholoog in dienst te nemen. De subsidie die hiervoor wordt toegekend bedraagt 21.492,37 euro. Indien we de baremieke loonlast (uitgaande van barema 1.80 binnen de gezondheidssector) voor een psycholoog met 5 jaar anciënniteit in ogenschouw nemen komen we uit op 25;382,37 euro. Deze berekening levert een structureel tekort van 3890 euro per jaar. 

Iedere indexaanpassing doet dit tekort nog oplopen. Naarmate de psycholoog langer in dienst is, stijgt het tekort gezien ook in deze subsidiering geen koppeling voorzien is met de verplichte baremieke anciënniteitverhogingen. 

Opmerkelijk is dan ook dat de overheid personeelsverplichtingen oplegt aan de netwerken zonder voldoende middelen te voorzien opdat de netwerken deze verplichtingen blijvend kunnen waarmaken. 

2. Werkingskosten:

De bovengeschetste precaire financiële situatie van de netwerken houdt in dat de subsidie flagrant tekortschiet om werkingskosten te dekken en dit ondanks de reeds jaren volgehouden inspanningen om de tering naar de nering te zetten. Zo wordt er bespaard op of niet geïnvesteerd in huisvesting, bureelinrichting, informatica, bureelmateriaal, verzekeringen, ….. 

De regelgeving legt aan de netwerken een bijscholingsplicht voor het personeel op. Ieder fulltime personeelslid dient op jaarbasis 40 uur specifieke bijscholing in palliatieve zorg te volgen. De over de jaren heen stijgende kosten voor vorming en opleiding doen de werkingskosten stijgen. Ook voor deze verplichting is geen financiële tegemoetkoming vanwege de overheid voorzien.

3. Financiële reserve.
Het merendeel van de netwerken slaagt er tot op heden in financieel te overleven via het zoeken naar andere financieringsbronnen. Zo zijn er netwerken die een tussenkomst, hetzij financieel, hetzij in natura, verkrijgen van de provincie waarin ze gevestigd zijn. De meeste netwerken trachten de werking te kunnen verder zetten door tijd en mankracht te investeren in fundraising en sponsoring. Tijd en mankracht die ten koste gaat van de verdere invulling van de basisopdrachten.

Een bemoeilijkende factor vormt het in de reglementering opgenomen verbod met betrekking tot het aanleggen van een financiële reserve, met uitzondering van een provisie aangaande het vakantiegeld. Dit verbod heeft tot gevolg dat voor die netwerken waar de personeelslasten nog niet het gehele subsidiebedrag omvatten geen opbouw van middelen kunnen doen om het toekomstige structurele financiële tekort uit te stellen. Bovendien heeft dit verbod tot gevolg dat de ingezamelde middelen uit andere financieringsbronnen onmiddellijk aangewend dienen te worden om tekorten uit te zuiveren. Indien de fundraising voor een positief resultaat op de jaarrekening zorgt wordt dit overschot in mindering gebracht van het subsidiebedrag.

Ondanks de steun van andere financiële bronnen blijft de uiteindelijke overleving van de netwerken precair. Het bovengeschetste financieel probleem is immers een structureel probleem dat niet te verhelpen valt via het verkrijgen van sporadische en onzekere financieringsbronnen of via het doorvoeren van nog meer besparingen op de werkings- of personeelskosten. Het behoud van de netwerkwerking kan enkel gegarandeerd worden door een aanpassing van de subsidiering en de daarmee verbonden reglementering door de overheid.

4. Gebrek aan coherentie tussen de verschillende regelgevingen.

De laatste jaren hebben de diverse overheden inspanningen geleverd om de palliatieve zorg te ondersteunen en te bevorderen. Recent nog werd de regelgeving aangaande de uitbouw van de palliatieve zorg binnen de rusthuizen voor bejaarden aangepast waarbij een belangrijke erkenningsvoorwaarde aangaande de vorming van het personeel opgenomen werd. Hiervoor worden er extra middelen aan deze sector toegekend. 

De netwerken bemerken de wijziging in bovenvermelde regelgeving door een toenemende vraag naar vorming en ondersteuning vanuit de rusthuizen. Nergens is echter voorzien dat de netwerken bijkomende middelen verkrijgen om aan deze behoeftetoename te voorzien.

De netwerken vinden het dan ook noodzakelijk dat er grotere coherentie komt tussen de verschillende regelgevingen. Een mogelijke manier om dit te realiseren vormt het betrekken, consulteren van de netwerken bij het uitwerken en evalueren van regelgevingen.

Alternatief voorstel

Bij de uitwerking van onderstaand voorstel hebben we inspiratie gevonden in de regelgeving aangaande de financiering van de thuiszorgequipes (federale overheid) enerzijds en in het besluit van de Vlaamse regering aangaande de subsidiering van de vertrouwenscentra kindermishandeling anderzijds. In beide inspiratiebronnen worden personeelslasten en werkingskosten gesubsidieerd.

Het eerste luik van het voorstel wordt gevormd door een basissubsidie die de personeelslasten en werkingskosten voor een basisbestaffing omvat. De basisbestaffing is voor ieder netwerk gelijk en omvat minstens 4,5 voltijds equivalenten. Immers ieder netwerk heeft dezelfde wettelijke opdrachten zoals “samenwerkingsbevordering, sensibilisatie, deskundigheidsbevordering, bijzondere aandacht voor vrijwilligers”. In de 4,5 voltijds equivalenten is naast de medewerkers voor de realisatie van de opdrachten een administratieve functie en de functie van coördinator, leidinggevende voorzien. 

Aangaande de personeelslasten gaan we uit van de loonschalen gehanteerd binnen paritair comité 305.1. dit om de sociale rust in de organisatie te bewaren aangezien de medewerkers van de thuiszorgequipe verbonden aan het netwerk vanuit de RIZIV conventie vergoed dienen te worden aan de barema’s gangbaar binnen 305.1.

Bovendien moet deze basissubsidie voldoende ruim zijn om aan de baremieke anciënniteitvergoedingen en andere wettelijke werkgeversverplichtingen te kunnen voldoen naast de werkingskosten voor zulk een basisbestaffing. Een rudimentaire berekening levert een basissubsidie van om en bij de 250.000 euro.
Het tweede luik omvat een jaarlijks forfaitaire subsidie die tussen de erkende netwerken, samenwerkingsverbanden wordt verdeeld in verhouding tot het aantal inwoners die in het desbetreffende werkgebied van het netwerk in de bevolkingsregisters ingeschreven zijn. In het besluit van de Vlaamse regering aangaande de subsidiering van de Vertrouwenscentra kindermishandeling zien we jaarlijks een extra subsidie van minimaal 1.234.973,34 euro te verdelen tussen 5 centra op basis van het aantal minderjarigen in hun werkgebied.

Het aantal inwoners vormt een mogelijke indicatie voor de werkbelasting van het netwerk. De benodigde tijd en personeel voor het uitwerken van bijvoorbeeld een vormingscyclus kan los gezien worden van de grootte van het werkgebied van een netwerk. Maar de tijd, kosten of benodigd personeel om de uitgewerkte vorming uit te voeren varieert wel met de grootte van het werkgebied. Bij een netwerk met een klein werkgebied zullen de benodigde uitgaven om de cyclus uit te voeren lager liggen dan bij een netwerk met een groter werkgebied. De extra subsidie dient dan ook om de netwerken in staat te stellen om op een gelijk(w)aardige manier hun opdrachten te kunnen vervullen. 

De bovengenoemde subsidies worden jaarlijks gekoppeld aan het indexcijfer en elk netwerk besteedt 70 % tot 85 % van het totale subsidiebedrag aan personeelskosten en 15 % tot 30 % aan werkingskosten. Als het subsidiebedrag meer bedraagt  dan de reële uitgaven dient het netwerk met het saldo reserves op te bouwen, die voor dezelfde doeleinden aangewend dienen te worden. Reserves die bij het afsluiten van het boekjaar meer bedragen dan de jaarlijkse subsidie dienen integraal teruggestort te worden. 

Besluit

Uit bovenstaand cijfermateriaal kunnen we afleiden dat de netwerken palliatieve zorg reeds heel wat hebben bijgedragen in de uitbouw van het palliatieve zorgcultuur. 

We willen beklemtonen dat we ons in het overzicht beperkt hebben tot de expliciete netwerkopdrachten en daarbinnen enkel de objectief meetbare investeringen in ogenschouw genomen hebben. 

Uiteraard werden er eveneens inspanningen en tijd besteed aan andere kwaliteitsbevorderende initiatieven zoals het opstellen van zorgdossiers, het ondersteuning bieden bij de uitbouw van palliatieve supportteams binnen ziekenhuizen en RVT’s, het beschikbaar stellen van een palliatieve kit of wachtkoffer, het uitvoeren van wetenschappelijk onderzoek, het afstemmen van de werking van de netwerken binnen de schoot van de federatie palliatieve zorg Vlaanderen, het uitwerken van een kwaliteitssysteem, …

Hiernaast wensen we aan te geven dat het tot op heden gerealiseerde maar tot stand kon komen met de medewerking en de inspanningen van de partners van de netwerken palliatieve zorg waarbij de netwerken niet alleen een forum bieden maar een stimulerende rol spelen bij de uitbouw van de palliatieve zorg in Vlaanderen

Willen de netwerken in de toekomst deze rol verder blijven spelen dan dient zich op korte termijn een subsidieringswijziging aan. Immers bij het behoud van de huidige regeling zien we dat vanaf 2005 bij meer dan de helft van de netwerken de voorziene subsidie niet volstaat om de personeelkosten te betalen. Op dit moment is dit reeds bij 1/3 van de netwerken het geval. 

3. Toekomstperspectieven:

Veranderend landschap palliatieve zorg


volgehouden en voortdurende sensibilisatie

Toenemende vraag van de ROB en RVT, PVT en Gehandicaptensector.

Samenwerking en partnerschip onderhouden en verder uitbouwen

Vorming deskundigheidsbevordering en ondersteuning:

naast cursus toenemende vraag naar intervisie

van medisch technische kennis naar training van psychologische en sociale inzichten en vaardigheden.

Vrijwilligerswerking 


Coordinatie,afstemming van de bestaande palliatieve vrijwilligerswerkingen


Uitbouw eigen vrijwilligerswerking

Projecten

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : ROB / RVT’s
De werkgroep stelt volgende knelpunten vast op het vlak van de palliatieve zorg in ROB/RVT:

1. de besparingen die destijds werden opgelegd in de uitkering van het palliatief forfait (bedrag en beperking tot C+) dienen te worden opgeheven;

2. het verminderde remgeld van de huisarts voor de palliatieve resident dient te gelden ongeacht zijn verblijfssituatie;

3. er dient in overleg met de federatie, de netwerken en de voorzieningen een transparante evaluatie gevoerd te worden van de registraties;

4. voor toekomstige beleidsopties dienen de verschillende geledingen via de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen gehoord te worden.

De werkgroep vraagt aandacht voor de financiële ondersteuning voor vorming, invoering en intervisie van de palliatieve zorgcultuur in een voorziening.

De referente functie palliatieve zorg als onderdeel van het palliatief support team dient op termijn in elke voorziening aanwezig te zijn en ondersteund te worden.

De netwerken en de Federatie dienen een verdere ondersteunende rol uit te bouwen in de rusthuizen. Hierbij wordt gedacht aan de ondersteuning en supervisie van een PST in een voorziening.

Het palliatief forfait zoals van toepassing in de thuiszorg dient niet te worden doorgetrokken naar de residentiële zorg. Maar aandacht moet behouden blijven op het feit dat de kost verbonden aan de verhoogde zorgkost van de palliatieve patiënt niet ten laste kan komen van deze persoon.

Jan Demeester

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : Palliatieve Support Teams
1.   Meerwaarde palliatieve support teams : 

· Personeel : nu er mensen vrijgesteld zijn binnen een ziekenhuis kan het vrijwilligerswerk van vroeger nu onderbouwd en uitgebouwd worden door mensen die daarvoor erkend en herkend worden. 

· De erkenning en herkenning van het palliatief support team is een stap vooruit voor de cultuurwijziging rond het palliatief denken in het ziekenhuis, dat merken we in de bespreekbaarheid van sterven binnen het ziekenhuis, de vraag van patiënten en familie naar palliatieve zorg,  het toenemend aantal ontslagen van palliatieve patiënten, in de afbouw van therapieën bij deze groep, in de ondersteuning van de professionelen aan het ziekbed van deze vaak belastende zorg, in het proberen in goede banen leiden van het euthanasiegebeuren,… 

· De netwerkgewijze manier van werken, de  interdisciplinaire aanpak, de patientgerichte focus van zorg, heeft soms een sneeuwbaleffect op andere diensten. 

We zijn dus heel blij met wat er met de toegekende middelen is  gebeurd, maar we zijn ervan overtuigd dat er nog veel moet gebeuren en dat het tijd vraagt om met de gekregen middelen verder structuur en cultuur uit te bouwen.

2.  Knelpunten

We hebben meer nodig indien we willen dat er echt iets blijvend verandert en dit op verschillende vlakken.

· Uitbreiding van het budget voor het personeel : het huidige budget is ontoereikend om een ½ time arts, verpleegkundige en psycholoog te betalen. De arts werkt vaak pro deo en vanuit zijn budget worden de andere professionelen dan betaald. Daarnaast is het team ontoereikend om alle functies van sensibilisering tot adviesverlening, begeleiding in complexe situaties, inrichting van vorming,  intervisie, samenwerking met thuiszorg en rouwzorgtaken professioneel uit te bouwen. 

· Middelen voor opleiding : om opleiding te volgen en om opleidingen uit te bouwen voor de professionelen binnen het ziekenhuis

· Logistieke en financiële ondersteuning naar registratie, administratie, onderzoek, materialen, boeken, …

· Specifiëring binnen de wettekst van het belang

· van het aanduiden en erkennen van een coördinator van een team;

· van het werken met  referentiepersonen en de erkenning (bv. door middelen voor opleiding) van deze groep;

· van vrijwilligers binnen onze werking;

· van samenwerken met de ethische commissie rond euthanasie, afbouw voeding en vocht, …We pleiten ervoor dat de palliatieve functie daarom wettelijk verplicht deel zou uitmaken van de commissie voor medische ethiek;

· van samenwerking met de  eerstelijnszorg.

· De basisprincipes van de palliatieve zorg moeten verder binnen de basisopleiding van alle professionelen opgenomen worden. De voorgezette specifieke  opleiding in de palliatieve zorg dient duidelijk erkend te worden. 

· We vragen dat er gewerkt wordt aan andere financieringsvormen voor de palliatieve patiënten want goede palliatieve zorg druist soms in tegen de financiële principes van het ziekenhuis bv studie-patiënten, ligdagen (pal en nal), onderzoeken, ….

· We stellen voor dat ziekenhuizen stimuli krijgen onder de vorm :van accrediteringspunten specifiek voor opleiding in de palliatieve zorg voor artsen,  erkenningsvereisten onder de vorm van een activiteitenplan dat uitgebouwd wordt door het palliatief  team èn een middenkaderfunctie en directie om de cultuurverandering met het oog op menswaardigheid te ondersteunen 



Inge Bossuyt en Lut van de Vijver

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : Multidisciplinaire begeleidingsequipes (MBE)
In voorbereiding van de vergadering van 7 oktober 2002 op uitnodiging van het RIZIV (zie brief 1830/GV/2002/9.68.004.56), correspondent Geert Verschuren, Adjunct-adviseur, hebben de Vlaamse multidisciplinaire begeleidingsequipes voor palliatieve verzorging (verder gemakkelijkshalve “MBE’s”of kortweg “equipes” genoemd) binnen de Vlaamse Federatie voor Palliatieve Zorg zich over de gestelde vragen in bovengenoemd schrijven beraden.

De bedenkingen die volgen, worden onderschreven door de 15  Vlaamse begeleidingsequipes en nodigen het RIZIV uit om in de nabije toekomst verder te onderhandelen over de samenstelling, opdrachten en financiering van deze equipes en dit bij voorkeur door een vertegenwoordiging van de Vlaamse Federatie Palliatieve Zorg en mogelijkerwijs door een vertegenwoordiging van de Waalse en Duitstalige collega’s.

-  
Het zwaartepunt van de deskundigheidsbevordering aangaande palliatieve zorg en attitude blijft bij de equipes liggen. De voorziene 10% van het personeelsequivalent  voor deskundigheidsbevordering volstaat niet steeds om aan deze vraag te voldoen. 

-   De equipes staan niet enkel in voor de thuiszorg, maar evengoed voor de begeleidingen in de thuisvervangende settings (rusthuizen, voorzieningen voor mentaal en/of motorisch gehandicapten, PST’s,  e.a.). Dit geeft vaak geen aanleiding tot een factureerbaar dossier, maar vergt wel input van de deskundigheid aangaande palliatieve zorg. Hetzelfde geldt voor overleg tussen MBE’s en PST’s en/of met geneesheren-specialisten in ziekenhuizen i.v.m. het nakend ontslag van een palliatieve patiënt. In heel wat gevallen blijft de patiënt toch in het ziekenhuis en geeft dit overleg en de bijhorende initiatieven om thuiszorg op te starten geen aanleiding tot factureerbare dossiers (zie bijgevoegde nota “Basisgegevens Multidisciplinaire Begeleidingsequipes Palliatieve Thuiszorg 2001” van Trudie Van Iersel) 

-  De “palliatieve filter” is dan weliswaar niet in de euthanasiewetgeving opgenomen, maar de vragen i.v.m. euthanasie komen in de praktijk vaak wel bij de MBE’s terecht. Het gaat hier om tijdsintensieve begeleidingen. De verpleegkundigen, artsen, maatschappelijk werkers, psychologen - deskundig in de palliatieve zorg – worden in deze aangelegenheden vaak i.v.m. advies, informatie en analyse van de euthanasievraag geconsulteerd. De huidige personeelsomkadering is hierop niet voorzien.

· Thuiszorgsituaties worden complexer. Naarmate de equipes beter gekend zijn en langer werken, is er een verschuiving in de aard en de frequentie van de begeleidingen. Door deskundigheidsbevordering en coaching door de MBE’s gedurende de afgelopen jaren, kunnen een aantal eerstelijnswerkers met eenvoudige palliatieve situaties zelf aan de slag. De meer complexe en tijdsintensievere begeleidingen blijven over voor de MBE’s. Het betreft hier vooral palliatieve thuiszorgsituaties met een hoge techniciteit of sociaal belaste en/of economisch achtergestelde achtergrond (drug- of alcoholproblematiek, onvoldoende financiële draagkracht, ontbreken van of ontredderd zijn binnen het sociale netwerk, enz…) en vergen een meer gespecialiseerde psychosociale en medisch-technische of verpleegtechnische aanpak. Een aantal equipes brengen trouwens binnen een wetenschappelijke studie de technische interventies momenteel in kaart. 

· De verschuivingen in de begeleidingsproblematiek verantwoorden zeker een voldoende omkadering maatschappelijk werk en/of psycholoog.  De toenemende werkbelasting in een toch al belastende problematiek veronderstelt ook voldoende middelen voor begeleiding en opvang van de equipe zelf (voorkomen van burn-out, terugdringen van de grote turn-over van toch sterk gespecialiseerd personeel, bewaken en bewaren van ervaringsdeskundigheid).

-   Terecht vraagt de overheid dat de leden van MBE’s zich  bijscholen en dat nieuwe personeelsleden een gedegen voorafgaande vorming en ervaring kunnen voorleggen. De praktijk leert de MBE’s dat nieuwe personeelsleden “in service” moeten opgeleid worden en het eerste werkjaar niet echt renderen. Om diezelfde redenen is het helemaal niet evident om deskundigen in de palliatieve zorg bij o.a. zwangerschapsrust, loopbaanonderbreking of ziekte te vervangen.

· De financiering van de MBE’s is tot op vandaag gekoppeld aan A-, B- of C-dossiers.  De financiële leefbaarheid blijft afhangen van het al dan niet halen van voldoende dossiers. Het bereiken ervan legt een onnodige druk op de begeleidingsequipes, het overschrijden daarentegen werkt frustrerend wegens in verhouding onvoldoende gehonoreerd. De schijnbare forfaitaire vergoeding van de equipes blijft een verkapte vorm van betaling per prestatie met bovendien een ontmoedigend effect als het maximum aantal factureerbare dossiers bereikt wordt. Bovendien, de schijnbaar duidelijke afbakening tussen de types factureerbare dossiers is in praktijk lang niet zo duidelijk. De A-dossiers met vooral de nadruk op interventies aan het bed of ten huize van de patiënt (huisbezoeken), de B-dossiers met vooral de nadruk op overleg met de eerstelijnszorg en de C-dossiers met hoofdzakelijk telefonische interventies (er mogen slechts 50% dossiers van het C-type zijn) zeggen immers niets over de duur, intensiteit of moeilijkheidsgraad van de begeleiding. Een verlaging van de noemer van 100 dossiers per 200.000 inwoners zal de druk alleen maar doen toenemen en garandeert geen betere werking van de equipes. Het zou daarom wenselijk zijn dat de equipes los van het aantal dossiers en/of type dossiers gefinancierd worden en bijvoorbeeld per 150.000 inwoners een minimaal werkbare omkadering vergoedt krijgen met ruimere werkingsmiddelen dan tot op heden. In afwachting van de nodige voorbereidende calculaties vraagt de Federatie met aandrang dat de equipes voor de overschrijdingdossier beter vergoed worden en dat er geen maximum meer wordt vooropgesteld. 

· Equipes zijn na hun uitbreiding in 2000  te klein of onaangepast behuisd, het ontbreekt hen aan voldoende middelen om te investeren in computers,  communicatiemiddelen, kantoormateriaal, vervoer, software voor de registratie en het onderhoud en/of de ontwikkeling ervan, omniumverzekering voor de privé-wagens van hun personeelsleden bij ontstentenis van dienstvoertuigen, enz. Wat bijvoorbeeld te denken van equipes waar men zich met  verschillende equipeleden moet bedienen van slechts één telefoontoestel, één pc en met verschillende teamleden in één beperkte bureelruimte moet   werken ?

· De overheid onderschat de tijdsbesteding van de equipes wat verplaatsingstijd en kilometerkost betreft en dit zowel voor equipes in een stedelijke als een landelijke omgeving. Zo loopt in een landelijke omgeving de kilometerkost zeer hoog op en is in een stedelijke omgeving geen rekening gehouden met de tijd die men nodig heeft om een huisbezoek te kunnen afleggen (fileproblematiek, parkeerproblemen, enz…).

· Het zwaartepunt in de samenstelling van de equipes ligt vandaag bij verpleegkundigen en heel wat equipes kiezen voor het percentage vrij in te vullen disciplines vaak voor bijkomende verpleegkundige uren. De MBE’s vragen dan ook een ruimere verpleegkundige omkadering (minimaal 3 voltijdse equivalenten om een 24/24 permanentie te kunnen waarborgen) alsook een toekenning van een functie hoofdverpleegkundige (minimaal barema 1.78, wenselijk 1.80 om loonspanning met licentiaten in de psychologie te vermijden).

· De equipes kunnen hun taak in begeleiding van palliatieve thuiszorgsituaties enkel en alléén waarmaken door het mee inschakelen van door hen opgeleidde vrijwilligers. In Vlaanderen alleen al  gaat het over een groep van een kleine 500 mensen (zie bijgevoegde nota “Basisgegevens Multidisciplinaire Begeleidingsequipes Palliatieve Thuiszorg 2001” van Trudie Van Iersel). De recrutering, opleiding, begeleiding en het inzetten van deze mensen wordt niet gehonoreerd. De omrekening van de gepresteerde manuren zou – mochten deze vrijwilligers door professionelen moeten vervangen worden – serieuze financiële consequenties hebben. De begeleidingsequipes vragen dan ook voldoende middelen om dit essentieel onderdeel van hun werking te kunnen financieren.

· De beperkte tijd voor de artsen (vier uur per week) is nauwelijks voldoende voor het wekelijkse multidisciplinaire overleg. De legalisering van euthanasie zal de noodzakelijke interventies van de equipearts verder doen toenemen. Verdere sensibilisering van de eerstelijnsgeneeskunde (huisartsenkringen, LOK’s) voor een gepaste palliatieve zorg is vooral een aangelegenheid van de equipearts  en veronderstelt een ruimer pakket uren dan tot op heden. Een aantal equipes werken met door hen opgeleide, onbezoldigde “referentieartsen”. Een minimale vergoeding en erkenning zou vooral in grotere equipes het tekort aan uren huisartsengeneeskunde kunnen ondervangen en “drempelverlagend” werken voor de collega’s huisartsen.

· De voorziene administratieve omkadering is vooral met de huidige registratiedruk ontoereikend.

· De nazorg (lees “rouwbegeleiding”) wordt door de equipes reeds sinds hun ontstaansgeschiedenis mee opgenomen, maakt een essentieel onderdeel van hun werking uit, maar is echter nooit door het RIZIV gefinancierd. Het maakt nochtans deel uit van een vorm van preventieve geestelijke gezondheidszorg.

· De samenwerking tussen de MBE’s, thuisverpleegkundigen en huisartsen verloopt in de meeste gevallen goed. Toch een aantal aandachtspunten. Het invoeren van het verpleegkundig palliatief forfait en het gebruik van het erkenningsnummer van de MBE’s is nog steeds niet duidelijk (zie brief aan RIZIV, t.a.v. mevrouw Gravet vanuit de netwerken dd 29 mei 2002 met begeleidende knelpuntennota). Er zijn bij vrijwel alle equipes gevallen gekend waarbij hun nummer op de bijlage 90 van de aanvraag voor het verpleegkundig forfait gebruikt wordt zonder dat er van enige samenwerking, laat staan overleg sprake is. Er blijven hoe dan ook problemen met het niet of zeer laattijdig afleveren van het benodigde attest i.v.m. de interventie van de MBE’s. Het daaraan vaak gekoppelde invullen van de aanvraag voor de palliatieve vergoeding blijft op weerstand stuiten bij een aantal huisartsen. De koppeling van de volledige terugbetaalbaarheid van een huisartsenvisite aan het toekennen van de palliatieve vergoeding brengt daar misschien beterschap in. De huisarts wordt op dit moment in geen enkel opzicht gehonoreerd voor zijn verhoogde inspanningen aangaande palliatieve zorg. De begeleidingsequipes pleiten dan ook voor een vergoeding  voor huisartsen die met een MBE samenwerken.

Samenvattend kan gesteld worden dat de multidisciplinaire begeleidingsequipes palliatieve zorg  mede verantwoordelijk zijn voor een verschuiving van ruim 11% meer overlijdens in de thuissituatie en 38% meer in thuisvervangende settings (rustoordsector). Wij verwijzen daarvoor naar de nota van Dr. Wim Avonds. Het betreft weliswaar  vergelijkende cijfers periode ’90 – ‘94 / ’95 – ’99. Meer recente gegevens zouden dit beeld nog verduidelijken. Op de vraag of patiënten die begeleiding genoten dan ook effectief in hun thuismilieu kunnen sterven, kan duidelijk “ja” geantwoord worden (voor de 4002 patiëntenbegeleidingen in 2001 kon uiteindelijk 70% thuis sterven). De besteding van 6,8 miljoen euro/jaar is in dit opzicht meer dan verantwoord. De omgekeerde rekening van wat de gemeenschap bespaard heeft door de interventie van de MBE’s zou minstens even interessant zijn. Wij verwijzen daarbij naar een artikel van Dr. Jean-Paul Dercq. De verschuiving van de plaats van sterven zegt op zich reeds veel over de kostenbesparingen die dit oplevert, de tijd die een palliatieve patiënt meer thuis (of in een thuisvervangende omgeving) kan doorbrengen i.p.v. gehospitaliseerd te blijven zouden dit beeld wellicht nog scherper bijstellen.

Voor verslag,

Op basis van de nota’s van Dr. Joke Bossers, Dr.Wim Avonds en Trudie Van Iersel. Met dank voor het actieve meedenken van alle MBE’s en het door sommigen toegestuurde cijfermateriaal aangaande de werkingskosten.

Frank Willeme

Bredabaan 743

2990 Gooreind-Wuustwezel

Aan   De Dienst Geneeskundige Verzorging RIZIV

T.a.v. Mevr. M.A. Gravet, bestuursassistente

Tervurenlaan 211

1150 Brussel
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VERPLEEGKUNDIG FORFAIT PALLIATIEVE ZORG

Geachte mevrouw,

De netwerken palliatieve zorg en de multi-disciplinaire begeleidingsequipes palliatieve zorg zouden graag met u een onderhoud hebben over het bovengenoemde forfait. Enkele bepalingen blijven ons onduidelijk en de begeleidingsequipes samen met de daarbij betrokkenen hulpverleners, de patiënten en hun mantelzorgers, ervaren een aantal knelpunten.

Voor de volledigheid geven wij u in bijlage - en hopelijk in voorbereiding van een gesprek - een overzicht van de belangrijkste knelpunten en/of vragen die de  begeleidingsequipes en de netwerken palliatieve zorgen i.v.m. het palliatief forfait in het algemeen en i.v.m. het verpleegkundig forfait in het bijzonder hebben.

Mocht u nog bijkomende vragen of bedenkingen hebben, dan kan u steeds contact opnemen met de contactpersoon  Frank Willeme, coördinator van Netwerk Palliatieve Zorg Noorderkempen, Bredabaan 743, 2990 Gooreind-Wuustwezel, tel: 03/633 20 11, fax: 03/633 20 05 of e-mail: frank.willeme@skynet.be.

In afwachting van uw antwoord, verblijven wij,

Hoogachtend,

Marc Aerts – Netwerk Palliatieve Zorg Waasland 

Mieke Borremans – Palliatief Netwerk Arrondissement Leuven

Luc De Waegeneer – Netwerk Palliatieve Zorg regio Aalst-Arr. Dendermonde-regio Ninove

Sonja Dirickx – Netwerk Palliatieve Zorg Arrondissement Mechelen

Brenda Droesbeke – Netwerk Palliatieve Zorg Zuid-Oost-Vlaanderen

Guy Hannes – Palliatief Netwerk  Arrondissement Turnhout

Marleen Hoebeeck - Netwerk Palliatieve Zorg regio Aalst-Arr. Dendermonde-regio Ninove

Veronique Hoste – Palliatief Netwerk “De Mantel”

Marc Kubben – Netwerk Palliatieve Zorg Brussel-Halle-Vilvoorde

Elfriede Maes – Netwerk Palliatieve Zorg Gent-Eeklo

Els Noels – Netwerk Palliatieve Zorg Limburg

Kristin Paternoster – Netwerk Palliatieve Zorg Westhoek-Oostende

Rosemie Van Bellingen – Netwerk Palliatieve Zorg Zuid-West-Vlaanderen

Trudie van Iersel – Netwerk Palliatieve Zorg Noord-West-Vlaanderen

Annemie Verhoeven – Palliatieve Hulpverlening Antwerpen

Frank Willeme – Netwerk Palliatieve Zorg Noorderkempen
in bijlage: knelpuntennota forfait palliatieve zorg en verpleegkundig forfait palliatieve zorg.

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : Multidisciplinaire begeleidingsequipes (MBE)
In voorbereiding van de vergadering van 7 oktober 2002 op uitnodiging van het RIZIV (zie brief 1830/GV/2002/9.68.004.56), correspondent Geert Verschuren, Adjunct-adviseur, hebben de Vlaamse multidisciplinaire begeleidingsequipes voor palliatieve verzorging (verder gemakkelijkshalve “MBE’s”of kortweg “equipes” genoemd) binnen de Vlaamse Federatie voor Palliatieve Zorg zich over de gestelde vragen in bovengenoemd schrijven beraden.

De bedenkingen die volgen, worden onderschreven door de 15  Vlaamse begeleidingsequipes en nodigen het RIZIV uit om in de nabije toekomst verder te onderhandelen over de samenstelling, opdrachten en financiering van deze equipes en dit bij voorkeur door een vertegenwoordiging van de Vlaamse Federatie Palliatieve Zorg en mogelijkerwijs door een vertegenwoordiging van de Waalse en Duitstalige collega’s.

-  
Het zwaartepunt van de deskundigheidsbevordering aangaande palliatieve zorg en attitude blijft bij de equipes liggen. De voorziene 10% van het personeelsequivalent  voor deskundigheidsbevordering volstaat niet steeds om aan deze vraag te voldoen. 

-   De equipes staan niet enkel in voor de thuiszorg, maar evengoed voor de begeleidingen in de thuisvervangende settings (rusthuizen, voorzieningen voor mentaal en/of motorisch gehandicapten, PST’s,  e.a.). Dit geeft vaak geen aanleiding tot een factureerbaar dossier, maar vergt wel input van de deskundigheid aangaande palliatieve zorg. Hetzelfde geldt voor overleg tussen MBE’s en PST’s en/of met geneesheren-specialisten in ziekenhuizen i.v.m. het nakend ontslag van een palliatieve patiënt. In heel wat gevallen blijft de patiënt toch in het ziekenhuis en geeft dit overleg en de bijhorende initiatieven om thuiszorg op te starten geen aanleiding tot factureerbare dossiers (zie bijgevoegde nota “Basisgegevens Multidisciplinaire Begeleidingsequipes Palliatieve Thuiszorg 2001” van Trudie Van Iersel) 

-  De “palliatieve filter” is dan weliswaar niet in de euthanasiewetgeving opgenomen, maar de vragen i.v.m. euthanasie komen in de praktijk vaak wel bij de MBE’s terecht. Het gaat hier om tijdsintensieve begeleidingen. De verpleegkundigen, artsen, maatschappelijk werkers, psychologen - deskundig in de palliatieve zorg – worden in deze aangelegenheden vaak i.v.m. advies, informatie en analyse van de euthanasievraag geconsulteerd. De huidige personeelsomkadering is hierop niet voorzien.

· Thuiszorgsituaties worden complexer. Naarmate de equipes beter gekend zijn en langer werken, is er een verschuiving in de aard en de frequentie van de begeleidingen. Door deskundigheidsbevordering en coaching door de MBE’s gedurende de afgelopen jaren, kunnen een aantal eerstelijnswerkers met eenvoudige palliatieve situaties zelf aan de slag. De meer complexe en tijdsintensievere begeleidingen blijven over voor de MBE’s. Het betreft hier vooral palliatieve thuiszorgsituaties met een hoge techniciteit of sociaal belaste en/of economisch achtergestelde achtergrond (drug- of alcoholproblematiek, onvoldoende financiële draagkracht, ontbreken van of ontredderd zijn binnen het sociale netwerk, enz…) en vergen een meer gespecialiseerde psychosociale en medisch-technische of verpleegtechnische aanpak. Een aantal equipes brengen trouwens binnen een wetenschappelijke studie de technische interventies momenteel in kaart. 

· De verschuivingen in de begeleidingsproblematiek verantwoorden zeker een voldoende omkadering maatschappelijk werk en/of psycholoog.  De toenemende werkbelasting in een toch al belastende problematiek veronderstelt ook voldoende middelen voor begeleiding en opvang van de equipe zelf (voorkomen van burn-out, terugdringen van de grote turn-over van toch sterk gespecialiseerd personeel, bewaken en bewaren van ervaringsdeskundigheid).

-   Terecht vraagt de overheid dat de leden van MBE’s zich  bijscholen en dat nieuwe personeelsleden een gedegen voorafgaande vorming en ervaring kunnen voorleggen. De praktijk leert de MBE’s dat nieuwe personeelsleden “in service” moeten opgeleid worden en het eerste werkjaar niet echt renderen. Om diezelfde redenen is het helemaal niet evident om deskundigen in de palliatieve zorg bij o.a. zwangerschapsrust, loopbaanonderbreking of ziekte te vervangen.

· De financiering van de MBE’s is tot op vandaag gekoppeld aan A-, B- of C-dossiers.  De financiële leefbaarheid blijft afhangen van het al dan niet halen van voldoende dossiers. Het bereiken ervan legt een onnodige druk op de begeleidingsequipes, het overschrijden daarentegen werkt frustrerend wegens in verhouding onvoldoende gehonoreerd. De schijnbare forfaitaire vergoeding van de equipes blijft een verkapte vorm van betaling per prestatie met bovendien een ontmoedigend effect als het maximum aantal factureerbare dossiers bereikt wordt. Bovendien, de schijnbaar duidelijke afbakening tussen de types factureerbare dossiers is in praktijk lang niet zo duidelijk. De A-dossiers met vooral de nadruk op interventies aan het bed of ten huize van de patiënt (huisbezoeken), de B-dossiers met vooral de nadruk op overleg met de eerstelijnszorg en de C-dossiers met hoofdzakelijk telefonische interventies (er mogen slechts 50% dossiers van het C-type zijn) zeggen immers niets over de duur, intensiteit of moeilijkheidsgraad van de begeleiding. Een verlaging van de noemer van 100 dossiers per 200.000 inwoners zal de druk alleen maar doen toenemen en garandeert geen betere werking van de equipes. Het zou daarom wenselijk zijn dat de equipes los van het aantal dossiers en/of type dossiers gefinancierd worden en bijvoorbeeld per 150.000 inwoners een minimaal werkbare omkadering vergoedt krijgen met ruimere werkingsmiddelen dan tot op heden. In afwachting van de nodige voorbereidende calculaties vraagt de Federatie met aandrang dat de equipes voor de overschrijdingdossier beter vergoed worden en dat er geen maximum meer wordt vooropgesteld. 

· Equipes zijn na hun uitbreiding in 2000  te klein of onaangepast behuisd, het ontbreekt hen aan voldoende middelen om te investeren in computers,  communicatiemiddelen, kantoormateriaal, vervoer, software voor de registratie en het onderhoud en/of de ontwikkeling ervan, omniumverzekering voor de privé-wagens van hun personeelsleden bij ontstentenis van dienstvoertuigen, enz. Wat bijvoorbeeld te denken van equipes waar men zich met  verschillende equipeleden moet bedienen van slechts één telefoontoestel, één pc en met verschillende teamleden in één beperkte bureelruimte moet   werken ?

· De overheid onderschat de tijdsbesteding van de equipes wat verplaatsingstijd en kilometerkost betreft en dit zowel voor equipes in een stedelijke als een landelijke omgeving. Zo loopt in een landelijke omgeving de kilometerkost zeer hoog op en is in een stedelijke omgeving geen rekening gehouden met de tijd die men nodig heeft om een huisbezoek te kunnen afleggen (fileproblematiek, parkeerproblemen, enz…).

· Het zwaartepunt in de samenstelling van de equipes ligt vandaag bij verpleegkundigen en heel wat equipes kiezen voor het percentage vrij in te vullen disciplines vaak voor bijkomende verpleegkundige uren. De MBE’s vragen dan ook een ruimere verpleegkundige omkadering (minimaal 3 voltijdse equivalenten om een 24/24 permanentie te kunnen waarborgen) alsook een toekenning van een functie hoofdverpleegkundige (minimaal barema 1.78, wenselijk 1.80 om loonspanning met licentiaten in de psychologie te vermijden).

· De equipes kunnen hun taak in begeleiding van palliatieve thuiszorgsituaties enkel en alléén waarmaken door het mee inschakelen van door hen opgeleidde vrijwilligers. In Vlaanderen alleen al  gaat het over een groep van een kleine 500 mensen (zie bijgevoegde nota “Basisgegevens Multidisciplinaire Begeleidingsequipes Palliatieve Thuiszorg 2001” van Trudie Van Iersel). De recrutering, opleiding, begeleiding en het inzetten van deze mensen wordt niet gehonoreerd. De omrekening van de gepresteerde manuren zou – mochten deze vrijwilligers door professionelen moeten vervangen worden – serieuze financiële consequenties hebben. De begeleidingsequipes vragen dan ook voldoende middelen om dit essentieel onderdeel van hun werking te kunnen financieren.

· De beperkte tijd voor de artsen (vier uur per week) is nauwelijks voldoende voor het wekelijkse multidisciplinaire overleg. De legalisering van euthanasie zal de noodzakelijke interventies van de equipearts verder doen toenemen. Verdere sensibilisering van de eerstelijnsgeneeskunde (huisartsenkringen, LOK’s) voor een gepaste palliatieve zorg is vooral een aangelegenheid van de equipearts  en veronderstelt een ruimer pakket uren dan tot op heden. Een aantal equipes werken met door hen opgeleide, onbezoldigde “referentieartsen”. Een minimale vergoeding en erkenning zou vooral in grotere equipes het tekort aan uren huisartsengeneeskunde kunnen ondervangen en “drempelverlagend” werken voor de collega’s huisartsen.

· De voorziene administratieve omkadering is vooral met de huidige registratiedruk ontoereikend.

· De nazorg (lees “rouwbegeleiding”) wordt door de equipes reeds sinds hun ontstaansgeschiedenis mee opgenomen, maakt een essentieel onderdeel van hun werking uit, maar is echter nooit door het RIZIV gefinancierd. Het maakt nochtans deel uit van een vorm van preventieve geestelijke gezondheidszorg.

· De samenwerking tussen de MBE’s, thuisverpleegkundigen en huisartsen verloopt in de meeste gevallen goed. Toch een aantal aandachtspunten. Het invoeren van het verpleegkundig palliatief forfait en het gebruik van het erkenningsnummer van de MBE’s is nog steeds niet duidelijk (zie brief aan RIZIV, t.a.v. mevrouw Gravet vanuit de netwerken dd 29 mei 2002 met begeleidende knelpuntennota). Er zijn bij vrijwel alle equipes gevallen gekend waarbij hun nummer op de bijlage 90 van de aanvraag voor het verpleegkundig forfait gebruikt wordt zonder dat er van enige samenwerking, laat staan overleg sprake is. Er blijven hoe dan ook problemen met het niet of zeer laattijdig afleveren van het benodigde attest i.v.m. de interventie van de MBE’s. Het daaraan vaak gekoppelde invullen van de aanvraag voor de palliatieve vergoeding blijft op weerstand stuiten bij een aantal huisartsen. De koppeling van de volledige terugbetaalbaarheid van een huisartsenvisite aan het toekennen van de palliatieve vergoeding brengt daar misschien beterschap in. De huisarts wordt op dit moment in geen enkel opzicht gehonoreerd voor zijn verhoogde inspanningen aangaande palliatieve zorg. De begeleidingsequipes pleiten dan ook voor een vergoeding  voor huisartsen die met een MBE samenwerken.

Samenvattend kan gesteld worden dat de multidisciplinaire begeleidingsequipes palliatieve zorg  mede verantwoordelijk zijn voor een verschuiving van ruim 11% meer overlijdens in de thuissituatie en 38% meer in thuisvervangende settings (rustoordsector). Wij verwijzen daarvoor naar de nota van Dr. Wim Avonds. Het betreft weliswaar  vergelijkende cijfers periode ’90 – ‘94 / ’95 – ’99. Meer recente gegevens zouden dit beeld nog verduidelijken. Op de vraag of patiënten die begeleiding genoten dan ook effectief in hun thuismilieu kunnen sterven, kan duidelijk “ja” geantwoord worden (voor de 4002 patiëntenbegeleidingen in 2001 kon uiteindelijk 70% thuis sterven). De besteding van 6,8 miljoen euro/jaar is in dit opzicht meer dan verantwoord. De omgekeerde rekening van wat de gemeenschap bespaard heeft door de interventie van de MBE’s zou minstens even interessant zijn. Wij verwijzen daarbij naar een artikel van Dr. Jean-Paul Dercq. De verschuiving van de plaats van sterven zegt op zich reeds veel over de kostenbesparingen die dit oplevert, de tijd die een palliatieve patiënt meer thuis (of in een thuisvervangende omgeving) kan doorbrengen i.p.v. gehospitaliseerd te blijven zouden dit beeld wellicht nog scherper bijstellen.

Voor verslag,

Op basis van de nota’s van Dr. Joke Bossers, Dr.Wim Avonds en Trudie Van Iersel. Met dank voor het actieve meedenken van alle MBE’s en het door sommigen toegestuurde cijfermateriaal aangaande de werkingskosten.

Frank Willeme

Bredabaan 743

2990 Gooreind-Wuustwezel

Aan   De Dienst Geneeskundige Verzorging RIZIV

T.a.v. Mevr. M.A. Gravet, bestuursassistente

Tervurenlaan 211

1150 Brussel

uw bericht

uw kenmerk

ons kenmerk

datum


     1240/OMZ-CRIC/VERPL-1N               fpz/fw/002

29 mei 2002

VERPLEEGKUNDIG FORFAIT PALLIATIEVE ZORG

Geachte mevrouw,

De netwerken palliatieve zorg en de multi-disciplinaire begeleidingsequipes palliatieve zorg zouden graag met u een onderhoud hebben over het bovengenoemde forfait. Enkele bepalingen blijven ons onduidelijk en de begeleidingsequipes samen met de daarbij betrokkenen hulpverleners, de patiënten en hun mantelzorgers, ervaren een aantal knelpunten.

Voor de volledigheid geven wij u in bijlage - en hopelijk in voorbereiding van een gesprek - een overzicht van de belangrijkste knelpunten en/of vragen die de  begeleidingsequipes en de netwerken palliatieve zorgen i.v.m. het palliatief forfait in het algemeen en i.v.m. het verpleegkundig forfait in het bijzonder hebben.

Mocht u nog bijkomende vragen of bedenkingen hebben, dan kan u steeds contact opnemen met de contactpersoon  Frank Willeme, coördinator van Netwerk Palliatieve Zorg Noorderkempen, Bredabaan 743, 2990 Gooreind-Wuustwezel, tel: 03/633 20 11, fax: 03/633 20 05 of e-mail: frank.willeme@skynet.be.

In afwachting van uw antwoord, verblijven wij,

Hoogachtend,

Marc Aerts – Netwerk Palliatieve Zorg Waasland 

Mieke Borremans – Palliatief Netwerk Arrondissement Leuven

Luc De Waegeneer – Netwerk Palliatieve Zorg regio Aalst-Arr. Dendermonde-regio Ninove

Sonja Dirickx – Netwerk Palliatieve Zorg Arrondissement Mechelen

Brenda Droesbeke – Netwerk Palliatieve Zorg Zuid-Oost-Vlaanderen

Guy Hannes – Palliatief Netwerk  Arrondissement Turnhout

Marleen Hoebeeck - Netwerk Palliatieve Zorg regio Aalst-Arr. Dendermonde-regio Ninove

Veronique Hoste – Palliatief Netwerk “De Mantel”

Marc Kubben – Netwerk Palliatieve Zorg Brussel-Halle-Vilvoorde

Elfriede Maes – Netwerk Palliatieve Zorg Gent-Eeklo

Els Noels – Netwerk Palliatieve Zorg Limburg

Kristin Paternoster – Netwerk Palliatieve Zorg Westhoek-Oostende

Rosemie Van Bellingen – Netwerk Palliatieve Zorg Zuid-West-Vlaanderen

Trudie van Iersel – Netwerk Palliatieve Zorg Noord-West-Vlaanderen

Annemie Verhoeven – Palliatieve Hulpverlening Antwerpen

Frank Willeme – Netwerk Palliatieve Zorg Noorderkempen
in bijlage: knelpuntennota forfait palliatieve zorg en verpleegkundig forfait palliatieve zorg.

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : MBE : toelichting bij knelpunten forfait palliatieve zorg en verpleegkundig forfait palliatieve zorg
· De toekenning van het forfait palliatieve thuiszorg stelt op zich reeds problemen. De voorwaarde i.v.m. de vooropgestelde beperkte levensverwachting maakt sommige huisartsen huiverig. In een aantal gevallen is men na een diagnose en een slechte prognose niet toe aan een gesprek over het naderende levenseinde. Huisartsen wachten te lang om het document in te vullen. Nog problematischer wordt het als de arts vindt dat zijn/haar patiënt geen tegemoetkoming behoeft omdat er geen financiële nood is, of omdat de arts vreest dat er binnen afzienbare tijd toch een ziekenhuisopname volgt omdat de emotionele draagkracht van de mantelzorg te beperkt is. Het spreekt voor zich dat de betrokken thuisverpleegkundigen samen met de patiënt afhankelijk gemaakt worden van een vorm van willekeur. Daarnaast zijn zowel bij huisarts als thuisverpleegkundige morele bezwaren om het document en/of de bijkomende vergoeding aan te vragen. Wat bijvoorbeeld met een onverwachte en langdurige remissie. Blijft het verpleegkundig forfait dan doorlopen, is het net zoals de vergoeding voor de patiënt in tijd beperkt tot twee maanden ? De omzendbrief brengt daarin geen duidelijkheid.

· In de omzendbrief van het RIZIV is er naast het vermelden van een erkende multidisciplinaire begeleidingsequipe (MBE) eveneens sprake van een referentieverpleegkundige met kennis van palliatieve verzorging. Wie zijn deze referentieverpleegkundigen dan wel ? Aan welke criteria moeten zij voldoen ? (in de regelgeving op de MBE palliatieve zorg gaat dat over een zeer behoorlijk aantal uren specifieke vorming en stage alsook de verplichting tot jaarlijkse updating van de kennis door een bijkomend aantal uren vorming zowel voor de arts palliatieve zorg als voor de verpleegkundige). De Netwerken en Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vragen hierin aan het RIZIV een ernstige kwaliteitsbewaking.

· Eveneens in dezelfde omzendbrief worden de coördinaten en erkenningsnummers van de MBE in bijlage gepubliceerd. De MBE zijn territoriaal gebonden. In hun regelgeving behoren zij zich te beperken tot de begeleiding van palliatieve patiënten die verblijven in de regio waarvoor zij bevoegd  zijn. Deze regionale bevoegdheid is niet vermeld in de omzendbrief. Een verpleegkundige van bijvoorbeeld Saint-Hubert kan perfect een MBE opgeven van Kortrijk, terwijl deze niet bevoegd is om patiënten in die regio te begeleiden. 

· Wat is de functie van de MBE in de toekenning van het verpleegkundig palliatief forfait ? Krijgen zij de rol van indicatiesteller ? Vele MBE krijgen van thuisverpleegkundigen heel wat vragen in die richting. De opdracht van de MBE is de begeleiding van zowel patiënt, familie, mantelzorg en de professionele hulpverlener en de coördinatie van de thuiszorg en overleg met de thuiszorgers. Rolverwarring is niet wenselijk ! Hoe heeft het RIZIV dit bedoeld ? Het vermelden van het erkenningsnummer door een thuisverpleegkundige is vaak bij het betrokken MBE niet eens gekend en indien wel blijft het meestal beperkt tot een korte telefonische kennisgeving. Thuisverpleegkundigen verwachten vaak dat de MBE hen op de hoogte brengt dat er voor een bepaalde patiënt een palliatief forfait is aangevraagd. Ook dat kan moeilijk de bedoeling zijn. Het palliatief forfait kan onafhankelijk van een MBE aangevraagd zijn. Het is tenandere bij de MBE vaak niet geweten of de vergoeding al dan niet is toegestaan.

· De regelgeving op het verpleegkundig forfait maakt gewag van  permanente bereikbaarheid. Heel wat MBE krijgen meldingen van patiënten en/of families of artsen dat er wat dat betreft één en ander schort. De netwerken en de MBE onderstrepen dat zij voor kwalitatieve thuisverpleging in de palliatieve situaties pleiten en de thuisverpleegkundigen of hun organisaties hiervoor graag financieel vergoed zien. Anderzijds is het ons niet zo duidelijk hoe deze bereikbaarheid en kwaliteitstijd effectief gepresteerd wordt en of de  palliatieve patiënt en zijn omgeving er beter van wordt.

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : Palliatieve eenheden
Besluitend als voorzitter van de werkveldgroep Palliatieve Eenheden geef ik hier wat mijns inziens meegenomen moet worden naar de Evaluatiecommissie Palliatieve Zorg én wat moet geformuleerd worden in de knelpuntennota die aan de verschillende politieke partijen wordt bezorgd.

· We vragen een ruimere basisomkadering : niet enkel verpleegkundigen maar tevens een aantal niet-verpleegkundige equivalenten, vrij in te vullen door de palliatieve eenheid zelf. Zo kan per eenheid de noodzaak aan rouwbegeleiding, psychologische hulp, vrijwilligersbegeleiding, enz. zelf bepaald en ingevuld worden.

· In samenwerking met de Federatie en de Netwerken moet er een impuls gegeven worden om verduidelijking te krijgen in  de vorming van artsen en verpleegkundigen.

· De palliatieve zorg binnen de ziekenhuizen moet beter aan bod komen en opgewaardeerd, o.a. door een vertegenwoordiging van de palliatieve eenheid binnen de ethische commissie.

· Er bestaat een nood aan herwaardering van de functie van de palliatieve arts, o.a. door een betere honorering van het toezichtsloon.

· Het aandeel van de ligdagprijs wat palliatieve zorgen betreft zou moeten verhoogd worden. Dit om de architectonische erkenningnormen (inrichting keuken, ruime en huiselijke kamers, woonkamer,…) te kunnen bekostigen.

· Er bestaat de noodzaak aan een eenvormige, eenvoudige en duidelijke registratie.

· De dag volgend op het overlijden zou moeten erkend worden als ligdag, dit om een aanzet tot rouwzorg te kunnen bieden.

· Vanuit de palliatieve eenheden worden tekorten aangevoeld in de periode voor de opname, zowel wat betreft dag- als nachtopvang.

Ann Schrauwen 

KNELPUNTENNOTA – Voorjaar 2003

Setting / Organisatie : Dagcentra
1. De meerwaarden

Met een grote motivatie en overtuiging zijn meerdere dagcentra opgestart. De "meerwaarde" die de palliatieve dagcentra betekenen voor de ongeneeslijke zieken die zolang mogelijk thuis wensen te blijven en thuis willen sterven is op verschillende punten te verduidelijken :

· Dagcentra zijn een schakel in de groep van hulpverleners die thuis zorg verlenen aan ongeneeslijke zieken en hun familie. Dit gebeurt door dagopvang in het dagcentrum.

· Door de opvang geven ze aan de familie een adempauze om de zorg van 24 uur op 24 uur even te doorbreken.

· De opvang van de ongeneeslijk zieke in een andere omgeving doorbreekt de eenzaamheid die het ziek zijn heeft veroorzaakt.

· Het ontmoeten van lotgenoten is voor de zieken heel belangrijk.

· Het bieden van comfort en complementaire zorg verhoogt de levenskwaliteit voor de ongeneeslijke zieken.

· Het aanreiken van mogelijkheden tot creativiteit.

· Een dag in een dagcentrum is een "dagje uit"  voor de ongeneeslijk zieke omdat de opvang op een gastvrije manier gebeurt, met verzorgde maaltijden en de nodige rust en ontspanning in een vrijblijvende sfeer waar veel kan maar niks moet.    

· Opvolgen van pijn en symptoomcontrole in overleg met de huisarts en de thuisverpleging / palliatieve thuiszorg.

De palliatieve dagcentra die opgestart zijn hebben een werkgroep opgericht die om de twee maanden samenkomt om de volgende redenen:

· Een leerschool voor elkaar te zijn 

· Nuttige bevindingen door te geven

· Knelpunten te verzamelen + voorstellen te formuleren in het vooruitzicht van de evaluatie (eind 2003) in het kader van pilootprojecten(?): om op die wijze een gezamenlijk standpunt in te nemen. 

2. De hiaten of knelpunten

· Dagprijssubsidie : een kleinschalig initiatief zoals een dagcentrum is financieel niet leefbaar binnen een subsidiesysteem gebaseerd op dagprijs. De vaste kosten blijven even hoog, of er nu 4 of 8 patiënten zijn. Een forfaitair subsidiesysteem zou hiervoor uitkomst bieden.

· De doelgroep is te strikt gedefinieerd : de bepaling "terminaal met een levensverwachting tussen 3 en 6 maanden " stemt niet overeen met de realiteit. Sommige patiënten overleven onverwacht langer (een prognose kan niet strikt gesteld worden) en dan zijn zij voor een bepaalde periode niet langer subsidieerbaar. Bovendien wordt vaak opvang geboden aan patiënten met neuromusculaire pathologieën. De preterminale en terminale fase bij deze aandoeningen manifesteert zich vaak langzamer en de nood aan ondersteuning van de mantelzorg thuis is hier heel groot. Een uitbreiding van de levensverwachting tot 18 maanden strookt beter met de realiteit.

· De lange langzame administratieve weg verhindert een vlotte uitbetaling. Versoepeling is gewenst.  

· Vervoer : er ontbreekt een tussenkomst voor vervoer. Zowel de patiënt als de dagcentra hebben geen financiële middelen om die kosten te dragen.

· Overige : zorg voor psycho-sociale context is niet los te maken van een dagcentrum. Dit wordt echter niet gehonoreerd. Ook de coördinatiefunctie voor de vrijwilligers wordt niet gehonoreerd. Dagcentra zijn groeiend. De capaciteit zal uitbreiden naarmate de bekendheid groeit. Ook een uitbreiding van de zorg en opvang kondigt zich aan om een optimale kwaliteit te waarborgen. Binnen een pro-actief beleid is het noodzakelijk om uitbreiding van personeel en wervingskosten te voorzien.

3. Wat betreft de toekomst:

· Indien de dagcentra zich mogen ontwikkelen tot centra die een MEERWAARDE bieden aan de mensen die zolang mogelijk thuis wensen te blijven én te sterven dan is het noodzakelijk om op korte termijn maatregelen te nemen om deze knelpunten op te lossen.

· De momenteel 8 à 10 dagcentra die operationeel zijn hebben als basis dezelfde visie en doelstelling (zie punt 1). Ieder dagcentrum heeft naargelang de ruimten en uitbouw zijn eigenheid. De ervaring laat ons nu reeds zien dat de vraag en uitbouw van de dagcentra gaat groeien in die zin dat er vragen komen naar info en nog intenser begeleiding complementaire zorg, zelfs individuele begeleiding van de patiënten.

· Opvang naar familie én nazorg van de familie na het overlijden van de patiënt is eveneens een item dat vaak aan de orde komt.

· Het aantal kankerpatiënten stijgt, de link naar oncologische daghospitalen wordt nu reeds duidelijk, een samenwerking met oncologen, oncologische daghospitalen en palliatieve dagcentra is een uitdaging voor de nabije toekomst. Als we vaststellen dat er momenteel een groot aantal chemotherapieën zijn die als doel hebben comfort te bieden, maar geen genezing kunnen geven, dan is de opvang voor deze mensen in een dagcentrum eveneens een grote uitdaging, maar de aanpassing van de normen voor financiële ondersteuning zal zeker moeten aangepast worden om daaraan tegemoet te komen.  

· Bij de uitbouw van de mogelijkheden tot creativiteit zijn er verschillende ideeën om via allerlei kunstvormen de mens die ziek is toch te helpen ontdekken waarbij hij/zij in zijn/haar tempo zich kan uitleven en plezier kan vinden in het "bezig zijn met creëren".


Christine Desender

