VOORWOORD
Beste collegae en vrienden,

De Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen (FPZV) verenigt ons, vereeuwigt onze samenwerking in zekere zin, opgenomen in de stroom – het gedachtegoed van Cicely Saunders; Elisabeth Kübler-Ross, enz. 

We hebben er ons toe geëngageerd om de inspiratie, die hen tot de palliatieve zorg filosofie bracht, in en door ons in Vlaanderen (België) te laten groeien… Niet alleen erover te spreken, te denken, te voelen onder mekaar tot en met het beleidsmatig uitbouwen ervan, maar de innerlijke gewaarwording van wat er rond een sterfbed gebeurt als een mogelijks heel belangrijke roeping/beleving te zien. De appreciatie van dit fenomeen brengt een ware ommezwaai teweeg in de moderne hoogtechnologische geneeskunde: niet alleen – kwantitatief - het aantal jaren (over)leven telt, maar zorg voor kwaliteit en deugddoend leven mogelijk maken tot aan het sterven. 

Wat we dus doen, wat de Federatie doet, is dit gedachtegoed bewaren, bewaken, kunstig (her)uitdrukken, geëngageerd en taboeloos laten doordringen in de hele maatschappij. Het jaarrapport drukt de groei hiervan uit in 2006, met als belangrijkste kleuren: meer gefundeerd onderzoek van cijfermateriaal en verschuiving van de PZ filosofie naar een vroeger zorgstadium in de progressieve levensbedreigende ziekte (Advanced Care Planning – ACP).

Inleidingen zijn best kort; het jaarverslag geeft u alles meer in detail. Maar ontegensprekelijk, en als iets gezamenlijks van ons allen, groeit de FPZV!
Hartelijk,

Dr. Arsène Mullie

Voorzitter FPZV

INHOUDSTAFEL JAARVERSLAG 2006
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I. BELEID

I.1. VLAAMSE OVERHEID: Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Gezin

Convenant

In de loop van 2005 besliste Minister Inge Vervotte om een driejarig convenant af te sluiten met de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw (FPZV). 

Op 1 januari 2006 trad het Convenant 2006-2008 in werking. Met deze overeenkomst verbindt de FPZV zich ertoe in drie jaar tijd vier doelstellingen te realiseren, met name:
1. het opstellen en operationaliseren van een registratieprogramma voor de palliatieve netwerken;
2. het adviseren van de minister en het agentschap over palliatieve zorg;
3. het opstellen van competentieprofielen voor hulpverleners in palliatieve zorg;
4. het afbakenen van opleidingsinitiatieven t.a.v. de palliatieve netwerken en het zelf organiseren van opleidingen.

Het convenant omvat een stappenplan dat de uitvoering van de vier opdrachten faseert. Tegen eind 2006 werden onderstaande resultaten verwacht:

1. opstelling van een uniform jaarverslag voor de netwerken en een lijst met netwerkindicatoren. Daarmee worden indicatoren bedoeld aan de hand waarvan de werking van de netwerken geëvalueerd kan worden. Met het oog hierop werd reeds eind 2005 een werkgroep Uniform Jaarverslag in het leven geroepen. In de loop van 2006 werd die omgedoopt tot overleggroep NETWERKINDICATOREN (*).
2. adviezen met betrekking tot palliatieve zorg, spontaan verstrekt door de FPZV, of als antwoord op een vraag van de minister of haar agentschap. Een voorbeeld van een spontaan advies was de brochure Medisch begeleid sterven: een begrippenkader. De minister zelf vroeg in het voorjaar een reactie van de palliatieve sector op haar voorstel van gewijzigd zorgregiodecreet.
3. voor 2006 werden op dit vlak nog geen concrete resultaten verwacht. De overleggroep BEROEPS- en OPLEIDINGSPROFIELEN was evenwel reeds in oktober 2005 gestart met het in kaart brengen van de competentieprofielen van verpleegkundigen in palliatieve zorg. Voorjaar 2008 wordt dit project gefinaliseerd.
4. voor de vierde opdracht moest tegen eind 2006 een overzicht van het opleidingsprogramma van de FPZV worden ingediend.

Werkgroep Palliatieve Zorg
Onder leiding van dhr. Johan Pauwels, raadgever van minister Vervotte, werd bij het Ministerie WVG een werkgroep Palliatieve Zorg opgericht. Het is de bedoeling om naast de vaste leden - afkomstig uit de Vlaamse Gemeenschap en de FPZV – ook specialisten uit te nodigen wanneer rond specifieke onderwerpen wordt gewerkt. In 2006 werkte de Werkgroep PZ voornamelijk rond de financiering van de dagcentra. Eind 2005 besliste federaal minister Demotte immers om de financiering van deze centra over te hevelen naar de gemeenschappen.
I.2. FEDERAAL NIVEAU
In juni 2005 publiceerde de Federale Evaluatiecommissie Palliatieve Zorg (FECPZ) haar eerste rapport over de situatie van de palliatieve zorg in België. De commissie wees o.m. op de grote nood aan systematische cijfergegevens en aan financiële middelen om PZ verder uit te bouwen, niet alleen in de thuiszorg en de ziekenhuizen maar ook in de rusthuissector. Opdat het rapport niet in een lade zou verdwijnen, lobbyden de drie 

federaties (Vlaamse, Brusselse en Waalse) samen bij het kabinet van minister Demotte en het Riziv. Dat leverde onderstaande resultaten op:

· Een geanimeerd debat in de kamer van Volksvertegenwoordigers op 21 maart 2006 over het rapport van de FECPZ.
· Oprichting bij het Riziv van een werkgroep Palliatieve Zorg met o.m. vertegenwoordigers van de drie federaties palliatieve zorg. De werkgroep pakte als eerste punten de samenwerking tussen de MBE’s en de eerstelijn en het verder uitwerken van de registratie van de MBE’s aan. 
· Toezegging door minister Demotte van minimaal 3 verpleegkundigen (voltijds equivalenten) per equipe.

· Inschrijving van extra middelen voor palliatieve zorg in de ziekenhuizen in de begroting van 2007.

De FECPZ begon in 2006 aan haar tweede rapport dat tegen de zomer van 2007 moet verschijnen.

I.3. VLAAMSE LIGA TEGEN KANKER (VLK)
De FPZV wordt al sedert haar oprichting gesteund door de VLK. In het voorjaar van 2006 diende de FPZV, na raadpleging van het werkveld, opnieuw een lijst met bestedingsvoorstellen in. 

Kom op tegen Kanker, de campagne van de VLK, zegde steun toe voor:

· de kleine netwerken palliatieve zorg;

· de functie van hoofdverpleegkundige voor de grotere multidisciplinaire begeleidingsequipes;

· de dagcentra voor palliatieve zorg. Zij werden voor sluiting behoed dankzij het overbruggingskrediet van de VLK.
· Project ‘Kinderen & Palliatie’. 
· 2004-2006: in 2004 werd het tweejarig project ‘Kinderen en jongeren geconfronteerd met palliatieve zorg bij een dierbare’ goedgekeurd. 2006 was nog een volledig werkjaar voor de projectgroep. 

· 2006-2008: een verlenging van het project ‘Kinderen en Palliatie’ met twee jaar werd goedgekeurd. 

Mediacampagne Palliatieve Zorg

Om het maatschappelijke taboe op palliatieve zorg, sterven en dood te doorbreken wil de FPZV in de nabije toekomst een mediacampagne voor het brede publiek opzetten. Het doel is de bevolking te wijzen op het belang van een vroegtijdige zorgplanning - niet hetzelfde als een wilsbeschikking. Vroegtijdige planning van de zorg is een uitvloeisel van een patiëntgerichte medische zorg die een gezamenlijk beslissingsproces beoogt zodat de medische zorg kan beantwoorden aan de wensen en verwachtingen van de patiënt. 
Om een dergelijke mentaliteitsverandering te stimuleren, wil de VLK de FPZV ondersteunen in het opzetten van een mediacampagne met een professionele partner.

I.4. INTERFEDERALE VERGADERINGEN
De drie federaties palliatieve zorg (Vlaanderen, Brussel en Wallonië) komen gemiddeld om de twee maanden bijeen om federale beleidsmaterie voor te bereiden. In 2006 werd op deze vergaderingen voornamelijk gewerkt rond:

· lobbywerk voor de oprichting van een werkgroep PZ binnen het Riziv;

· het verkrijgen van meer registratiegegevens, via het Riziv en/of via een registratieverplichting;

· het berekenen van een reële budgetverhoging voor de PST’s;

· de samenwerking tussen MBE’s en de eerstelijn;

· en de erkenning van de palliatieve functie in de rusthuissector (zie ook bij Werkgroepen ROB-RVT).
I.5. VSO-G

De FPZV was in 2006 lid van de werkgeversorganisatie VSO-G (Verbond Sociale Ondernemingen – Gezondheid). 

VSO-G gaf de FPZV advies m.b.t. het convenant met de Vlaamse Overheid.

I.6. EAPC

De FPZV mandateerde unaniem mevr. Tine De Vlieger (netwerkcoördinator PHA) voor een tweede termijn als haar vertegenwoordiger in de Raad van Bestuur van de EAPC. 

II. WERKING

II.1. FPZV

Thema’s

In 2006 werkte de FPZV drie belangrijke thema’s uit:

1/ Een beleidsplan voor 2007-2008 waarin de krijtlijnen voor de nabije toekomst worden aangegeven. Daarin stelt de FPZV vier doelstellingen voorop:
1. zich ontwikkelen tot een expertise- en kenniscentrum palliatieve zorg.

2. een breed maatschappelijk draagvlak voor PZ creëren door de bevolking te sensibiliseren en te informeren.

3. een partner zijn in de permanente ontwikkeling van hulpverleners.

4. een beleid voeren dat gericht is op een betere financiering en verdere inbedding van de palliatieve zorg in de verschillende zorgsectoren.

5. het overleg met de betrokken actoren structureren en organiseren.

Het beleidsplan, met daaraan gekoppeld een operationeel stappenplan, werd ontwikkeld door het Dagelijks Bestuur en na raadpleging van de Stuurgroep Ethiek, Research, VTO en het Platform Netwerkcoördinatoren besproken in de Raad van Bestuur. Het lukte nét niet meer om eind 2006 dit beleidsplan goed te keuren. De goedkeurde basistekst, d.w.z. het beleidsplan zonder bijgaand operationeel plan, is opgenomen in Deel III. Bijlagen. 
2/ Een maatschappelijk project. Het tweede punt van het beleidsplan leidde tot het idee om een brede mediacampagne op het getouw te zetten. In de loop van de zomer werd het idee voorgelegd aan de Vlaamse Liga tegen Kanker. De VLK was hier wel voor te vinden en bleek bereid de FPZV te helpen bij een professionele aanpak. De eerste contacten met een reclamebureau werden gelegd. Het streefdoel is om in de loop van 2007 palliatieve zorg en vroegtijdige zorgplanning onder de aandacht van de Vlaamse bevolking te brengen langs de meest geëigende kanalen. 
3/ De professionalisering van de werkgroepen. Een nieuwe ‘Projectgroep Overleggroepen’ nam de werking en de communicatie van de vele overleggroepen binnen de FPZV onder de loep. Het platform stelde zich ten doel een document uit te werken rond de werking van de werkgroepen. Eens klaar, voorjaar 2007, zal het als bijlage bij het beleidsplan worden gevoegd. 

Het Dagelijks Bestuur vergaderde zoals vanouds twee keer per maand en nodigde geregeld voorzitters van overleggroepen (OG) uit, met name
01/02: Katlijn Willems: secretaris OG Maatschappelijk Werkers

22/02: Ann Schrauwen: voorzitter OG PZE

19/04: Ilse Ruysseveldt: voorzitter Projectgroep Kinderen & Palliatie

17/05: Tine De Vlieger: voorzitter Stuurgroep VTO

09/08: Bart Van den Eynden: voorzitter OG Vorming Artsen

06/09: Joke Bossers: voorzitter Projectgroep Over-Bruggen 

20/09: Lieven De Maesschalck: voorzitter OG Beroeps- en Opleidingsprofielen

De Raad van Bestuur vergaderde nog steeds een keer per maand maar besliste om vanaf 2007 de frequentie te verlagen. 
De Algemene Vergadering kwam traditiegetrouw twee keer per jaar samen en nodigde telkens een spreker(s) uit:

18/05: Prof. dr. Bert Broeckaert over Medisch begeleid sterven: een begrippenkader (zie verder bij Stuurgroep Ethiek).
16/11: Lieven De Maesschalck over het onderzoek Competentieprofielen voor verpleegkundigen in palliatieve zorg van de overleggroep Beroeps- en Opleidingsprofielen (zie verder bij deze overleggroep) en

Dr. Senne Mullie over ‘Samenwerking in (F)PZ(V): discussie of dialoog’. 

Op de Algemene Vergadering van 16 november werd de helft van de mandaten in de Raad van Bestuur (opnieuw) verkozen. Dat leidde tot onderstaande samenstelling van de Raad van Bestuur:

	Bestuurder vanaf 16/11/2006

Vet en italic: (her)verkozen op AV van 16/11/2006
	Vertegenwoordiger van
	Mandaat

	AERTS Jan
	ZH ZO Limburg
	Lid RvB

	AVONDS Wim
	PNAT
	Lid RvB

	BOSSERS Joke
	Netwerk PZ Limburg
	Lid RvB

	DECLERCK Dina
	PST (AZ Sint-Jan Brugge)
	Lid RvB

	EECKHOUT Mario
	Netwerk PZ Zuid West-Vlaanderen
	Lid RvB

	HANOULLE Jacques
	Individueel lid
	Lid Dagelijks Bestuur

	HEMELEERS Hilde
	Palliatief Netwerk Mechelen
	Lid RvB

	HERMAN Ann
	Netwerk Midden West-Vlaanderen
	Lid RvB

	KEIRSE Manu
	Panal
	Lid Dagelijks Bestuur en Ondervoorzitter

	LEBEER Patricia
	Netwerk PZ Gent-Eeklo
	Lid Dagelijks Bestuur en Secretaris

	MULLIE Senne
	Netwerk PZ Noord West-Vlaanderen
	Voorzitter

	NOTREDAME Marc
	Netwerk PZ Westhoek-Oostende
	Lid RvB

	PELEMAN Yves
	Netwerk PZ Brussel-Halle-Vilvoorde
	Lid RvB

	RAES Ruth
	Platform Netwerkcoördinatoren
	Lid Dagelijks Bestuur 

	RAYMAKERS Colette
	Netwerk PZ Zuid Oost-Vlaanderen
	Lid Dagelijks Bestuur

	RUYSSEVELDT Ilse
	Thuiszorgequipe Kinderen – UZ Gasthuisberg Leuven
	Lid RvB 

	SCHUDDINGS Nancy
	Overleggroep ROB-RVT
	Lid RvB

	THEEUWS Paul
	Netwerk PZ Noorderkempen
	Lid Dagelijks Bestuur en Penningmeester

	VAN BRAGT Jos
	PHA
	Lid RvB

	VAN DE VIJVER Lut
	NW PZ Waasland
	Lid RvB

	VAN den EYNDEN Bart
	Overleggroep Page
	Lid RvB

	VAN DROOGENBROECK Erna
	Netwerk PZ Aalst-Dendermonde-Ninove
	Lid RvB

	VAN SOOM Jan
	Dagcentrum Imelda ZH Bonheiden
	Lid RvB


Personeel

In het voorjaar 2006 gaf de coördinator aan een stap te willen terugzetten in takenpakket en arbeidstijd. Het bestuur besliste op zoek te gaan naar een directeur. Op 16 oktober 2006 trad dhr. Paul Vanden Berghe in dienst, halftime tot het einde van het jaar. Paul is theoloog en doctor in de filosofie en heeft ervaring als onderzoeker ethiek en wijsgerige antropologie aan de KULeuven en de UA en als ziekenhuispastor.
Anne-Marie De Lust werd halftime stafmedewerker Algemeen Beleid vanaf november 2006.

Elke Adriaens bleef halftime stafmedewerker Vorming, Training en Opleiding.

Nieke Peeters was zoals voorheen voltijds administratief medewerker.

II.2. RELATIE FPZV – NETWERKEN PZ

Op 15 maart 2006 ontmoetten de leden van het dagelijks bestuur en de netwerkcoördinatoren elkaar op een denkdag in Vaalbeek. Centraal stond de relatie en communicatie tussen FPZV en netwerken; waar gaan we samen voor en hoe kan dat best aangepakt worden? Het ontwerp van wederzijdse engagementsverbintenis vormde het vertrekpunt van de denkdag die na afloop door zowel FPZV als netwerkcoördinatoren als positief werd beoordeeld. Er werd beslist elk jaar een dergelijke ontmoetingsdag te organiseren.
De goede geest van samenwerking tussen de FPZV en de netwerken werd op de Raad van Bestuur van 15 juni 2006 bezegeld met de ondertekening, door 14 netwerken, van een engagementsverbintenis met de FPZV. De tekst van deze engagementsverbintenis is opgenomen in deel III. Bijlagen.
III.3. OVERLEGGROEPEN 
Hieronder volgt een beknopt overzicht van de thema’s die in 2006 door de diverse overleggroepen werden behandeld, de gepubliceerde documenten en de georganiseerde studiedagen.
Voor de overzichtelijkheid volgt hieronder het organigram van de FPZV eind 2006. 

Terminologie

Overleggroep:
algemene term voor de diverse overlegstructuren.

Stuurgroep:
coördineert en stuurt de werkzaamheden rond een bepaald thema en kan daarnaast beleidsvoorbereidende adviezen verstrekken.

Werkgroep:
is een overlegplatform samengesteld rond een thema, een setting, een discipline, een doelgroep.

Projectgroep:
houdt zich bezig met een welomschreven opdracht en heeft bijgevolg een tijdelijk karakter.

Platform Netwerkcoördinatoren:

overlegplatform van de coördinatoren van de Vlaamse netwerken palliatieve zorg. Het Platform is een voorkeurspartner van de FPZV.

Voor de duidelijkheid werden de projectgroepen die voor een stuurgroep een tijdelijke opdracht uitvoeren, niet in de categorie Projectgroepen ondergebracht maar onder de stuurgroep waartoe ze behoren. 


[image: image1]
STUURGROEPEN 
ETHIEK (voorzitter: dr. Arsène Mullie)
· Publicatie van de brochure Medisch Begeleid Sterven: een begrippenkader. Deze tekst is het resultaat van intens overleg in de stuurgroep Ethiek en werd, op vraag van de groep, geschreven door prof. dr. Bert Broeckaert. Op 18 mei werd de tekst aan de pers voorgesteld, op 15 september aan de netwerken. Verschillende netwerken nodigden vervolgens de auteur uit voor een lezing en debat voor hun lokale partners.
· Bespreking van de door de overleggroep Page (Palliatieve zorg en Geriatrie) geschreven tekst Ethische beslissingen rond palliatieve zorg en euthanasie bij dementerenden.

· Bespreking van het beleidsplan van de FPZV.

· Diversen: formuleren van bedenkingen rond het opmaken van een levenstestament, praktische casus, vorming en opleiding, …
RESEARCH (voorzitter: prof. dr. Johan Menten)
· Voorbereiding en evaluatie 3e Vlaams Congres Palliatieve Zorg over keuzes in palliatieve zorg, op 30 maart 2006 in Gent.
· Bespreking tekst Medisch begeleid sterven: een begrippenkader.

· Voorbereiding Nederlands-Vlaams Onderzoeksforum op 17 november 2007 in Antwerpen.

· Abstracts voor het Research Congres van de EAPC in september 2006 in Venetië.

· Voorbereiding 4e Vlaams Congres Palliatieve Zorg over voeding en vocht op 31 mei 2007 in Leuven.

· Medewerking aan de registratie-opdracht van de FPZV in het kader van het convenant.

· Inventarisatie recent onderzoek en literatuur.

· Abstracts voor het EAPC Congres in juni 2007 in Boedapest.

· Diverse onderzoeken: 

· Palliatieve sedatie (Patricia Claessens)

· Doodsreutel (prof. dr. Johan Menten)

· Pilootstudie MRSA in een PZE (prof. dr. Bart Van den Eynden)

· Pacemakerstudie (Trudie van Iersel)

· Levensbeschouwing van artsen en verpleegkundigen in palliatieve zorg (prof. dr. Bert Broeckaert en Trudie van Iersel)

VTO (Vorming, Training en Opleiding) (voorzitter: Tine De Vlieger)
· Uitwerking operationeel plan voor het luik VTO van het Beleidsplan FPZV
· Bespreking Medisch begeleid sterven: een begrippenkader
· Uitwerking vormingsaanbod voor academiejaar 2006-2007

· Opvolging overleggroep Vorming Artsen (cf. infra)
· Opvolging projectgroep Beroeps- en Opleidingsprofielen (cf. infra)
· Voorbereiding studiedag Nederland-Vlaanderen in september 2007 

BEROEPS- EN OPLEIDINGSPROFIELEN (voorzitter: Lieven De Maesschalck) 
Na de vertaling van het EAPC-document rond de opleiding van palliatieve verpleegkundigen en vertaling ervan naar de Vlaamse onderwijsniveaus in 2005, startte deze werkgroep in 2006 met het onderzoek naar de competentieprofielen van verpleegkundigen in de palliatieve zorg. 

In een eerste fase werd aan palliatieve veldwerkers en onderwijsinstellingen gevraagd om een graad van belangrijkheid toe te kennen aan een hele lijst competenties, waar de competenties nu worden aangeleerd en waar ze in de toekomst best zouden worden aangeleerd. 
In een tweede fase werd een profielschets van de respondenten gemaakt en in een derde fase een profielschets per setting. 

Op die manier werd duidelijk wie welk belang hechtte aan welke competenties. En dat bleek heel wat stof voor verder onderzoek op te leveren. 
De resultaten werden in november 2006 voorgesteld aan de plenaire vergadering van deze werkgroep en aan de leden van de Algemene Vergadering van de FPZV. 
En meteen bleek dat deze resultaten geen eindpunt hoeven te zijn. Ze kunnen bijvoorbeeld voorgesteld worden op internationaal niveau via de EAPC, ze kunnen in een rapport verwerkt worden, al dan niet gepubliceerd worden in het Nederlands en/of Engels, als beleidsondersteunend materiaal aan de overheid worden bezorgd, over vijf jaar opnieuw gemeten worden…  Aan de Stuurgroep VTO en het bestuur van de FPZV om in deze een traject uit te werken.

ARTSENOPLEIDING (voorzitter: dr. Bart Van den Eynden)

Stelt de onder- en bovenbouw samen voor de vorming van artsen in palliatieve zorg.

REGISTRATIE (voorzitter: dr. Arsène Mullie)
· Maart 2006: oprichting van deze nieuwe stuurgroep met het oog op de uitvoering van de registratie-opdracht van het convenant met de Vlaamse Overheid. 
· Gezien de ambities van de FPZV om de registratie in Vlaanderen – en, in samenwerking met de twee andere federaties, indien mogelijk zelfs in België – uit te bouwen, werd een projectaanvraag ingediend bij:
· Johnson & Johnson: project geraakte in short list maar werd finaal niet goedgekeurd.

· VLK: ondanks onderhandelingen werd hierover in 2006 geen beslissing genomen.

· Federale Overheid: geen beslissing over onze aanvraag in 2006.

PROJECTGROEP NETWERKINDICATOREN (voorzitter: Rosemie Van Bellingen): ontwierp nog als ‘projectgroep Uniform Jaarverslag’ een dergelijk standaardformulier voor de netwerken en richtte zich vervolgens op de ontwikkeling van netwerkindicatoren in het kader van de eerste opdracht van het convenant met de Vlaamse Overheid.
PROJECTGROEP PATIENTENGEGEVENS (voorzitter: Hugo Van den Bergh): richtte zich specifiek op de registratie van een minimale set van patiëntengegevens in de diverse zorgvoorzieningen (rusthuizen, ziekenhuizen, thuiszorg, dagcentra). Hier bleek hoe nuttig het zou zijn te kunnen beschikken over de gegevens van het Riziv.

WERKGROEPEN
Per Setting

DAGCENTRA (voorzitter: Christine Desender)

· Hoofdzakelijk voorbereiding van cijfermateriaal voor het overleg met de Vlaamse Overheid over de toekomstige financiering van de palliatieve dagcentra.

MBE (voorzitter: Christl Geeraers)
· Aanpassing van protocol werkgroep

· Inventarisatie van werking diverse equipes 

· Inzameling en uniforme verwerking van cijfergegevens 2005 

· Creëren van gelijkvormigheid rond het invullen van PAZO

· Voorbereiding vergaderingen op het RIZIV rond samenwerking MBE’s en eerstelijnszorg

· Overleg rond aanpak euthanasievragen in diverse equipes

PST (voorzitter: Dina Declerck)
· Uitwerking functieprofiel van PST. Dit document, waarin de activiteiten en doelstellingen van een PST worden toegelicht, kan als leidraad dienen voor de uitbouw van palliatieve zorg in ziekenhuizen.
· Inzameling en verwerking van PST-cijfergegevens 2005.

· Bespreking van tekst Medisch begeleid sterven: een begrippenkader.

· Organisatie van een studiedag ter gelegenheid van de werelddag PZ. Onderwerp: Palliatieve zorg bij niet-oncologische aandoeningen. Op 6 oktober 2006 in UZ Gasthuisberg, Leuven.

· Bespreking van protocol en doelstellingen werkgroep.

PZE (voorzitter: Ann Schrauwen)

· Studiedag op 5 mei voor hoofdverpleegkundigen van PZE’s. 

ROB-RVT (voorzitter: Kurt Stabel)


Op 6 april 2006 overleed Eginhard Van Wilder. Eginhard was coördinator van het 


FOS (Federatie Onafhankelijke Seniorenzorg) en sinds kort voorzitter van de 


werkgroep ROB-RVT van de FPZV. 

· Uitbreiding van de werkgroep met vertegenwoordigers uit diverse organisaties en afvaardiging van Nancy Schuddings als vertegenwoordiger van de werkgroep in de Raad van Bestuur van de FPZV.
· Redactie van de tekst De palliatieve functie in ROB-RVT’s. Deze tekst vormde de aanleiding tot overleg met mevr. Isabel Moens van het kabinet van minister Demotte. De tekst werd opgenomen in Deel III. Bijlagen.
· Vergelijking tussen palliatieve dagcentra en geriatrische dagverzorgingscentra.
Per discipline
EQUIPEARTSEN (voorzitter: dr. Gert Huysmans)

· Taakomschrijving van equipeartsen.
MAATSCHAPPELIJK WERKERS (voorzitter: Lieve Vanderlinden)

· Formulering nieuwe doelstelling: opmaken van checklist voor familie van palliatieve patiënten. Het is de bedoeling om de werkgroep Psychologen hierbij te betrekken.
· Uitbreiding van de werkgroep.
PSYCHOLOGEN (voorzitter: An De Vliegher)
· Bijwerking van protocol werkgroep.

· Opstelling van profiel psycholoog in netwerk, PST en PZE.

· Organisatie van studiedag op 15 december 2006 in Sint-Niklaas over De coachende rol van de psycholoog in palliatieve zorg.

· Bespreking van diverse wetenschappelijke artikels.

ROUWZORGDESKUNDIGEN (voorzitter: Philippe Helaers)

· Aanpassing protocol.
· Opvolging van wetenschappelijk onderzoek.
· Informatie rond nieuwe lokale initiatieven.
· Bespreking van nut registratiemodule m.b.t. rouwzorg in Pazo.
· Brainstorming rond vormingsdagen te organiseren door de FPZV.

· Evaluatie brochure Iemand is niet meer.
· Aanbeveling van nieuwe literatuur.
Per doelgroep

PAGE (Palliatieve zorg en Geriatrie) (voorzitters: prof. dr. Nele van den Noortgate en dr. Jo Lisaerde)

· Opmaak van knelpuntennota rond euthanasie bij dementerenden.
· Redactie van tekst Ethische beslissingen rond palliatieve zorg en euthanasie bij dementerenden. (Het bestuur van de FPZV keurt de tekst pas in 2007 goed als ‘waardevol document’.)
UITWISSELINGSPLATFORM m.b.t. PALLIATIEVE ZORG en MENSEN MET EEN HANDICAP (voorzitter: Guy Hannes)

· Opstellen van protocol.
· Uitwisselen van lokale initiatieven.
Per thema

REDACTIETEAM (voorzitter: dr. Arsène Mullie)

· Voorbereiding Tijdschrift oktober 2006 en elektronische Nieuwsbrieven

PROJECTGROEPEN
KINDEREN & PALLIATIE (voorzitter: Ilse Ruysseveldt)

· Ontwikkeling van een cd-rom, d.w.z. een presentatie inclusief filmfragmenten van gesprekken met kinderen. Het is de bedoeling dat elk netwerk op zijn minst één presentatie voor zijn partners organiseert.

· Ontwikkeling van handleiding horend bij cd-rom.

· Ontwikkeling van affiches en bladwijzers.

· Uitgave van een kinderboek in samenwerking met uitgeverij Lannoo.

· Creatie van een aparte website rond deze problematiek, gelinkt aan de website van de FPZV.

PROJECTGROEP OVERLEGGROEPEN (voorzitter: Marc Aerts)
· Een nieuwe en per definitie tijdelijke overleggroep die zich ten doel een vernieuwde werking van de overleggroepen van de FPZV uit te tekenen. De tekst zal opgenomen worden in het operationeel luik van het beleidsplan.
PLATFORM NETWERKCOORDINATOREN (voorzitter: Trudie van Iersel)
Een greep uit onderwerpen die werden besproken, voorbereid en/of opgevolgd:

· Convenant tussen FPZV en Vlaamse Overheid voor 2006-2008.

· Ontwerp van engagementsverbintenis tussen FPZV en netwerken.
· Tweedaagse met het Dagelijks Bestuur in maart.
· Tekst Medisch begeleid sterven: een begrippenkader.

· Opleiding palliatieve zorg voor kinesisten.

· Beleidsplan FPZV.

· Tweedaagse van de Netwerkcoördinatoren.

· Opvolging van de activiteiten in de overleggroepen van de FPZV en zeer in het bijzonder:

· De projectgroep Netwerkindicatoren: eerst rond het uniform jaarverslag en vervolgens rond de netwerkindicatoren.
· De werkgroepen PAZO en MBE: rond de registratie van equipe- en patiëntengegevens.

· ‘Projectgroep Overleggroepen’ die de werking van de overleggroepen van de FPZV in kaart brengt en tracht te vernieuwen.

II.4  SYMPOSIA in 2006 

30 maart 2006 – Gent

Derde Vlaams Congres Palliatieve Zorg van de FPZV.

Georganiseerd door het netwerk Gent-Eeklo.

Onderwerp: Keuzes in palliatieve zorg
6 oktober 2006 – Leuven

Jaarlijks symposium van de FPZV ter gelegenheid van de Werelddag Palliatieve Zorg.

Georganiseerd door de werkgroep PST van de FPZV.

Onderwerp: Palliatieve Zorg bij niet-oncologische aandoeningen 

II.5. PUBLICATIES in 2006

· Vormingsbrochures

VTO-brochure voor academiejaar 2006-2007 

Folder onderbouw postacademische vorming Artsen

· ‘Medisch begeleid sterven: een begrippenkader’
· Tijdschrift nr. 2

· Elektronische nieuwsbrief

II. BIJLAGEN

Bijlage 1
Beleidsplan 2007-2008 FPZV 

Bijlage 2
Engagementsverbintenis FPZV – Netwerken

Bijlage 3
Palliatieve functie in ROB-RVT 


(gezamenlijke tekst van FPZV, Waalse en Brusselse 


Federatie Palliatieve Zorg)

BIJLAGE 1
Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen

Beleidsplan 2007-2008
Missie

De Federatie behartigt de belangen van de palliatieve patiënt in Vlaanderen door ervoor te zorgen dat palliatieve zorg herkenbaar aanwezig is in de maatschappij en dat kwalitatief hoogstaande palliatieve zorg in alle verschillende zorgsectoren laagdrempelig toegankelijk is voor elke Vlaming. 

Visie

Om deze missie te realiseren werkt de Federatie vanuit een aantal beleidslijnen. De Federatie:

1. ontwikkelt zich tot een expertise- en kenniscentrum palliatieve zorg, dat kennis en expertise rond palliatieve zorg samenbrengt en op een toegankelijke wijze ter beschikking stelt aan partners, zorgverleners en aan de maatschappij in brede zin,

2. creëert een breed maatschappelijk draagvlak voor palliatieve zorg door sensibilisatie van en informatie aan de bevolking,

3. is een partner in de permanente ontwikkeling van hulpverleners, actief in palliatieve zorg, door Vorming, Training en Opleiding,

4. voert een beleid dat gericht is op een betere financiering en verdere inbedding van de palliatieve zorgvoorziening in de verschillende zorgsectoren,

5. structureert en organiseert het overleg met de betrokken actoren in palliatieve zorg op zodanige wijze dat informatie vlot doorstroomt van en naar de basis en dat de basis in overleg mee vorm geeft aan de voortdurende uitbouw van de Federatie

De visie van de Federatie houdt in dat zij bestaat bij de gratie van haar leden. Als coördinator en spreekbuis realiseert zij haar missie vanuit een expliciete overlegcultuur. De partners engageren zich om samen te werken en te overleggen in een open en constructieve sfeer met respect voor elkaars eigenheid, standpunten en accenten. Zonder afbreuk te doen aan de besluitvormingsmechanismen, zoals vermeld in de statuten van de Federatie, streeft de Federatie ernaar om met haar partners een maximale consensus te bereiken. Er wordt naar gestreefd de diepgang van de filosofie van palliatieve zorg ook tot uiting te laten komen in de manier van samenwerken.

De Netwerken Palliatieve Zorg zijn een belangrijke partner voor de Federatie in het implementeren van haar beleid.

Strategie

Elk van de vijf beleidsprioriteiten wordt verder uitgewerkt in een actieplan, dat de concrete klemtonen legt voor de periode 2007-2008 (in bijlage - daarin wordt aangegeven hoe de implementatie concreet en specifiek zal worden gestuurd). Hieronder worden enkel de strategische lijnen aangegeven.

1. De Federatie als expertise- en kenniscentrum

De Federatie is begrijpt zich als de instelling bij uitstek waar kennis en expertise rond palliatieve zorg worden verzameld. Door haar representatieve samenstelling, haar vertegenwoordigende rol, interne werkstructuren en besluitvormingsprocessen heeft de Federatie de centrale positie en de autoriteit om deze opdracht waar te maken. 

Als expertisecentrum ontwikkelt de Federatie de nodige kanalen en werkwijzen om de meest recente evoluties op vlak van palliatieve zorg in Vlaanderen, België en wereldwijd in kaart te brengen en te vertalen naar haar Vlaamse partners. Vanuit haar expertise:

· voert de Federatie een nog beter onderbouwd beleid naar overheden toe,

· werkt de Federatie een vernieuwend vormings-, trainings- en opleidingsbeleid uit, inclusief de ontwikkeling van een nicheaanbod dat op de laatste tendensen is afgestemd,

· speelt de Federatie nog beter in op de maatschappelijke tendensen en behoeften,

· bouwt de Federatie een kenniscentrum uit dat de aanwezige expertise op een vlotte manier toegankelijk maakt voor haar partners. Als kenniscentrum biedt zij informatie aan rond thema’s als: wet- en regelgeving, medische aspecten van pijn- en symptoomcontrole, vormingsaanbod,  …

· neemt de Federatie deel aan internationale congressen, zodat Vlaanderen internationaal meer uitstraling krijgt en omgekeerd ook de autoriteit van de Federatie in Vlaanderen verder toeneemt.

De voornaamste instrumenten in de uitbouw van het expertisecentrum zijn:

· wetenschappelijk onderzoek: degelijk wetenschappelijk onderzoek is een essentiële peiler in de verdere uitbouw van palliatieve zorg in Vlaanderen. De Federatie stimuleert toegepast onderzoek zodat meer evidence-based kan worden gewerkt en standpunten door weten​schappelijke data nog beter kunnen worden onderbouwd, 

· een goede registratie van patiëntengegevens over de verschillende settings heen, wat ondermeer als basis voor onderbouwd wetenschappelijk onderzoek noodzakelijk is,

· het platform Netwerkcoördinatoren: de Netwerken Palliatieve Zorg worden door de Federatie overkoepeld en zijn een belangrijke partner. Door hun nauwe samenwerking met de lokale partners zijn zij bevoorrecht om evoluties te onderkennen en noden te detecteren,

· de inbreng van de verschillende overleggroepen: elke setting en elke discipline heeft binnen de Federatie zijn eigen overlegstructuur. Elk van deze overleggroepen heeft mede als taak de nieuwste evoluties binnen hun werkveld, Vlaams zowel als internationaal, op te volgen,

· de inbreng van de opleiders van de Federatie: opleiders volgen de evoluties in hun vakgebied op een nog andere manier, en brengen  zo een aanvullende invalshoek. 

Om al deze input samen te brengen, organiseert de Federatie ondermeer jaarlijks een “beleidsdag” waarin de evoluties van het voorbije jaar in kaart worden gebracht en toekomstige evoluties worden besproken. Uit deze beleidsdag volgen beleidsaccenten die ondermeer resulteren in het bijsturen van het maatschappelijk project, input voor het VTO-beleid,  een nieuwe focus voor acties naar overheden toe, en aan de werkgroepen worden meegeven in het kader van hun opdrachten voor het volgende werkjaar. 

2. De vermaatschappelijking van palliatieve zorg

2.1. Maatschappelijk project: vroegtijdige zorgplanning

De Federatie definieert en ontwikkelt een maatschappelijk project dat erop gericht is de brede bevolking te sensibiliseren rond vroegtijdige zorgplanning. 

Zeer weinig mensen denken na over de laatste periode van hun leven voor ze eraan toe zijn. Als ze in hun laatste levensperiode komen hebben ze er vaak de kracht niet meer toe. Artsen en patiënten bespreken zelden de mogelijke keuzes in de terminale zorg vóór het aanbreken van een levensbedreigende ziekte, ook niet met ouderen. Men stelt vast dat familieleden en huisartsen bijgevolg vaak niet in staat zijn de voorkeuren van de patiënt te verwoorden als hij dit zelf niet meer kan. Ze lopen het risico verkeerde veronderstellingen te maken op basis van eigen interpretaties over wat voor de patiënt kwaliteit van leven betekent.  Uit onderzoek is bekend dat de keuzes die artsen voor hun patiënten maken vaak dichter bij hun eigen keuzes liggen dan bij deze van de patiënten.

Vroegtijdige zorgplanning is een permanent communicatieproces dat de patiënt betrekt in het bepalen van de voorkeuren voor lopende en toekomstige medische beslissingen. De uitkomst daarvan is een geheel van na te streven doelen in de huidige en toekomstige behandeling. Het helpt patiënten zich voor te bereiden op het levenseinde, hun waarden te bespreken met hun naasten, en controle over hun situatie te bewaren. Het is een adequate manier om een vertrouwensrelatie op te bouwen tussen  artsen en  patiënten, zodat wanneer moeilijke beslissingen zich aandienen in de behandeling, artsen, patiënten en hun naasten openlijk met elkaar kunnen communiceren en tot goede oplossingen kunnen komen.

2.2. Voortdurende aandacht voor opportuniteiten om palliatieve zorg in de media te brengen

De Federatie streeft naar een alertheid bij zowel bestuur als partners om voortdurend de maatschappelijke relevantie te evalueren van wat zich in het palliatieve zorglandschap voordoet. Om de drempel van de bevolking naar palliatieve zorg te verlagen, is belangrijk dat het onderwerp regelmatig op een positieve, niet-polariserende manier onder de media-aandacht wordt gebracht. De Federatie wil elke gelegenheid te baat nemen om dit te doen.

3. Permanente ontwikkeling van deskundigen door Vorming, Training en Opleiding (VTO)

In haar rol van expertise- en kenniscentrum:

· inventariseert de Federatie het VTO-aanbod inzake palliatieve zorg in Vlaanderen en informeert ze hulpverleners hierrond. Op middellange termijn wenst de Federatie haar partners actiever te ondersteunen door kwaliteitscriteria te voorzien en partners te oriënteren naar het VTO-aanbod op de markt dat het best aansluit bij hun noden,

· ontwikkelt de Federatie competentieprofielen voor verpleegkundigen in de palliatieve zorg, in overleg met werkveld en onderwijs. Doel is enerzijds de universiteiten en hogescholen minstens te beïnvloeden in de uitwerking van hun (basis- en voortgezette) opleidingsprogramma’s en een kader te creëren voor de afstemming van de eigen opleidingen van de Federatie met die van de lokale netwerken anderzijds,

· is de Federatie een partner voor de bevoegde overheden bij het adviseren rond beslissingen over Vorming, Training en Opleiding in palliatieve zorg. 

Als vormingscentrum werkt de Federatie een vormingsaanbod uit dat:

· in lijn is met de meest recente evoluties in het werk- en onderzoeksveld van palliatieve zorg en die in die zin vernieuwend en/of trendbepalend zijn,

· afgestemd is met de Netwerken,

· zich van andere aanbieders onderscheidt door de ervaringsgerichte aanpak, technische specialisatie, specifieke doelgroep,…

4. Betere financiering en inbedding van de palliatieve zorgvoorziening

De Federatie bouwt verdere contacten uit en gaat het overleg aan met beleidsvoerders van verschillende strekkingen van het Vlaams en Federaal bestuurlijk niveau: ministers, kabinetsmedewerkers, volksvertegenwoordigers en ambtenaren. 

Om de belangen van Vlaamse palliatieve patiënt maximaal te verdedigen, stimuleert de Federatie het interfederaal overleg met de Waalse en de Brusselse Federatie voor palliatieve zorg en is zij actief in interfederale werkgroepen van verschillende overheden.

In overleg met haar partners – netwerken, diverse settings en disciplines - die zijn vertegenwoordigd in haar overlegstructuren, zet de Federatie de belangrijkste prioriteiten op de agenda.

De Federatie ontwikkelt of werkt mee aan de nodige studies, onderzoeksopdrachten, instrumenten en andere, met als doel feiten en cijfers te verzamelen om de ingenomen standpunten en beleidsadviezen krachtig en eenduidig te onderbouwen.

5. Structurering en professionalisering van overleg en uitwisseling met alle relevante actoren in palliatieve zorg

5.1. Verdere professionalisering van de werking van de overleggroepen

Als coördinator en spreekbuis verfijnt de Federatie verder de werking van  haar overleggroepen. Een meer adequate werkingsstructuur en rapportering moet garanderen dat:

· het bestuur van de Federatie de doelstellingen en gewenste resultaten van elke overleggroep kan bewaken en mee aansturen,

· de overleggroepen meer gericht kunnen worden ingezet in functie van het bereiken van de doelstellingen van de Federatie,

· het bestuur van de Federatie minstens periodiek op de hoogte wordt gebracht van de werkzaamheden en concrete resultaten van elke overleggroep,

· er geen of minstens zo weinig mogelijk overlap is in de inhoud van de werkzaamheden van de verschillende overleggroepen,

· de overleggroepen daarnaast ook de autonomie hebben coördinerend te werken ten aanzien van het doelpubliek dat zij vertegenwoordigen, en eigen doelstellingen na te streven

· de overleggroepen de steun ervaren van het bestuur van de Federatie, zodat de resultaten van hun werking de weg vinden naar partners, beleidsmensen, of elke andere betrokken partij.

5.2. Organisatie van een jaarlijkse beleidsdag

De Federatie organiseert vanaf najaar 2007 een jaarlijkse beleidsdag waar de werking van al haar geledingen wordt samengebracht en getoetst, en die tot doel heeft de nodige input te genereren om haar beleidsplan bij te sturen en zo haar missie steeds beter te volbrengen. 
Concreet betekent dit dat vanuit de beleidsdag evoluties worden opgespoord die:

· richtinggevend zijn voor de verdere uitbouw van kennis en expertise,

· verschuivingen aangeven in de uit te werken maatschappelijke thema’s en/of thema’s aanleveren waarrond een (media)standpunt kan worden ingenomen,

· richtinggevend zijn voor het VTO-beleid en -aanbod van de Federatie,

· kunnen leiden tot een betere financiering en/of inbedding van palliatieve zorg in Vlaanderen en België

BIJLAGE 2
Engagementsverbintenis

Tussen

Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw

Vander Vekenstraat 158

1780 Wemmel

Vertegenwoordigd door haar voorzitter en haar secretaris

en

Netwerk 
Vertegenwoordigd door haar ondervoorzitter en haar beheerder

Wordt overeengekomen als volgt:

Artikel 1

De Federatie is de koepelorganisatie van de organisaties en instanties voor palliatieve zorg in Vlaanderen en heeft tot doel de regio-overschrijdende belangen te behartigen.  Het Netwerk is een autonome organisatie die optreedt als spreekbuis van de organisaties en instanties van de palliatieve zorg in de eigen regio.

Met deze verbintenis engageren beide partijen zich om de onderlinge samenwerking te optimaliseren met als uiteindelijk doel de belangen van de palliatieve patiënt in Vlaanderen op de best mogelijke manier te behartigen, kennis over palliatieve zorg te verspreiden en de maatschappij te sensibiliseren voor deze materie.

Artikel 2

Om de complementariteit tussen beide partijen te realiseren, engageren beiden zich om samen te werken en te overleggen in een open en constructieve sfeer met respect voor elkaars eigenheid, standpunten en accenten. Zonder afbreuk te doen aan de besluitvormings-mechanismen zoals vermeld in de statuten van de Federatie, streeft de Federatie ernaar om met haar partners een maximale consensus te bereiken. 

Beide partijen streven ernaar de diepgang van de filosofie en benadering van palliatieve zorg tot uiting te laten komen in hun manier van samenwerken.

Artikel 3

De Federatie engageert zich om:

· de nodige overlegstructuren te bieden om de knelpunten en noden vanuit het werkveld te verzamelen,

· in overleg met alle netwerken en settings beleidsadviezen en standpunten uit te werken. Het Dagelijks Bestuur bereidt de adviezen en standpunten voor. Naast de verschillende werk- en overleggroepen is het Platform Netwerkcoördinatoren de voorkeurspartner waaraan  beleidsvoorbereidend werk wordt gedelegeerd. De Raad van Bestuur is het orgaan dat waakt over de juiste beleidskeuzes binnen de Federatie.

· zich als representatieve  gesprekspartner voor de palliatieve zorg in Vlaanderen te profileren,

· waar nodig of wenselijk en in overleg met de Netwerken, convenanten of andere overeenkomsten af te sluiten Deze overeenkomsten zijn evenwel niet rechtstreeks bindend voor het Netwerk.

· wetenschappelijk onderzoek inzake palliatieve zorg te ondersteunen en te stimuleren.

· een kader voor vorming inzake palliatieve zorg in Vlaanderen te creëren en haar vormingsactiviteiten met het Netwerk af te stemmen,

· het Netwerk te ondersteunen door:

· het actief opvolgen van en het informeren over materies zoals nieuwe wetgeving, parlementaire vragen en antwoorden, evaluaties, analyses, rapporten, belangrijke evoluties op sociaal-juridisch vlak …

· het organiseren van netwerkoverschrijdende mailings, …

· het aanvragen van educatief verlof …

Artikel 4

Het Netwerk engageert zich om:

· de coördinator af te vaardigen om actief deel te nemen aan het Platform Netwerkcoördinatoren,

· een vertegenwoordiger af te vaardigen om actief deel te nemen aan de Raad van Bestuur,

· in de mate van het mogelijke deel te nemen aan de verschillende overleggroepen en de inbreng van de eigen regio te verzekeren,

· eigen projecten die mogelijk een regio-overschrijdende impact of toepassing hebben te communiceren,

· het beleid dat het Netwerk als autonome organisatie voert, te kaderen binnen de algemene filosofie en het algemene beleid van de Federatie. Het Netwerk kan daarbij altijd eigen accenten en/of beleidsprioriteiten bepalen.

· in de mate van het mogelijke de expertise aanwezig in het Netwerk ter beschikking te stellen van de Federatie,

· een lokaal vormingsaanbod uit te werken dat past binnen het vormingskader van de Federatie,

· waar nodig of wenselijk de Federatie te ondersteunen in de uitvoering van haar convenanten en overeenkomsten.

Artikel 5

Beide partijen engageren zich om in een geest van openheid en respect alle vragen, opmerkingen en bedenkingen bij de samenwerking bespreekbaar te stellen. Na één jaar wordt de engagements-verbintenis formeel geëvalueerd.

Overeengekomen te Wemmel op 15 juni 2006,

BIJLAGE 3 
DE PALLIATIEVE FUNCTIE IN ROB-RVT (*)
De vergrijzing van de bevolking zal de komende jaren voor een exponentieel stijgend aantal overlijdens in ROB/RVT’s zorgen. Die evolutie is nu reeds merkbaar (cf. beperkte studie PNAT waarbij er op 10 jaar tijd (1990-2000) een stijging was van het aantal overlijdens in rusthuizen van 10% naar 20%  t.o.v. het totale aantal overlijdens in de regio). De Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw (FPZV) stelt dan ook dat de verdere uitbouw van palliatieve zorg in de rusthuissector absoluut noodzakelijk is.

Over de aanpak van deze verdere uitbouw werd grondig overlegd door de Werkgroep ROB/RVT van de FPZV. De conclusie luidt dat de palliatieve functie in ROB/RVT’s functioneel in twee delen moet worden opgesplitst:

1. De werkgroep palliatieve zorg binnen de voorziening (WPZ).

2. De referentiepersoon palliatieve zorg binnen de voorziening (RPZ).

Het uitgangspunt is dat de palliatieve functie in een ROB/RVT niet gekoppeld is aan één persoon maar aan een werkgroep palliatieve zorg onder leiding van een zogenaamde ‘referentiepersoon’ of ‘referente’. 

De gevraagde financiering voorziet in:

· een uitbreiding van het huidig forfait en 

· een bijkomend budget voor de referentiepersoon palliatieve zorg. 

Dat zijn de meest prangende noden. 

De FPZV bepleit daarnaast:

· financiering van de werkgroep palliatieve zorg binnen de voorziening en 

· bijkomende maatregelen zoals extra zorgpersoneel, materialen en vrijstelling van het remgeld van de huisarts. 

1. Werkgroep Palliatieve Zorg:

1.1 Samenstelling:

De multidisciplinaire WPZ bestaat minimaal uit:

· CRA

· RPZ

· Hoofdverpleegkundige

en mag naar keuze worden aangevuld met:

· Vertegenwoordiger directie

· Leden van het verplegend en verzorgend team

· Paramedici

-
Verantwoordelijke van de vrijwilligers in palliatieve zorg
· Verantwoordelijke geestelijke begeleiding

· Andere. 

1.2 Functie-inhoud Werkgroep Palliatieve Zorg:

A. Beleidsmatig

· Ontwerpt en implementeert (na goedkeuring door de Raad van Bestuur) de beleidslijnen inzake palliatieve zorg in de voorziening en evalueert dit beleid op gezette tijden.

· Duidt iemand aan als aanspreekpunt voor alle vragen m.b.t. palliatieve zorg.

· Ziet erop toe dat alle aspecten van de palliatieve zorg voldoende aan bod komen in de aangeboden hulp- en dienstverlening. 

· Bewaakt een efficiënte doorstroming van informatie:

· Doorgeven van kennis en ervaring in de voorziening.

· Registreren van gegevens voor interne en externe doeleinden (rekening houdend met de regelgeving).

· Vervult een voorbeeldfunctie. Is verantwoordelijk voor het sensibiliseren van alle betrokkenen (incl. huisartsen en andere externe hulpverleners) en streeft een constructieve samenwerking na. 

B. Zorginhoudelijk

Ten aanzien van de palliatieve zorgverstrekkers in de voorziening

· Beschikt over de nodige kennis van pijn- en symptoomcontrole. 

· Werkt mee aan het vormingsplan m.b.t. palliatieve zorg in de voorziening. 

· Besteedt bijzondere aandacht aan de ondersteuning van zijn zorgverstrekkers, met name ook bij ethische reflecties.

Ten aanzien van de palliatieve bewoners van de voorziening

· Volgt nauwlettend de situaties op die volgens het team van palliatieve hulpverleners een specifieke en bijzondere aandacht vereisen. 

· Zorgt ervoor dat er tijdig met bewoner, huisarts en mantelzorgers over palliatieve zorg gepraat wordt [advanced care planning (behandelingsrichtlijnen)]. 

· Ziet erop toe dat de (materiële en immateriële) wensen en behoeften van bewoners inzake palliatieve zorg aan bod komen. 

· Ontwikkelt een goed palliatief zorgdossier en zorgt voor evaluatie op gezette tijden. 

· Bewaakt de continuïteit van palliatieve zorg, zowel binnen als buiten de voorziening. 

2. Referentiepersoon palliatieve zorg (RPZ)

2.1. Functie-inhoud palliatief referente

· Coördineert het WPZ-team binnen de voorziening (voor voorzieningen met minder dan 30 bewoners leidt hij/zij het overleg samen met de MBE van de regio of WPZ van (een) andere voorziening(en)). 

· Is aanspreekpunt: zowel intern voor de WPZ als extern namens het ROB/RVT in het netwerk palliatieve zorg van de regio. 

· IJvert voor de integratie van de visie en het kwaliteitsbeleid van de voorziening in het palliatief zorgbeleid. 

· Bewaakt de multidisciplinaire samenstelling van de WPZ en  ziet toe op de uitvoering van de functie-inhoud van de WPZ.

· Zorgt voor een goede netwerking met:

· Netwerk PZ

· Palliatieve eenheid (waarmee een functionele binding is)

· MBE’s

· PST’s in de ziekenhuizen

· Huisartsen

· Vrijwilligers palliatieve zorg 

· ….

· Is een emancipatorische functie in die zin dat hij/zij ervoor ijvert:

· dat een bewustwordingsproces op gang wordt gebracht over het feit dat sterven en zorg voor het levenseinde permanent aandacht krijgen in het ROB/RVT.

· dat de bewoner en zijn familie de ruimte krijgen om het einde van hun leven op eigen, persoonlijke wijze te beleven.

2.2. Functievereisten palliatief referente

· Communicatieve en sociale vaardigheden. 

· Minimum bachelorsniveau (bij voorkeur verpleegkundige of een diploma uit de lijst van het personeel voor reactivering van het RIZIV), of gebrevetteerde verpleegkundige, of bewezen ervaring in de functie.

· Een gespecialiseerde opleiding palliatieve zorg van minimum 80 uur (bv. de opleiding ‘referente’ van de palliatieve netwerken). 

· Permanente bijscholing.

2.3. Plaats in de structuur en tijdsbesteding

De WPZ maakt deel uit van de werking van het ROB/RVT.

3. Gevraagde financiering voor de palliatieve functie in ROB/RVT’s

3.1. Opleiding en sensibilisering personeel ROB/RVT
Vandaag ontvangt een ROB/RVT een forfait van € 0,28 per B- en C-gerechtigde. Dit forfait heeft tot doel een gedeelte van de kost voor opleiding en sensibilisering van het personeel te dekken. Om het forfait te kunnen verkrijgen moet de instelling zorgen voor:

· een aantal uren vorming,

· een intentieverklaring m.b.t. palliatieve zorg in de instelling,

· een verantwoordelijke voor de organisatie van palliatieve zorg,

· een overeenkomst met een netwerk,

· een jaarrapport voor het Riziv.

Het huidige jaarlijkse budget voor dit forfait bedraagt: 
5 miljoen euro 

De FPZV onderschrijft de vraag van de Federale Evaluatiecommissie Palliatieve Zorg (zie het Rapport van de commissie van 2005) voor het optrekken van het forfait naar € 0,59 per B/C forfait per dag (zoals oorspronkelijk voorzien) teneinde de initiële doelstellingen te kunnen realiseren. 

De meerkost daarvan komt neer op: 
7,5 miljoen euro
3.2. Referentiepersoon Palliatieve Zorg in ROB/RVT

Naast opleiding en sensibilisering van het personeel pleit de FPZV voor financiering van de referentiepersoon palliatieve zorg in de sector. Elke ROB/RVT moet een referentiepersoon 7,6 uur per maand kunnen vrijstellen om zijn/haar coördinerende functie te vervullen. De FPZV is van oordeel dat deze financiering zo snel mogelijk moet worden uitgevoerd.

Benodigd extra budget:
10 miljoen euro

3.3. Werkgroep Palliatieve Zorg in ROB/RVT

Ook de leden van de WPZ moeten samen 11,4 uur per maand vrijgesteld worden om alle taken zoals beschreven in de functie-inhoud te kunnen uitoefenen (deze cijfers gelden per 30 bewoners en dienen verder verfijnd worden naargelang de grootte van de instelling). De financiering van de WPZ is een doelstelling op iets langere termijn. 

Raming benodigd extra budget:
15 miljoen euro

3.4. Bijkomende maatregelen

Een terdege uitgebouwde palliatieve zorg in de ROB/RVT-sector zal tot slot nog enkele bijkomende – en eveneens belangrijke – maatregelen vereisen zoals financiering van:

· extra zorgpersoneel

· materialen

· vrijstelling van het remgeld van de huisarts, gekoppeld aan criteria om een bewoner palliatief te verklaren (zoals ook in de thuiszorg gebeurt).

Financiering van deze bijkomende maatregelen is eveneens een doelstelling voor de komende jaren.

Raming benodigd extra budget:
nog nader te berekenen

Conclusie:

De FPZV vraagt voor de komende jaren een aanzienlijke verhoging van het huidige budget van 5 miljoen euro voor palliatieve zorg in de ROB/RVT sector. Zij stelt voor dit in twee fasen te doen:

1. op zeer korte termijn:

7,5 miljoen euro extra voor het optrekken van het forfait

10 miljoen euro voor de RPZ

2. 
voor de eerstkomende jaren:

15 miljoen euro extra voor de WPZ




Nog nader te berekenen budget voor bijkomende maatregelen.

(*) Deze definitieve versie is tot stand gekomen na bespreking:

- op WG ROB-RVT FPZV van 25/09/2006

[op basis van feedback Raad van Bestuur FPZV, Platform netwerkcoördinatoren, Stuurgroep Vorming,Training & Opleiding en Werkgroep Page (PAll. Zorg en GEriatrie)]

- op Dagelijks Bestuur FPZV van 18/10/2006
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