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ALGEMENE INLEIDING

Op 20 september 2003 heeft Rudy Demotte, minister van sociale zaken en volksgezondheid, tijdens
de openingszitting van de “Gezondheidsdialogen” het startschot gegeven voor een reeks van dialo-
gen met de partners in het gezondheidszorgbeleid. Deze partners zijn de organisaties die de zorgver-
strekkers vertegenwoordigen, de gezondheidszorgvoorzieningen en de verzekeringsinstellingen.

Per sector is een synthesenota opgemaakt waarin een overzicht gegeven wordt van de besprekingen
met de partners in de gezondheidsdialogen. Veertien sectorale synthesenota’s vormen de basis voor
een tweede plenaire vergadering van de “Gezondheidsdialogen” die heeft plaatsgevonden op 25
januari 2004, vier maanden na de plenaire openingszitting.

In navolging hiervan heeft het Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering (Riziv) onder ande-
re de opdracht gekregen een globale evaluatie te maken “van al wat in het leven werd geroepen met
het oog op de tenlasteneming van de patiénten via het aanbod inzake palliatieve zorg".1

Het gezondheidszorgbeleid van de Minister is gebaseerd op drie fundamentele elementen zoals: de
verbetering van de toegankelijkheid van zorgen, de verbetering van de kwaliteit van zorgen en de
duurzaamheid van het gezondheidsstelsel. Daarom is ook tijdens de uitvoering van dit project globaal
gezien rekening gehouden met deze algemeen geldende basisprincipes.

De doelstellingen van het “project palliatieve zorg” zijn vastgelegd in de projectfiche van 26 februari
2004 en vervolgens goedgekeurd in de stafvergadering van de Dienst voor geneeskundige verzorging
van 1 maart 2004. Deze projectfiche is ter informatie toegevoegd aan het rapport. Zie bijlage p. 99.

De operationele doelstellingen van het project luiden als volgt :

e Globale evaluatie (met opgave van het aantal bereikte patiénten, of de opzetten gerealiseerd zijn,
de begroting en de uitgaven) van al wat in het leven werd geroepen met het oog op de tenlaste-
neming van de patiénten via het aanbod inzake palliatieve verzorging.

e Evaluatie criterium palliatieve patiént.

e Analyse van de noodzaak of wenselijkheid van bijkomende vergoeding voor kine-verstrekkingen

e Analyse van de noodzaak of wenselijkheid van aparte dagcentra voor palliatieve patiénten versus
integratie van het concept palliatieve dagverzorging in centra voor dagverzorging van de sector
Rustoorden voor bejaarden-Rust en verzorgingstehuizen (ROB-RVT).

De palliatieve maatregelen waarvan sprake is in dit rapport hebben betrekking op verschillende deel-
aspecten van de Dienst voor geneeskundige verzorging van het Riziv. Het projectteam is bijgevolg
samengesteld uit Riziv-medewerkers die er sinds lang bij betrokken zijn en die de verschillende deel-
aspecten nauwgezet opvolgen. Het team staat onder supervisie van dr. Georges Vereecke, genees-
heer-inspecteur-generaal en waarnemend leidend ambtenaar.

! Gezondheidsdialogen — Sectorale synthese van de Gezondheidsdialogen: de Riziv-overeenkomsten, voor-
gestelde korte termijn acties, punt 2.1.3), blz. 3.
Ibidem
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Teneinde een goed overzicht te kunnen geven van de verschillende maatregelen die genomen zijn,
wordt in het kader van de doelstelling “globale evaluatie” (deel 1) per sector een zelfde volgorde van
bespreking gehanteerd, namelijk :

e Doelgroep — over welke patiénten gaat het ?

Omeschrijving maatregel - welke kosten worden ten laste genomen?

Aanvraagprocedure

Evaluatie budgettaire uitgave

Evaluatie globaal: outcome maatregel (cijferanalyse + commentaar) en eventuele knelpunten
Reflecties vanuit de sector: feed-back over beleidsdoelstelling en bereikt resultaat
Aandachtspunten op cliéntenniveau (microniveau) en organisatieniveau (mesoniveau)
Aandachtspunten voor het beleid (macroniveau)

Bij de bespreking van de overige drie doelstellingen wordt een eerder willekeurige structuur gebruikt
die beter aansluit bij het thema zelf.

Aansluitend wordt een overzicht gegeven van de reglementering ter zake.

De evaluatie van de verschillende maatregelen is zoveel mogelijk gebeurd aan de hand van cijferma-
teriaal en enkele relevante cijfers staan vermeld per hoofdstuk. De globale cijffermatige analyse is ge-
bundeld als een apart geheel.

In het kader van dit project zijn enkel Riziv-maatregelen besproken die betrekking hebben op de
ambulante sector.

De keuze voor een chronologische opeenvolging van de verschillende beleidsinitatieven is mede
het gevolg van de sectorgebonden beleids- en overlegstructuren binnen de ziekteverzekering. De
gekozen volgorde van bespreking is zeker niet bepalend voor de impact van een specifieke maatregel
op het geheel van het zorgaanbod voor palliatieve patiénten.

Elke maatregel wordt besproken als een apart geheel waarbij telkens dieper ingegaan wordt op de
specificiteit van elke sector en gelijktijdig gezocht wordt naar eventuele raakpunten met andere be-
leidsinitatieven inzake verbetering van de tegemoetkoming voor palliatieve zorg.

Om afsluitend een synthese te maken van de meest relevante kenmerken per sector en transsec-
toraal worden al deze elementen samengebracht in een aparte rubriek “slotbeschouwingen” ge-
noemd.

Dit rapport beperkt zich louter tot de maatregelen genomen het in het kader van de GVU-wet.

Binnen de voorziene looptijd van het project palliatieve zorg is het onmogelijk gebleken exhaustief te
Zijn en ook andere maatregelen inzake palliatieve zorg onder de loep te nemen die onder de be-
voegdheid vallen van de Federale overheid volksgezondheid of van de Gemeenschappen.

Palliatieve zorg is leven toevoegen aan de dagen en
is niet dagen toevoegen aan het leven.
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DEEL 1 - DOELSTELLING “GLOBALE EVALUATIE”

De verschillende Riziv-maatregelen die de voorbije jaren genomen zijn in het kader van de patilliatieve
verzorging worden één voor één overlopen.

Deze initiatieven ter verbetering van de kwaliteit en de toegankelijkheid van palliatieve zorg, hebben
betrekking op meerdere subsectoren van de Dienst voor geneeskundige verzorging.

Om al deze informatie op een overzichtelijke wijze naar voren te brengen, is geopteerd voor een chro-
nologische opeenvolging, in functie van het jaar van inwerkingtreding van de maatregel.

Zoals vermeld in de inleiding wordt voor elk onderdeel een zelfde volgorde van bespreking gehan-
teerd.
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HOOFDSTUK 1 - MULTIDISCIPLINAIRE BEGELEIDINGSEQUIPES - 1998

Inleiding : de bestaanreden voor de multidisciplinaire begeleidingsequipes

De verzorging thuis van palliatieve (terminale) patiénten kan specifieke problemen stellen voor de eer-
ste-lijn-zorgverleners. Niettegenstaande bijscholing inzake palliatieve zorg een duidelijke meerwaarde
heeft voor de betrokken zorgverleners blijft de vraag of er voldoende specifieke kennis aanwezig is bij
de huisartsen en de thuisverpleegkundigen omdat zij in hun beroepspraktijk meestal relatief weinig
geconfronteerd worden met palliatieve patiénten. De concrete problemen die zich voordoen, kunnen
sterk verschillen van patiént tot patiént.

De begeleidingsequipes beschikken over een zeer grote specifieke deskundigheid en ervaring en zijn
overal in het land opgericht om de eerste lijn te ondersteunen bij de verzorging van palliatieve pati-
enten. De eerste-lijn-zorgverleners blijven zelf verantwoordelijk voor de verzorging en de equipes le-
veren een aanvullende bijdrage.

Er zijn 28 equipes die met het Riziv een overeenkomst gesloten hebben. De minimale criteria waaraan
deze overeenkomsten moeten voldoen, zijn vastgelegd bij koninklijk besluit in 1998." (Zie tekst over-
eenkomst in bijlage p. 102.)

Sinds 1991 werd reeds een (beperkte) subsidie toegekend voor experimenten inzake palliatieve zorg-
verlening ambulant of residentieel, kortweg de “experimenten Busquin” genoemd. Enkele van de
equipes die nu een Riziv-conventie hebben, waren van bij de oorsprong in 1991 reeds betrokken bij
deze initiatieven inzake palliatieve zorgverlening.

1. Doelstelling - doelgroep®

Het samenwerkingsverband (cf. KB 19 juni 1997)3 moet kunnen beschikken over een multidisci-
plinaire begeleidingsequipe (MBE) ter ondersteuning van de palliatieve zorg in de thuissituatie. Het
samenwerkingsverband is verantwoordelijk voor een bepaalde regio, overal in het land zijn zulke
samenwerkingsverbanden opgericht en officieel erkend”. Deze samenwerkingsverbanden hebben
tot taak alle mogelijke initiatieven te nemen om de palliatieve verzorging in hun gebied uit te bou-
wen en te verbeteren. Hun activiteiten omvatten onder meer informatie verspreiden, vorming van
zorgverleners en codrdinatie van het verzorgingsaanbod.

De erkenning en financiering van de samenwerkingsverbanden is geen bevoegdheid van het Riziv.

De begeleidingsequipe moet :

e Een aanvullende bijdrage leveren in de ondersteuning en palliatieve verzorging van terminale
patiénten die hun laatste levensfase thuis willen doorbrengen en thuis willen sterven.

e De verzorging moet dezelfde kwaliteitsgaranties bieden als bij opname in het ziekenhuis.

e De equipe moet zelf een zeer grote expertise bezitten omtrent alle aspecten van palliatieve
verzorging (medisch, verpleegkundig, sociaal-relationeel, psychologisch) en alle problemen die
zich daarbij kunnen voordoen.

' 13 oktober 1998 — Koninklijk besluit tot bepaling van de minimale criteria waaraan de "overeenkomsten" tussen
de multidisciplinaire begeleidingsequipes voor palliatieve verzorging en het Verzekeringscomité ingesteld bij de
Dienst voor geneeskundige verzorging van het Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering moeten
voldoen.

2 Artikels 2, 4 en 5 van de Overeenkomst tussen het Verzekeringscomité en de inrichtende macht van de multi-
disciplinaire begeleidingsequipe.

3 Koninklijk besluit van 19 juni 1997 houdende vaststelling van de normen waaraan een samenwerkingsverband
inzake palliatieve zorg moet voldoen om te worden erkend.

* Meestal is het samenwerkingsverband zelf de inrichtende macht van een ondersteuningsequipe. Sommige sa-
menwerkingsverbanden hebben echter een equipe erkend die door een andere inrichtende macht wordt beheerd.
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Om deze doelstelling te bereiken :

o Geeft de equipe in de eerste plaats adviezen over palliatieve verzorging aan de betrokken eer-
ste-lijn-verstrekkers die, onder leiding van de huisarts van de patiént, in ieder geval zelf ver-
antwoordelijk blijven voor de verzorging en begeleiding van de patiént.

e In sommige gevallen kan de equipe zelf bepaalde aspecten van de palliatieve verzorging en
begeleiding op zich nemen. Voorafgaand overleg en toestemming van de betrokken eerste-lijn-
zorgverstrekkers is vereist.

Andere (niet-offici€éle) benamingen die voor deze equipes worden gebruikt, zijn de (palliatieve)
"tweedelijn-equipes” en de "thuiszorgequipes".

De beoogde doelgroep van patiénten die als palliatief worden beschouwd, zijn terminaal zieke pati-
enten die aan een ongeneeslijke ziekte lijden en die bovendien aan de volgende voorwaarden beant-
woorden:

e de algemene gezondheidstoestand dient eerder slecht te zijn; de patiént zal dan ook meestal af-
hankelijk zijn van derden voor wat sommige handelingen van het dagelijks leven betreft;

o elke niet-louter-symptomatische behandeling van de patiént is overbodig;

e erwordt geen voorzienbare remissie van de patiént verwacht;

e de verzorging van de patiént vergt een belangrijke tijdsintensieve en volgehouden inzet van ver-
zorgend personeel met een specifieke bekwaming (algemeen geneeskundige, verpleegkundigen,
enz.) en in sommige gevallen ook aangepaste technische middelen.

De nog resterende levensverwachting van de patiént is weliswaar niet in detail opgegeven (cf. KB 2

december 1999, zie hoofdstuk 2) maar het betreft zonder twijfel terminaal zieke patiénten.

De periode tijdens welke een palliatieve patiént (rechtstreeks of onrechtstreeks) ondersteund wordt,
bedraagt gemiddeld (op jaarbasis) één maand.

De equipe kan inzake palliatieve verzorging ook advies geven aan zorgverstrekkers werkzaam in een
Rustoord voor bejaarden (ROB), een Rust- en verzorgingstehuis (RVT), een Psychiatrisch verzor-
gingstehuis (PVT), een Initiatief voor beschut wonen (IBW) of gelijk welke andere erkende huisves-
tingsinrichting. Maar dat is echter niet de kerntaak van de equipe.

De equipe komt niet tussen voor patiénten die in een ziekenhuis verblijven tenzij met het oog op de
voorbereiding tot ontslag.

2. Omschrijving van de maatregel

Ten einde de doelstelling van optimale palliatieve patiéntenzorg te bereiken via ondersteuning van

het samenwerkingsverband, geeft de equipe :

e In de eerste plaats adviezen over palliatieve verzorging aan de betrokken eerste-lijn-
verstrekkers die, onder leiding van de huisarts van de patiént, in ieder geval zelf verantwoor-
delijk blijven voor de verzorging en begeleiding van de patiént.

e In sommige gevallen kan de equipe zelf bepaalde aspecten van de palliatieve verzorging en
begeleiding op zich nemen. Voorafgaand overleg en toestemming van de betrokken eerste-lijn-
zorgverstrekkers is vereist.

De tussenkomsten van de equipe zijn uitsluitend bestemd voor palliatieve patiénten die hun laatste
levensfase in hun thuismilieu willen doorbrengen en er ook willen sterven.

Bij de omschrijving van de basisopdracht van een multidisciplinaire begeleidingsequipe wordt een
onderscheid gemaakt tussen kernactiviteiten en andere.

11
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Kernactiviteiten van de equipe zijn :

e Overleg plegen met betrokken zorgverstrekkers en hen advies geven over alle aspecten van
palliatieve zorgverlening zoals pijnbehandeling, bestrijding allerlei kwalen (nausea, anorexia,
...), gebruik gespecialiseerd hulpmateriaal, psychologische en morele ondersteuning en infor-
matie geven aan de patiént en zijn omgeving over diagnose, behandeling en prognose. Een
telefonische permanentie is daarom vereist.

e Een goede organisatie en coodrdinatie van de palliatieve verzorging bewerkstelligen door af-
spraken te maken met de huisarts, andere (professionele) zorgverstrekkers, mantelzorg, enz.
Psychologische en morele ondersteuning bieden aan de betrokken eerste-lijn-zorgverstrekkers.
In overleg met de huisarts kan de equipe zelf bepaalde aspecten van de verzorging op zich
nemen (maar zo beperkt mogelijk) met het oog op overdracht van kennis en vaardigheden naar
de betrokken eerste-lijn-zorgverstrekkers.

Nevenactiviteiten zijn onder andere :

e Praktische opleiding en begeleiding van vrijwilligers;

e Telefonische opvang ten aanzien van patiénten en hun omgeving.

Samenstelling multidisciplinaire begeleidingsequipe — algemeen principe’

Een equipe die actief is in een gebied met 200.000 inwoners kan beschikken over een personeels-
kader van 2,6 VTE en, gelet op die omkadering, is de equipe in staat op jaarbasis minstens 100
palliatieve patiénten te begeleiden.

Equipes die actief zijn in een gebied met méér inwoners, kunnen op een proportioneel grotere perso-
neelsomkadering aanspraak maken, mits het minimum aantal patiénten dat ze op jaarbasis zouden
moeten begeleiden, eveneens pro rata wordt verhoogd.

Normaliter komt per erkend samenwerkingsverband slechts één equipe in aanmerking voor het sluiten
van de overeenkomst.

Meerdere equipes per samenwerkingsverband zijn enkel toegestaan indien het inwonersaantal van de
regio toebehorend aan een erkend samenwerkingsverband een veelvoud is van 200.000. De perso-
neelsomkadering wordt proportioneel vastgelegd.

3. Aanvraagprocedure
De algemene voorwaarde tot aanrekenen van het forfait is het leveren van een wezenlijke recht-
streekse of onrechtstreekse bijdrage tot de palliatieve verzorging van de patiént.

Op basis van deze indicatie maakt de huisarts een attest op dat (met het oog op facturatie) een es-
sentieel onderdeel is van het individuele pati€ntendossier dat de equipe bijhoudt.

De equipe moet zelf nagaan of de betrokken patiént beantwoordt aan de criteria van palliatieve patiént
zoals bepaald in artikel 4 van de overeenkomst.

De equipe kan per rechthebbende slechts éénmalig een forfaitair bedrag aanrekenen dat alle
rechtstreekse en onrechtstreekse tussenkomsten dekt van de equipe alsook alle werkingskosten
(huisvesting, vorming equipe, verplaatsing, telefoon, administratie, ..., opleiding vrijwilligers).

Indien de begeleidingsperiode van een patiént meerdere jaren zou duren, moet de equipe erover
waken dat de noodzakelijke palliatieve verzorging gegeven wordt niettegenstaande het forfait nooit
meer opnieuw kan worden aangerekend, ook niet in een ander jaar of door een andere equipe. In-
dien een andere equipe de begeleiding van de patiént overneemt, bijvoorbeeld na een feitelijke
verhuizing, moet de voorgaande equipe afspraken maken met de nieuwe equipe en minstens 75%
van het (vroeger geinde) forfaitbedrag overmaken aan de nieuwe equipe.

! Artikel 2, §§ 5 en 6 van de overeenkomst ....
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Voorwaarden voor facturatie

Een equipe mag het éénmalig forfait slechts aanrekenen indien de effectieve tussenkomst van

de equipe voor de betrokken patiént minstens onder één van de volgende rubrieken valt :

e Thuisbezoek(en) bij de patiént :

Ofwel één enkel thuisbezoek van minimum 2 uren lang (excl. verplaatsingstijd), of een bezoek
‘s nachts (tussen 22 uur en 7 uur), of op een zon- of feestdag;
Ofwel meerdere thuisbezoeken met een totale duur van minstens 4 uren.

e Deelname van de equipe aan minstens één vergadering met verschillende personen betrok-
ken bij een bepaalde patiént ten einde de palliatieve verzorging van die patiént praktisch te or-
ganiseren. De huisarts en de thuisverpleegkundige(n) moeten minstens aanwezig zijn.

¢ Minstens 4 (eventueel telefonische) contacten met betrokken zorgverstrekkers van de eerste-
liin, onder wie de huisarts van de patiént, waarvan 2 contacten op initiatief van de eerste-lijn-
zorgverstrekkers zelf. Feed-back naar de huisarts volgt op ieder contact met de paramedici.

De hierboven opgesomde criteria gelden louter als minima. Elke equipe verbindt zich ertoe de

“doelstellingen en opdrachten maximaal waar te maken”.’

De arts(en) van de equipes mogen geen supplementaire nomenclatuurprestaties aanrekenen uit-
gezonderd indien zij (toevallig) de huisarts zijn van de betrokkene. In voornoemd geval mag geen
uniek forfait aangerekend worden noch enigerlei bijkomende prestatie (verleend door een lid van
de equipe).

Het maximum aantal forfaits dat een equipe jaarlijks mag aanrekenen, is vastgelegd op 100 voor
een equipe van 2,6 VTE, proportioneel aan te passen in functie van de reéle omvang van de
equipe.

Indien de equipe een wezenlijke bijdrage geleverd heeft in de palliatieve verzorging in het thuismi-
lieu van een groter aantal patiénten kan onder bepaalde omstandigheden een beperkte kostenver-
goeding aangerekend worden. Dit verminderd forfaitair bedrag is eveneens éénmalig en bedraagt
momenteel 136,84 EUR (5.100 BEF).

Het maximum aantal verminderde forfaits dat een equipe jaarlijks mag aanrekenen, is eveneens
vastgelegd op 50 voor een equipe van 2,6 VTE, proportioneel aan te passen in functie van de re-
ele omvang van de equipe.

Indien equipes méér patiénten ten laste nemen dan voorzien in de overeenkomst kunnen zij geen
enkele vergoeding meer aanrekenen want de loon- en werkingskosten zijn inmiddels volledig gefi-
nancierd.

Compensatie (te weinig vs. teveel) van het toegelaten maximum aantal forfaits tussen verschillen-
de kalenderjaren is uitgesloten.

. Evaluatie budgettaire uitgave (financieel perspectief)

Het theoretische jaarbudget® van alle equipes samen bedraagt momenteel 7.651.849,72 EUR (spi-
lindex 111,64 - juni 2003) (308,67 min. BEF). Indien alle equipes ook nog eens voor het maximum
toegestaan aantal patiénten een verminderd forfait aanrekenen, kunnen de werkelijke uitgaven (op
basis van de huidige forfaits) oplopen tot 7.971.918,48 EUR (321,59 min. BEF).

De éénmalige forfaitaire tegemoetkoming per patiént (het gewone forfait) bedraagt momenteel
gemiddeld 1.635,71 EUR (65.956 BEF). Het forfait kan echter van equipe tot equipe sterk ver-
schillen, zoals blijkt uit tabel 22 in bijlage p. 123. Het forfait wordt immers voor iedere equipe af-
zonderlijk berekend in functie van de preciese samenstelling van iedere equipe (qua kwalificaties
en anciénniteit van teamleden), om zo nauwkeurig mogelijk de werkelijke loonkost van de equipe
te dekken.

! Artikel 8 van de Overeenkomst ...

% Dit is het budget waarover de equipes kunnen beschikken indien ze tussenkomen voor het minimaal aantal
patiénten wat nodig is om kostendekkend te werken, met name 100 patiénten per jaar voor een equipe van 2,6
VTE, proportioneel aan te passen in functie van de werkelijke omvang van de equipe.
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Het forfait varieert in de praktijk tussen 1.471,04 EUR (59.340 BEF) (de equipe met het laagste
forfait) en 1.856,34 EUR (74.871 BEF) (de equipe met het hoogste forfait).

Het (éénmalig) verminderd forfait bedraagt 136,84 EUR (5.486 BEF) (spilindex 111,64 - juni
2003).

Een overzicht van de geboekte uitgaven staat in de tabel hieronder. In 2003 is de uitgave
7.637.158 EUR (308,08 min. BEF) en dit heeft betrekking op 5.881 verschillende patiénten.

Tabel 1 : Uitgaven voor multidisciplinaire begeleidingsequipes

1999 2000 2001 2002 2003
Multidisciplinaire equipes |uitgaven (EUR) | 4.338.997| 5.262.355| 5.877.444| 6.732.928| 7.637.158
gevallen 2.430 4.030 4.720 5.356 5.881

Bron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging — actuariaat

5. Evaluatie globaal : overzicht werking equipes, analyse en cijfergegevens

Er zijn 28 multidisciplinaire begeleidingsequipes die met het Verzekeringscomité van het Riziv
een overeenkomst gesloten hebben. Ingevolge de inschakeling van een equipe in het erkend sa-
menwerkingsverband van de regio (cf. KB 19 juni 1997) is er van bij de aanvang gestreefd naar
een optimale geografische spreiding. Zie infra.

Zoals bepaald in de overeenkomst moet elke equipe een :

Individueel patiéntendossier’ bijhouden ten behoeve van enerzijds individuele patiéntenop-
volging en anderzijds voor statistische verwerking in het kader van het jaarverslag.

Jaarlijks activiteitenverslag2 overmaken aan de Dienst voor geneeskundige verzorging van
het Riziv waarbij onder andere een overzicht gegeven wordt van het werkelijk aantal gevolgde
patiénten (in functie van gefactureerde forfaits), regionale verdeling, leeftijd, aandoening, aantal
huisartsen waarmee samengewerkt wordt, aantal en type van tussenkomsten (overdag, ’s
nachts of op zon- en feestdagen) plus duurtijd, aantal en type van contacten met zorgverstrek-
kers van de eerste lijn, aard problematiek, plaats van overlijden, duurtijd begeleidingsperiode.

Voor de evaluatie zijn diverse gegevens beschikbaar die echter allemaal hun beperkingen heb-
ben:

5.1.

Vooreerst zijn er gegevens die uit de gesloten overeenkomsten kunnen worden afgeleid (reéle
personeelsomkadering, aantal patiénten,...) of uit algemene gegevensbronnen (bijv. bevol-
kingsstatistieken).

De werking van de equipes kan (gedeeltelijk) afgeleid worden uit de jaarlijkse activiteitenversla-
gen. Deze verslagen zijn tot nu toe echter onvoldoende gestandaardiseerd, wat de betrouw-
baarheid van de gegevens en de vergelijkbaarheid tussen de equipes onderling vermindert.
Sommige belangrijke aspecten, zoals verplaatsingstijd, worden tot nu toe ook niet bevraagd.

De laatst beschikbare gegevens die voor dit rapport konden worden geanalyseerd, zijn de acti-
viteitenverslagen van het jaar 2002°.

Beperkte bevraging verzekeringsinstellingen.

Geografisch overzicht

Zoals eerder aangegeven, is er nationaal gezien een nauwe relatie tussen multidisciplinaire
equipes en erkende samenwerkingsverbanden inzake palliatieve zorg (KB 19 juni 1997). Dank
zij die verplichte erkenning van samenwerkingsverbanden wordt een maximale spreiding over
het hele land bekomen.

In tabel 21 p. 122 zit een overzicht van de geconventioneerde equipes.

" Artikel 12 van de Overeenkomst ...

2 Artikel 16 van de Overeenkomst ...

3 De equipes moeten hun activiteiten voor het jaar 2003 pas tegen 30 juni 2004 bezorgen, waarna die gegevens
nog moeten worden geanalyseerd en verwerkt.
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5.2.

5.3.

Reéle omkadering equipes versus maximale omkadering (volgens inwonersaantal van
de regio)

Sinds 2000 hebben de equipes de mogelijkheid om zelf de precieze omvang van hun perso-
neelskader te bepalen, rekening houdend met het inwonersaantal van de streek.

Uitgangspunt daarbij is dat 2,6 VTE per 200.000 inwoners minimum 100 palliatieve patién-
ten kunnen begeleiden. Dit minimum aantal is nodig om als equipe kostendekkend te kunnen
werken. De ziekteverzekering geeft immers een tegemoetkoming per patiént (en voorziet niet in
een basisfinanciering per equipe).

Tabel 23 p. 124 in bijlage geeft een overzicht van de werkelijke en maximale omkadering per
equipe en in totaal. Om de maximale omkadering te bepalen, is rekening gehouden met het
aantal inwoners van de streek waarin een equipe actief is en waarvoor een samenwerkingsver-
band officieel erkend is, zoals dat door de Gemeenschappen en Gewesten destijds is vastge-
steld (vermoedelijk op basis van bevolkingscijfers uit 1997).

Het aantal inwoners per regio is sindsdien echter geévolueerd, zonder dat de overeenkomst
hiermee tot nu toe rekening houdt. Indien het huidige financieringskader van de equipes zou
behouden blijven, zal in de toekomst een aanpassing aan de werkelijke bevolkingscijfers onaf-
wendbaar worden.

Uit tabel 22. p. 123 blijkt verder dat alle equipes samen sinds het najaar van 2000 in theorie
kunnen beschikken over een personeelskader van bijna 135 VTE. In werkelijkheid is men daar
de voorbije jaren echter sterk onder gebleven en ook nu is dat aantal nog niet bereikt.

e Bij de oprichting in 1999 werd bepaald dat elke equipe van bij het begin recht heeft op de-
zelfde financiering a rato van 2,6 VTE. Einde 1999 beschikten alle equipes samen over 72,8
voltijds equivalenten (VTE).

o Einde 2000 was het totaal aantal VTE van alle equipes samen opgelopen tot 99 VTE. Einde
2001 ging het om 110 VTE en einde 2002 om 117 VTE om einde 2003 het huidige aantal
van bijna 122 VTE (cf. tabel 23 p. 124) te bereiken.

¢ De totale personeelsomkadering is bijgevolg de voorbije 4 a 5 jaar (sinds het sluiten van
de oorspronkelijke overeenkomsten in 1999) toegenomen met ruim 67%.

e Op basis van de momenteel gesloten overeenkomsten kunnen alle equipes samen, op jaar-
basis, voor 4.678 patiénten een gewoon forfait aanrekenen en voor 2.339 patiénten een
verminderd forfait. In het totaal kan dus voor maximum 7.017 patiénten een forfait worden
aangerekend.

e Eris momenteel nog steeds een capaciteitsoverschot van meer dan 10% of 13 VTE. De-
ze vaststelling is op zijn minst eigenaardig gezien de aanhoudende vraag vanuit de sector
naar uitbreiding van middelen en voorzieningen voor palliatieve zorgverlening (zie punt 6 van
dit hoofdstuk). Daar waar sommige equipes zouden willen uitbreiden maar daarvoor op basis
van de huidige criteria niet in aanmerking komen, doen andere equipes dus niet eens beroep
op de maximale omkadering waarop ze zouden kunnen aanspraak maken.

o Momenteel hebben 17 equipes het toegestane maximum reeds bereikt. Voor de resterende
11 equipes blijft een mogelijkheid tot uitbreiding bestaan.

Patiéntenkarakteristieken'

De leeftijdsstructuur van het patiénteel van de equipes (jaarverslagen 2002) geeft aan dat
meer dan 74% van de begeleide palliatieve patiénten ouder is dan 60 jaar. De groep van de 60-
79 jarigen vertegenwoordigt globaal gezien 49, 9% van de gevolgde patiénten.

Deze verhouding wordt gezien bij ongeveer alle equipes, met uitzondering van :
e De equipe "Accompagner" waar 49,9% van de patiénten ouder is dan 80 jaar en 86,5%
van de patiénten is ouder dan 60 jaar.

1

Riziv — Dienst geneeskundige verzorging - stagerapport, Jean-Baptiste Godinot. Les equipes

d’acompagnement multidisciplinaires des soins palliatifs. Une premiére analyse des rapports d’acitivité de 'année
2002. Tabellen 15, 20, 21, 22, 24, 28, 29.
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e De equipe "Palliatipflegeverband der Deutschsprachigen Gemeinschaft" waar 68,7% van
de gevolgde patiénten tussen 60 en 79 jaar oud zijn. 95,5% van de patiénten is ouder dan
60 jaar.

Er is geen duidelijke verklaring voor de afwijkende resultaten van deze twee equipes.

Tabel 2 : leeftijdsstructuur van het patiénteel van de equipes
Verdeling per leeftijdsgroep Aantal %

Minder dan 20 jaar 47.9 0.8
van 20 tot 39 jaar 1421 2.4
van 40 tot 59 jaar 1366.9 22.7
van 60 tot 79 jaar 3004 49.9
meer dan 80 jaar 1463.1 24.3

Totaal 6024 100

Bron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging - revalidatie - stagerapport

Uit onderzoek van de behandelde populatie per equipe (jaarverslagen 2002) in functie van de
medische indicatie, onderliggende kankerproblematiek of niet, blijkt dat gemiddeld bij 80,4%
van de populatie een onderliggende kankerproblematiek vastgesteld is. Dit cijfer varieert van
minimaal 60,6% tot maximum 91, 3%.

Bij gemiddeld 19,6% van de patiénten is de palliatieve situatie niet het gevolg van een kanker-
aandoening. Het percentage varieert in dit geval van minimum 8,7% tot maximum 39,4%. Een
detail van de pathologie per equipe is opgenomen in tabel 24 p. 125 in bijlage.

De equipe "Palliatieve Zorg Noord West-Vlaanderen" heeft het zwakste percentage: 60,6% zijn
oncologische patiénten en 39,4% zijn niet-oncologische gevallen.

De equipe "Palliatieve Hulpverlening Antwerpen" begeleidt het hoogste aantal kankergevallen:
91,3% van de patiénten die ten laste genomen zijn, lijdt aan een kankeraandoening.

Deze markante verschillen worden vastgesteld maar een echte verklaring kan niet gegeven
worden.

Hierna volgt een overzicht van de familiale situatie van de gevolgde patiénten voor alle equi-
pes samen. Deze analyse geeft wel een indicatie ter zake maar heeft geen betrekking op 100%
van de begeleide patiénten (reden: onvolledig of onduidelijk ingevulde jaarverslagen).

Tabel 3 : familiale situatie van het patiénteel van de equipes

Familiale situatie Aantal %
Vrienden 87 1.6
Kinderen 603 10.9

Echtgenoot / Partner 3438 62
Ouders 152 2.7

Alleenstaand 958 17.3

Geburen 10 0.2
Andere 300 54
Totaal 5543 100

Bron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging — revalidatie - stagerapport

De grootste groep (62%) zijn getrouwde patiénten of samenwonenden. Om niet aanhoudend
geconfronteerd te worden met vele praktische problemen lijkt het logisch dat personen die ver-
kiezen thuis te sterven ook daadwerkelijk kunnen rekenen op hulp, in de eerste plaats van de
partner.

De tweede grootste groep wordt vertegenwoordigd door de alleenstaanden (17,3%).
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In de onderstaande tabel wordt de leefsituatie van alle gevolgde patiénten samengevat.

Tabel 4 : Leefsituatie van het patiénteel van de equipes

Verblijfsgegevens Aantal %

Gehuwd / samenwonend 2723 74.1

Klooster.gerpeenschap / 56 15
instituut

Alleenstaand 471 12.8

ROB 200 5.4

RVT 206 5.6

Andere 20 0.5

Totaal 3676 100

Bron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging - revalidatie — stagerapport

Meerdere equipes geven ter zake verrassende resultaten” :

e  98,9% van de patiénten van"lspahan" woont samen (tegen 74,1% gemiddeld) ;

e het patiénteel van het "Network palliatieve Zorg Zuid-West Vlaanderen" verbilijft voor 9% in
gemeenschappelijke woonvormen of instellingen (tegen 1,5% gemiddeld) ;

e bij "Reliance" worden in 36,7% van de gevallen alleenstaande patiénten gevolgd (tegen
12,8% gemiddeld) ;

e 30,6% van het patiénteel van de equipe "Palliatieve Zorg Noord-West Vlaanderen" zijn
personen die verblijven in ROB-RVT (tegen 11% gemiddeld).

Het zal zeker interessant zijn meer te weten komen over de palliatieve zorgen verleend aan
ROB-RVT-patiénten en over de relaties tussen deze instellingen en de equipes.

De plaats van overlijden is eveneens onderzocht. De globale gegevens zijn samengebracht in
onderstaande tabel. Er zijn echter grote individuele verschillen tussen equipes, bijv. 2 equipes
waar minder dan 50% van de patiénten thuis sterft.

Tabel 5 : plaats van overlijden van het patiénteel van de equipes

Plaats van overlijden Aantal %
Onbekend 411 7,6
Thuis 3379 62,3
Ziekenhuis 609 11,2
ROB 400 74
RVT 188 3,5
Palliatieve eenheden 439 8,1
Totaal 5427 100

Bron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging - revalidatie — stagerapport

Voor de equipes "Hainaut Occidental" (Tournai) en "Continuing Care" (Brussel) is het percenta-
ge van overlijldens thuis kleiner dan 50% (respectievelijk 49,4% en 46,6%). Daarentegen is
81,1% van de patiénten ten laste genomen door de equipe "Listel" thuis overleden.

' De gegevensverzameling is zwak/onvolledig maar op basis van de resultaten kan wel een algemene beschri-
jving ter zake gegeven worden.
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In dit verband dient ook verwezen te worden naar de resultaten van een eigen studie van pati-
enten aan wie in 2003 een palliatief forfait (483,39 EUR of 19.500 BEF)) uitbetaald is. De stu-
die heeft betrekking op 8.342 patiénten. Bij 41,7% van die patiénten is tevens een forfait voor
een palliatieve thuiszorgequipe aangerekend geweest (gewoon forfait of verminderd forfait).
Dit betekent dat voor 41,7% van de patiénten die het palliatief thuiszorgforfait genoten hebben,
een gespecialiseerde palliatieve equipe vergoedbare tussenkomsten heeft verricht."

Uit onderzoek van de patiéntenpopulatie met palliatief forfait blijkt dat 53% van deze patiénten
thuis overlijden (zie ook hoofdstuk 2. p. 24). Het sterftecijfer thuis van patiénten die zowel het
palliatief forfait ontvangen als begeleid worden door de equipe is duidelijk hoger en bedraagt
62,3%.

De gemiddelde begeleidingsduur van de equipes (jaarverslagen 2002) is 62,6 dagen voor
alle equipes samen, hetzij iets meer dan 2 maanden.

Er moet wel rekening gehouden worden met twee beperkingen. Ten eerste hebben niet alle
equipes dit item meegedeeld (slechts 3.940 mensen zijn meegeteld terwijl andere gegevens
betrekking hebben op 7.000 patiénten) en ten tweede kan het resultaat van één equipe in be-
langrijke mate het globale gemiddelde beinvioeden.?

Bij sommige equipes wordt een gemiddelde verblijfsduur van 30 dagen vastgesteld terwijl het
gemiddelde bij andere equipes zelfs boven de 130 dagen ligt.

Eén patiént is zelfs begeleid gedurende 19 maanden.

Tabel 6 : analyse van de begeleidingsduur van patiénten ten laste genomen door de equipes.

Duur van de begeleiding door een equipe Aantal patiénten %
1—7 dagen 1.094 21,0
8 — 14 dagen 855 16,4
15 — 30 dagen 1.023 19,6
31 —60 dagen 888 17,0
61— 90 dagen 498 9,6
91 — 180 dagen 497 9,6
> 180 dagen 355 6,8
TOTAAL 5.210 100,0
GEMIDDELDE BEGELEIDINGSDUUR 62.6
(in dagen) ’
n =3.940

Bron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging — revalidatie — stagerapport

Opmerkelijk is dat 21% van de patiénten minder dan 7 dagen begeleid wordt en 57% zelfs
minder dan één maand. 42,9% wordt ten laste genomen gedurende meer dan een maand en
16,3% gedurende meer dan drie maanden, wat meer is dan de bepalingen vooropgesteld in de
overeenkomst.

De equipes tonen zeer verschillende resultaten (gemiddeld 135 dagen voor "Listel", 151 voor
"Het Leven helpen", 113,9 voor "De Mantel", en maar 24 dagen voor I""Association des Soins palli-
atifs de la Province de Namur").

"'In de studie op basis van gegevens van de verzekeringsinstellingen is niet onderzocht in welke mate de equipes
ook een forfait hebben aangerekend voor patiénten aan wie geen palliatief thuiszorgforfait (483,39 EUR) is uitbe-
taald geweest. Aangezien de palliatieve equipes zeer vertrouwd zijn met de reglementering inzake het palliatief
thuiszorgforfait, mag echter verwacht worden dat zij hun palliatieve patiénten zullen aanmoedigen dat forfait aan
te vragen en dat er slechts zeer weinig patiénten zullen zijn waarvoor een equipe een forfait heeft aangerekend,
maar aan wie toch geen palliatief thuiszorgforfait is uitbetaald geweest. Er mag dan ook van uitgegaan worden
dat onze studie op basis van de gegevens van de verzekeringsinstellingen ook zeer betrouwbare gegevens bevat
over de patiénten waarvoor de palliatieve equipes tussenkomen en een forfait aanrekenen.

2 Hierbij mag niet uit het oog verloren worden dat het gemiddelde sterk beinvioed wordt door de uiterste waarden:
indien 10 patiénten 1 dag ten laste genomen worden en 1 patiént 100 dagen zal de gemiddelde verblijfsduur 10
dagen bedragen. Het relatieve belang van een gemiddelde waarde mag nooit onderschat worden.
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5.4.

Een overzicht van het aantal behandelende artsen dat rechtstreeks betrokken is bij de werking
van de equipes wordt gegeven in de tabel hieronder. !

Tabel 7 : aantal huisartsen dat samenwerkt met de equipes en het aantal patiénten dat zij op-

volgen.

Aantal patiénten per huisarts| Aantal huisartsen %

1 patiént 2.793 69,63
2 patiénten 739 18,42
3 patiénten 301 7,50
4 patiénten 114 2,84
meer dan 4 64 1,60
TOTAAL 4.011 100,00

ron: Riziv — Dienst voor geneeskundige verzorging - revalidatie — stagerapport

Uit de gegevens blijkt dat de equipes in 2002 hebben samengewerkt met zéér véél verschillen-
de huisartsen, waarbij in dat jaar meestal slechts één patiént door een equipe is opgevolgd ge-
weest. Er kan dus zeker niet worden beweerd dat de equipes slechts met een vrij beperkt aan-
tal huisartsen samenwerken (die samen nagenoeg alle patiénten van de equipes aanbrengen).
Rekening gehouden met het aantal actieve huisartsen, mag er wel van worden uitgegaan dat
vele van de in 2002 betrokken huisartsen (waarschijnlijk de meerderheid) ook vo6r 2002 reeds
met een palliatieve equipe hebben samengewerkt. Dit zou er op kunnen wijzen dat de huisart-
sen eerder tevreden zijn over het werk van de equipes.

Ongeveer een derde van de artsen (30,4%) volgt meer dan één patiént van de equipes wat
wijst op een zekere “gewoonte” in de onderlinge samenwerking.

Deze cijfers mogen echter niet beschouwd worden als een indicator ter evaluatie van de sa-
menwerking tussen artsen en equipes.

Karakteristieken van de equipes — evaluatie van de activiteiten

Krachtens de overeenkomst kan een equipe voor een patiént slechts eenmalig een forfait aan-

rekenen indien minimaal bepaalde tussenkomsten verricht worden. Die tussenkomsten kun-

nen herleid worden tot drie types:

¢ huisbezoeken bij de patiént ;

e deelname aan een coodrdinatievergadering met betrekking tot de organisatie van de zorg-
verlening aan die patiént ;

e contacten (eventueel telefonisch) met de eerste-lijn-zorgverleners van een patiént.

Bijgevolg is het belangrijk te weten welke tussenkomsten de equipes in de praktijk verrichten.

De activiteitenverslagen bevatten gegevens over de totale arbeidstijd die iedere equipe be-
steed heeft aan huisbezoeken, codrdinatievergaderingen en contacten met de zorgverleners
van de eerste lijn. Deze gegevens uit de activiteitenverslagen vergelijken tussen de equipes
onderling, is echter niet vanzelfsprekend. Zo vermelden sommige equipes op dit vlak niet de
(expliciet gevraagde) totale arbeidstijd, maar louter het aantal huisbezoeken, codrdinatieverga-
deringen en contacten. Om die equipes toch in de vergelijking te betrekken, moet dus met hy-
pothesen worden gewerktz.

Er zijn ook aanwijzingen dat deze gegevens niet door alle equipes op dezelfde manier zijn op-
gegeven geweest: sommige equipes lijken in het activiteitenverslag louter gegevens te vermel-
den voor patiénten voor wie een forfait is aangerekend, daar waar andere equipes ook gege-
vens vermelden over andere patiénten (voor wie bijv. geen forfait kon worden aangerekend
omdat de equipe het aantal vergoedbare forfaits op jaarbasis reeds had overschreden).

' Krachtens de overeenkomst is het verplicht samen te werken met de huisarts van de patiént, die een attest
moet opstellen dat de tussenkomsten van de equipe geindiceerd zijn voor die patiént. Zonder dat attest kan een
equipe voor die patiént geen forfait aanrekenen.

2 Voor deze equipes is uitgegaan van de hypothese dat een huisbezoek anderhalf uur duurt, een (meestal tele-
fonisch) contact met een eerste-lijn-zorgverlener 10 minuten en een codrdinatievergadering met eerste-lijn-
zorgverleners 1 uur. Rekening gehouden met de terzake precieze gegevens van sommige andere equipes, lijken
dit realistische hypothesen.
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Arbeidstijd — algemeen

Met de beschikbare gegevens over de arbeidstijd dient derhalve voorzichtig te worden omge-
sprongen. De beschikbare cijfers kunnen slechts een eerste aanduiding geven van de arbeids-
tijld die de equipes werkelijk hebben besteed aan de in de overeenkomst voorziene kernactivi-
teiten.

Om deze reden (en om de equipes die ter zake laag blijken te scoren niet te viseren) worden
deze gegevens in tabel 25 p.126 in bijlage anoniem gepresenteerd. De equipes zijn gerang-
schikt op basis van de gegevens uit de laatste kolom (= de totale arbeidstijd die gemiddeld per
voltijdse kracht werd besteed aan tussenkomsten die kunnen aanleiding geven tot het aanreke-
nen van een forfait).

Opgelet, want deze tabel heeft alleen betrekking op tussenkomsten van de equipes die krach-
tens de overeenkomst vergoedbaar zijn.

De arbeidstijd die de equipes besteden aan onder meer de volgende activiteiten, wordt niet in

rekening gebracht:

e bezoeken en contacten voor een gehospitaliseerde patiént met het oog op het ontslag uit het
ziekenhuis (voorbereiding van de terugkeer naar het thuismilieu) ;

e bezoek (in een ziekenhuis) aan een reeds begeleide patiént, bij heropname ;

e rouwbezoeken aan de omgeving van de patiént na diens overlijden ;

verplaatsingstijd (voor bezoeken aan patiénten, codrdinatievergaderingen en contacten met

de zorgverleners van de eerste lijn) ;

telefonische opvang en informatie aan palliatieve patiénten en hun omgeving ;

vorming en begeleiding van vrijwilligers ;

vorming voor de leden van de equipe zelf (cf. verplichtingen van de overeenkomst);

vorming en algemene sensibilisering rond palliatieve zorg gegeven door de leden van de

equipe aan huisartsen, thuisverpleegkundigen en het brede publiek ;

e de eigen teamvergaderingen van de leden van de equipe.

Er zijn aanwijzingen (geen harde gegevens) dat sommige equipes zeer veel tijd investeren in
bepaalde van deze nevenactiviteiten. Sommige activiteiten zijn absoluut noodzakelijk voor het
vervullen van de opdrachten van de equipe, bijv. de verplaatsingstijd voor o.m. huisbezoeken
en het voorbereiden van het ontslag uit het ziekenhuis.

Voor andere activiteiten rijst echter de vraag of de equipes hun werkterrein niet aan het verbre-
den zijn (bijv. rouwbezoeken). Bepaalde noodzakelijke activiteiten zoals vorming inzake pallia-
tieve zorg vallen onder de verantwoordelijkheid van het samenwerkingsverband en moeten
van daaruit gefinancierd worden.

Het deel van de arbeidstijd dat besteedt wordt aan activiteiten van het samenwerkingsverband
mag niet gefinancierd worden met Riziv-middelen en mag bijgevolg niet opgenomen zijn in het
personeelskader van de overeenkomst met het RIZIV.

Arbeidstijd — cijferanalyse

De gemiddelde arbeidstijd die equipes (per voltijds therapeutisch personeelslid, artsen inbe-
grepen1) besteden aan tussenkomsten die kunnen aanleiding geven tot de uitbetaling van een
forfait, verschilt bijzonder sterk van equipe tot equipe. Waar equipe 1 gemiddeld slechts 88
uur (per VTE) besteedt, is dit voor equipe 27 niet minder dan 1.349 uur.

Normaliter werkt een voltijds personeelslid effectief 1.710 uur per jaar (225 werkdagen x 7,6
uur). Sommige equipes besteden dus veel tijd aan tussenkomsten die aanleiding kunnen geven
tot de uitbetaling van een forfait, terwijl andere equipes zeer zwak scoren.

Het gewogen gemiddelde2 van alle equipes samen geeft aan dat per voltijds therapeutisch
personeelslid 565 uur wordt besteed aan (vergoedbare) tussenkomsten voor de in de overeen-
komst voorziene kernactiviteiten. In verhouding tot de jaarlijkse werktijd van een voltijdse kracht
(1.710 wur), lijkt dit vrij weinig tijd te zijn.

! Met het therapeutisch personeel wordt al het medisch en paramedisch personeel bedoeld dat niet als adminis-
tratief personeel is aangeworven. Ook de psycholoog en/of de maatschappelijk assistant waarover sommige
equipes beschikken, behoort hier toe, tenzij deze is aangeworven in de functie van administratieve kracht waarin
de overeenkomst voorziet.

2 Bij de berekening van het gewogen gemiddelde wordt rekening gehouden met de omvang van het therapeutisch
personeelskader van iedere equipe: grotere equipes wegen in die berekening dus zwaarder door dan kleinere
equipes.
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Daarenboven situeren 15 van de 27 equipes waarvoor deze gegevens beschikbaar zijn, zich
onder dit gewogen gemiddelde.

Als verklaring voor deze verschillen wijzen sommige equipes naar de verplaatsingstijd (o.m.
voor huisbezoeken) die niet geregistreerd wordt. Sommige equipes zijn in een groot gebied ac-
tief (soms een volledige provincie) en stellen dat zij daardoor zéér véél tijd moeten besteden
aan verplaatsingen. Overigens wijzen ook equipes die in een kleiner gebied actief zijn (bijv. het
Brussels Gewest of Antwerpen-Stad en omgeving) dikwijls op verplaatsingsproblemen door fi-
les. Toch lijken de vastgestelde verschillen tussen de equipes onderling te groot om deze te
kunnen verklaren op basis van verschillen in verplaatsingstijd.

Vanuit de equipes wordt dikwijls ook benadrukt dat zij nog maar enkele jaren actief zijn1 en dus
nog relatief nieuw zijn en dat er voor hun werking nog geen uniform, algemeen aanvaard
model is. Sommige equipes geven er de voorkeur aan vrij sterk bij de patiént aanwezig te zijn
via huisbezoeken, daar waar andere equipes bewust er voor kiezen om het aantal huisbezoe-
ken te beperken en hun opdracht gedeeltelijk te realiseren via (dikwijls telefonische) contacten
met de eerste-lijn-zorgverleners van de patiént, de patiént zelf en diens omgeving. Dat er in de-
ze nog jonge sector grote verschillen worden vastgesteld qua werkingspraktijk, is volgens vele
equipes dan ook normaal.

Conclusie

Rekening gehouden met het beperkt aantal uren dat vele equipes aan de in de overeenkomst
voorziene kernactiviteiten besteden, kan nu reeds de vraag worden gesteld of vele palliatieve
equipes niet te veel tijd besteden aan zaken die niet wezenlijk tot hun opdracht in het kader van
de ziekteverzekering behoren. Het lijkt wenselijk dat de equipes terzake snel zo veel mogelijk
duidelijkheid verschaffen.

Rekening gehouden met de vastgestelde werkingspraktijk, zou het naar de toekomst toe ook
kunnen aangewezen zijn om geen verdere uitbreidingen van de equipes (die verder gaan dan
de huidige criteria voor uitbreiding) te realiseren zonder de vergoedingsvoorwaarden van de
overeenkomst fundamenteel aan te passen.

Zoals reeds vermeld mag krachtens de huidige overeenkomst per patiént slechts een eenmalig
forfait worden aangerekend. Om dit (vrij hoge) forfait te mogen aanrekenen (gemiddeld
1.635,71 EUR of 65.956 BEF) moet slechts aan vrij minimale voorwaarden worden voldaan.
Aangezien vele equipes in de praktijk relatief weinig tijd lijken te besteden aan de kernactivitei-
ten van de overeenkomst, lijkt het aangewezen de vergoedingsvoorwaarden méér te enten op
de werkelijke tussenkomsten die een equipe voor een patiént heeft verricht.

6. Reflecties vanuit de sector
o Vele equipes kunnen op basis van de huidige criteria van de overeenkomst niet verder uitbrei-
den maar een deel ervan is wel vragende partij. Sommige equipes beweren dat zij met de be-
schikbare financiéle middelen onmogelijk kunnen tegemoetkomen aan alle vragen van pati-
enten en hun zorgverleners van de eerste lijn.
Er zijn dan ook equipes die met (precaire) middelen van buiten de overeenkomst reeds extra-
personeel hebben aangeworven. Volgens bepaalde equipes die in dat geval verkeren, dreigt
echter een faillissement indien er geen structurele financiering van het extra-personeel komt
via de RIZIV-overeenkomst.

! Equipes die toch al wat langer actief zijn, hebben — voér het sluiten van de RIZIV-overeenkomst in 1999 - dikwijls jaren
gewerkt met een zeer beperkte financiering en een zeer gering personeelskader.
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Vanuit de kleinste equipes (met slechts 2 VTE verpleegkundigen) wordt dikwijls ook benadrukt
dat het met dergelijke kleine equipe onmogelijk is 24 uur op 24, 7 dagen op 7, tussen te ko-
men indien nodig. Menselijk-organisatorisch zou dat voor die kleine equipes absoluut niet
haalbaar zijn. (Ter zake blijkt weliswaar uit de activiteitenverslagen dat de meeste equipes
slechts weinig ’s nachts en op zon- en feestdagen tussenkomen', zodat die permanente be-
reikbaarheid” in de praktijk misschien toch niet zo zwaar weegt.)

Het werk van verpleegkundigen kan onvoldoende geévalueerd worden : de verplaatsingstijd
wordt niet in rekening gebracht evenmin als de tijd nodig voor vorming.

7. Aandachtspunten op cliéntenniveau (microniveau) en organisatieniveau (meso-

niveau)

Het lijkt aangewezen op korte termijn iets te doen aan de problemen van sommige equipes en
de huidige criteria voor uitbreiding van de equipes zo te wijzigen dat ook equipes die momen-
teel niet in aanmerking komen voor een uitbreiding, in de toekomst wel kunnen uitbreiden. Dit
zou wel moeten gekoppeld worden aan een fundamentele aanpassing van de huidige vergoe-
dingscriteria van de overeenkomst, zodat een realistische vergoeding wordt uitbetaald voor de
werkelijke (door de overeenkomst beoogde) tussenkomsten van de equipe.

Ook zou het kunnen aangewezen zijn om de kleinere equipes omwille van de organisatie van
de permanente bereikbaarheid een personeelskader van drie voltijdse verpleegkundigen toe
te kennen, zoals die equipes vragen. Ook deze wijziging zou kunnen gekoppeld worden aan
een fundamentele aanpassing van de vergoedingscriteria van de overeenkomst.

Het nadeel van een dergelijke verhoging van de personeelsomkadering van alleen de kleinere
equipes is dat de proportionaliteit die in de huidige financieringswijze is ingebouwd, deels
wordt doorbroken. Grotere equipes zouden kunnen inroepen dat zij verhoudingsgewijs minder
personeel hebben dan kleinere equipes. Grotere samenwerkingsverbanden die voor hun
equipe ook van deze maatregel zouden willen profiteren, zouden, om hun (totale) omkadering
te verhogen, zich eventueel zelfs kunnen opsplitsen in kleinere samenwerkingsverbanden,
mits de bevoegde Gemeenschappen en Gewesten bereid zouden zijn om die kleinere sa-
menwerkingsverbanden te erkennen.

De vraag rijst of de verplaatsingstijd niet kan verminderd worden, door binnen één equipe aan
bepaalde teamleden een specifieke geografische sector toe te wijzen (sommige equipes wer-
ken zeker al zo).

Welk van beide werkmodellen (vele huisbezoeken of minder huisbezoeken maar veel telefoni-
sche ondersteuning) het beste is, is op basis van de opdrachten die de equipes krachtens de
RIZIV-overeenkomst moeten vervullen, niet zo duidelijk.

In overleg met alle betrokkenen kan gezocht worden naar een consensus-werkmodel dat van
toepassing zou zijn voor alle equipes waardoor ook een opvolging en vergelijking van de acti-
viteiten per equipe mogelijk wordt.

De vraag kan worden gesteld of vele palliatieve equipes niet te veel tijd besteden aan zaken
die niet wezenlijk tot hun opdracht in het kader van de ziekteverzekering behoren.

Mede omwille van de gewijzigde situatie in de thuiszorg ingevolge de introductie van de no-
menclatuur voor palliatieve thuisverpleging lijkt het noodzakelijk om de kernactiviteiten van
een multidisciplinaire begeleidingsequipe te herdefiniéren.

' Nochtans wordt voor die onregelmatige prestaties aan de verpleegkundigen van de equipes een forfaitaire toe-
slag van 11% op hun bruto-maandloon uitbetaald, ongeacht of ze al dan niet onregelmatige prestaties hebben

verricht.

2 De overeenkomst voorziet weliswaar dat (een lid van) de equipe op ieder moment moet kunnen worden bereikt.
Dit betekent echter niet noodzakelijk dat iedere patiént, zijn omgeving of de betrokken zorgverleners van de eer-
ste lijn ten allen tijde de equipe rechtstreeks moeten kunnen contacteren. De overeenkomst verbiedt zeker niet
dat vragen in eerste instantie door een andere dienst of zorgverlener worden opgevangen die dan, indien nodig,
de equipe kan bereiken en inschakelen.
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Momenteel is weinig of niet geweten of de zorgverleners van de eerste lijn (huisartsen en
thuisverpleegkundigen) tevreden zijn over de samenwerking met de equipes. Nochtans zijn de
equipes opgericht (en gefinancierd) met de bedoeling een aanvullende bijdrage te leveren in
de zorg aan palliatieve patiénten en de eerste lijn te ondersteunen, als die zorg problemen
stelt, om zo uiteindelijk te komen tot een optimale palliatieve zorgverlening in het thuismilieu.
Opvolging en evaluatie van de samenwerking tussen de equipes en de eerste-lijn-
zorgverleners kan de kwaliteit van de zorgverlening en van de werking van de equipes ten
goede komen.

8. Aandachtspunten voor het beleid (macroniveau)

Uit dit rapport blijkt onder meer dat de activiteitenverslagen van de equipes op bepaalde pun-
ten onvoldoende gegevens bevatten en onvoldoende gestandaardiseerd zijn. Teneinde op
termijn een beter zicht te krijgen op de reéle activiteiten van de equipes moet prioritair gewerkt
worden (in overleg met de equipes) aan een gestandaardiseerde vorm van registratie van de
activiteiten van de multidisciplinaire begeleidingsequipes.

In de huidige financieringsregeling wordt de (maximale) omkadering van een palliatieve equi-
pe louter bepaald door het aantal inwoners van het gebied waarin een equipe actief is. Dit
criterium houdt helemaal geen rekening met het werkelijk aantal personen dat in een bepaald
gebied thuis sterft of met andere factoren zoals de leeftijdspiramide van de regionale bevol-
king, de aanwezige zorgvoorzieningen, de cultuur inzake thuis sterven, enz.

Onder meer onder invioed van de veroudering van de bevolking zullen de leeftijdspiramides
per regio verschillen waardoor mogelijk markante verschillen kunnen ontstaan inzake de regi-
onale behoeften aan palliatieve zorg. Volgens de leeftijdsstructuur van het patiénteel van de
equipes is 74,2% van de begeleide patiénten reeds ouder dan 60 jaar.

De huidige criteria om de maximale omvang van de omkadering van een equipe te bepalen
volgens de verdeelsleutel van het inwonersaantal uit de regio lijkt in deze context niet langer
houdbaar. Het is daarom aangewezen te evolueren naar een fundamentele wijziging van de
vergoedingsmodaliteiten en te zoeken naar een andere verdeelsleutel voor de financiering van
de personeelsomkadering van de equipes waarbij meer nadruk gelegd wordt op de werkelijke
tussenkomsten van de equipes voor hun patiénten.
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HOOFDSTUK 2 — PALLIATIEF FORFAIT - 1999

De forfaitaire tegemoetkoming van de ziekteverzekering voor palliatieve thuispatiénten wordt
kortweg “palliatief forfait” genoemd.

Sinds 1 januari 2000 verleent de verplichte ziekteverzekering een forfaitaire tussenkomst in de kosten
voor geneesmiddelen, hulpmiddelen en verzorgingsmiddelen die nodig zijn voor de verzorging thuis
van palliatieve patiénten.

1. Doelgroep : Over welke patiénten gaat het ?

Artikel 3 van het koninklijk besluit van 2 december 1999 (BS van 30 december 1999 — Ed. 2)1 be-

vat een precieze definitie van wat onder een palliatieve thuispatiént moet worden verstaan. Het

moet gaan om een patiént :

o die lijdt aan één of meerdere irreversibele aandoeningen;

o die ongunstig evolueert, met een ernstige algemene verslechtering van zijn fysieke/psychische
toestand;

o bij wie therapeutische ingrepen en revaliderende therapie geen invloed meer hebben op die on-
gunstige evolutie;

e bij wie de prognose van de aandoening(en) slecht is en het overlijden op relatief korte termijn
wordt verwacht (levensverwachting van meer dan 24 uur en minder dan drie maand);

e met ernstige fysieke, psychische, sociale en geestelijke noden die een belangrijke tijdsintensie-
ve en volgehouden inzet vergen;

¢ indien nodig wordt een beroep gedaan op hulpverleners met een specifieke bekwaamheid, en
op aangepaste technische middelen;

e met een intentie om thuis te sterven, en die voldoet aan de voorwaarden die in het aanvraag-
formulier voor de tegemoetkoming zijn opgenomen.

2. Omschrijving van de maatregel : Welke kosten worden ten laste genomen ?
De tegemoetkoming dekt een uitgebreid gamma van geneesmiddelen en hulp- en verzorgingsmid-
delen nodig voor de thuisverzorging van palliatieve patiénten.

Artikel 1 van het koninklijk besluit geeft een exemplatieve opsomming van de drie categorieén
prestaties. Het gaat om verstrekkingen zoals analgetica en anti-emetica (bij de geneesmiddelen),
sondes, pijnpompen (bij de verzorgingsmiddelen) en speciale matrassen en urinalen (bij de hulp-
middelen). Voor wat betreft de geneesmiddelen moet opgemerkt worden dat de tegemoetkoming
bedoeld is als terugbetaling van geneesmiddelen waarvoor anders geen ZIV-tussenkomst bestaat,
maar ook als dekking van de persoonlijke aandelen voor de terugbetaalde geneesmiddelen.

Verder moet onderlijnd worden dat het hier gaat om een forfaitaire kostendekking waarbij dus bij de
berekening van de tegemoetkoming vertrokken werd van gemiddelde kosten. De tegemoetkoming
bedraagt 483,39 EUR (19.500 BEF) voor dertig dagen.

3. Aanvraagprocedure

Er moeten geen facturen of betalingsbewijzen worden bijgehouden en voorgelegd; het indienen
van de aanvraag volstaat. Dat moet gebeuren door de huisarts, die het aanvraagformulier moet in-
vullen. De huisarts maakt het formulier per post over aan de adviserend geneesheer van de verze-
keringsinstelling van de patiént. Het versturen van het formulier met de post geldt als medische
kennisgeving en opent het recht op de tegemoetkoming (artikel 4 en 5, § 1 van het koninklijk be-
sluit). De verzekeringsinstelling betaalt de 483,39 EUR (19.500 BEF) onmiddellijk na ontvangst van
deze kennisgeving op het rekeningnummer dat op het formulier is vermeld.

! Koninklijk besluit van 2 december 1999 tot vaststelling van de tegemoetkoming van de verplichte verzekering
voor geneeskundige verzorging voor geneesmiddelen, verzorgingsmiddelen en hulpmiddelen voor palliatieve
thuispatiénten, bedoeld in artikel 34, 14°, van de wet betreffende de verplichte verzekering voor geneeskundige
verzorging en uitkeringen, gecodérdineerd op 14 juli 1994.
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Het bedrag blijft integraal verworven, ook als de patiént binnen de dertig dagen (en dus bijvoor-
beeld ook binnen de week) zou overlijden.

Het bedrag is een tweede keer verschuldigd indien de patiént, na afloop van de dertig dagen na de
kennisgeving, blijft voldoen aan de voorwaarden vermeld in punt 1 en na het volgen van dezelfde
procedure. Er dient dus een tweede aanvraagformulier overgemaakt te worden aan de verzeke-
ringsinstelling.

Evaluatie budgettaire uitgave (financieel perspectief)
De evolutie van de budgettaire uitgaven en het aantal toegekende forfaits toont volgend resultaat :

Tabel 8 : uitgaven voor palliatief forfait

Palliatief forfait 2000 2001 2002 2003
Uitgaven in EUR 3.819.945 5.573.217 6.836.062 7.140.589
Aantal gevallen 7.903 11.534 14.145 14.770

Bron : RIZIV — Dienst voor geneeskundige verzorging - actuariaat

Dit zijn de geboekte uitgaven voor de jaren 2000 tot 2003.

Evaluatie globaal: analyse en cijfergegevens

Aan de hand van enerzijds gegevens opgevraagd bij de VI's en anderzijds reguliere statistische
informatiestromen kan de doelgroeppopulatie van patiénten die het palliatief forfait ontvangen heb-
ben, bestudeerd worden. De evolutie van het aantal forfaits kan opgevolgd worden.

In het bijzonder is navraag gedaan over de plaats van overlijden om te weten te komen of de intro-
ductie van het palliatief forfait een verschuiving van overlijden in ziekenhuis- of instellingsverband
teweeggebracht heeft ten gunste van het overlijden thuis. Dit is immers de uiteindelijke doelstelling
van het palliatief forfait alsook van de andere maatregelen genomen in het kader van het palliatief
beleid.

5.1. Evolutie aantal forfaits
Tabel 9 : Evolutie van het aantal palliatieve forfaits
2001 2002 2003
eerste forfait aanvraag 9.249 10.432 10.701
vernieuwing 2.285 3.713 4.069
overlijden < 30 dagen 45,08% 44,40%
overlijden <60 dagen 57,09% 56,20%
aantal forfait aanvragen
maandelijks gemiddelde 961 1179 1231
Bron : RIZIV — Dienst voor geneeskundige verzorging - actuariaat
5.2. Verdeling in functie van de plaats van overlijden
Bevraging van de verzekeringsinstellingen geeft volgende informatie over de plaats van overlij-
den van de populatie van patiénten die het palliatief forfait ontvangen hebben.
Het overlijden in een ziekenhuis is gedefinieerd op basis van een gefactureerde hospitalisatie-
dag op de dag van overlijden of de dag voordien.
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Tabel 10 : Plaats van overlijden

2001 2002 2003
plaats van overlijden :
overlijden in ziekenhuis 17% 19%
overlijden buiten ziekenhuis 83% 81%
overlijden buiten ziekenhuis:
overlijden thuis 53% 53%
overlijden elders 30% 28%

Bron : RIZIV — Dienst voor geneeskundige verzorging - actuariaat

Verdere verfijning van het percentage van overlijden van palliatieve patiénten, in functie van al
dan niet gebruik van thuisverpleging, laat ook toe informatie te verzamelen over de plaats van
overlijden.

Tabel 11 : Plaats van overlijden — met of zonder thuisverpleegkundige zorg

Plaats van overlijden

ZONDER thuisverpleging

MET thuisverpleging

Thuis 45,32% 56,45%
Ziekenhuis 24,74% 16,41%
Elders 29,95% 27,13%

Bron : RIZIV — Dienst voor geneeskundige verzorging — actuariaat

Uit bovenstaande tabel blijkt dat er een shift is van ongeveer 10% van overlijden in het zieken-
huis naar overlijden thuis bij palliatieve patiénten waarvoor thuisverpleging geattesteerd werd.
Het is uiteraard voorbarig van te concluderen dat dit het gevolg is van de introductie van pallia-
tieve zorgprestaties in de nomenclatuur voor thuisverpleging. Er bestaan immers geen gege-
vens over de plaats van overlijden in de periode voorafgaand aan deze maatregel. Zie ook gra-
fiek 5, p. 72.

6. Aandachtspunten op cliéntenniveau (microniveau) en organisatieniveau (meso-
niveau)
Ten eerste is er een praktisch probleem : heel wat huisartsen kennen het forfait niet of weten niet
hoe ze het moeten aanvragen. Een omzendbrief aan de huisartsen medio 2001 heeft daaraan
blijkbaar niet kunnen verhelpen. Misschien kan overwogen worden het aanvraagformulier op de
RIZIV-website te plaatsen.

De regeling werd vervolgens zo geconcipieerd dat de aanvraag moet gebeuren terwijl de patiént
nog in leven is. Deze vereiste is op praktisch viak zeker te verantwoorden, maar heeft op het ter-
rein al vaak geleid tot onbegrip, teleurstelling en verbittering. Wellicht loont het de moeite deze
voorwaarde te versoepelen.

Meer fundamenteel is de kwestie van de periode die door het forfait gedekt wordt. Die periode
beloopt momenteel tweemaal 1 maand. In 2003 werd het forfait 14.770 maal betaald. In 4.069 ge-
vallen ging het om een tweede betaling. In 44,4 % van de gevallen stierf de patiént binnen de der-
tig dagen, in 56,2 % van de gevallen binnen de zestig dagen (cijfers 2003). Dat betekent dat 43,8
% van de patiénten langer dan twee maanden leeft na het toekennen van het palliatief forfait.

Kan overwogen worden het forfait meer dan twee keer toe te kennen ?

Anno 2004 kan tenslotte ook nog de vraag gesteld worden of het bedrag van 483,39 EUR (19.500
BEF) moet geindexeerd of op een andere manier aangepast worden.

7. Aandachtspunten voor het beleid (macroniveau)
De voorwaarden om het forfait toe te kennen werden later ook aangewend om andere regelingen
voor palliatieve zorgen te normeren. De voorwaarden voor het forfait groeiden zodoende uit tot de
basis van het "statuut” van de palliatieve patiént. In deel 2 wordt daarop dieper ingegaan.
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HOOFDSTUK 3 - THUISVERPLEGING — 2001

Eén van de krachtlijnen van het federale beleidsplan Palliatieve Zorg uit 2000 was het stapsgewijs
integreren van de palliatieve zorg in het bestaande zorgaanbod op eerste-lijn-niveau. In dat kader
heeft de Overeenkomstencommissie verpleegkundigen — verzekeringsinstellingen enkele maatregelen
uitgewerkt.

Op 1 oktober 2001 zijn er forfaitaire honoraria en supplementen voor de verpleging van palliatieve pa-
tiénten in de nomenclatuur thuisverpleging ingevoerd. Het persoonlijk aandeel van de palliatieve pati-
ent voor de verpleegkundige verzorging wordt vanaf diezelfde dag afgeschaft.

1. Doelgroep
De rechthebbenden aan wie de forfaitaire tegemoetkoming van 483,39 EUR (19.500 BEF) is toe-

gekend (art. 3 van het KB van 2 december 1999) vallen onder deze maatregel.

2. Omschrijving van de maatregel
Invoering va