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Voorwoord

Niets zo moeilijk als het schrijven van een voorveb@lthans zo lijkt het toch. Wat echt
moet verteld worden, volgt. Wat er aan dat ‘veet@llvoorafging is een lange periode van
‘luisteren’, ‘ervaren’, ‘doorleven’, ‘worstelen’...nekan in dat korte beslag van €én pagina
niet weergeven worden. Het verhaal had dan ookgeeg woorden. Wel vage contouren,
een bepaalde kleur, een soort brommende ondedearzekere lichtintensiteit, een min of
meer gekende smaak, een geur...Zo moeilijk te onjgehrimaar zeker héél erg aanwezig.
Een verhaal dat gaandeweg vorm kreeg, gevuld wetdtakjes van andere verhalen,
geschaafd en geschuurd werd door het telkens ogrieeuertellen.

Heel veel dank gaat dan ook naar de (levens)warthaln velen wiens pad ik kruiste,
medereizigers voor langere of kortere tijd. Opreahdardering voor de kritische collega’s
en mensen die belangloos dit werk mee vorm hebbesang voor inspirerende docenten en
medestudenten.

Mijn levenspartner en onze kinderen ben ik ergreedgk voor hun geduld en begrip.
Voltijds werken en daarenboven studeren maakteékaaet altijd op dezelfde wijze
aanwezig was.

Met veel plezier denk ik echter terug aan de opigién de inzichten die het bracht,
hetzij in colleges, in gesprekken met medestudenitémde ontdekkingstocht in ideeén in
boeken en artikels. Wat volgt is er, voor een gtugn toch, de neerslag van.

Frank Willeme, juli 2009.
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Verklarende woordenlijst

ADL: activiteiten van het dagelijks leven.

Coda: (ltaliaans: staart) is het deel van een muzikalapositie dat zich na de climax van
het stuk afspeelt, ofwel de eindsectie van een ositip aanduidt. Hier in overdrachtelijke
zin gebruikt als naam voor een palliatief centrariMuustwezel (provincie Antwerpen,
Belgié).

Convenant is elke akte of schriftelijk vastgelegde afsprasdsen een overheid en andere
partijen van privaatrechtelijke aard (of een lagwrerheid).

EAPC: European Association for Palliative Care.

Federale overheid overkoepelende Belgisch overheid van een fedstald die bestaat uit
gewesten en gemeenschappen, namelijk de Vlaamsedasaohap, de Franse Gemeenschap
en de Duitse Gemeenschap onderverdeeld in het ¥&awest, het Waalse Gewest, het
Duitse Gewest en het Brusselse Hoofdstedelijk Gewes

HIV: Human Immunodeficiency Virus.

RIZIV : Rijksinstituut voor ziekte en invaliditeitsveraging. Federaal overheidsorgaan dat
sedert 1963 de ziekteverzekering in beheer heeft.

TOPAZ: naam van dagcentrum te Wemmel (Brussel). Hedrlettiord betekent: ‘Tehuis
voor Psychosociale Oncologie en PAlliatieve Zorg'.

Vlaanderen: deel van Belgi&, met als hoofdstad Brussel. Mg@gbdrdt het Vlaams Gewest
(met of zonder het Brussel Hoofdstedelijk Gewestyagpn ‘Vlaanderen’ genoemd. Het
gewest is een deel van de Belgische structuur @aregnschappen en gewesten (zie ook
‘Federale overheid’). De officiéle taal is NededanDoor de onmiddellijke fusie van de
Vlaamse gewestelijke en gemeenschapsinstellinganlijvhet Waalse Gewest en de Franse
Gemeenschap niét het geval is) bestaan er in jirgktéén aparte diensten, noch
bestuursraden, noch een deelregering voor het \da@&@ewest. De bevoegdheden van het
Gewest zijn vastgelegd in de Belgische GrondweteeBijzondere Wet op de Hervorming
van de Instellingen.

VUB: Vrij Universiteit Brussel.



Abstract

De in het begin jaren negentig ontstane dagceathafeve zorg kenden aanvankelijk
politieke “goodwill”. De toenmalige federaal miréstSociale Zaken Frank Vandenbrouke
maakte bij het begin van het tweede millennium reied vrij voor een proefproject. Tot op
vandaag blijven een structurele financiering erenkng uit. De resterende vijf dagcentra
van de oorspronkelijke elf, trachten aan de hamdcyéermateriaal hun werking en
maatschappelijke relevantie ‘hard’ te maken.

Deze masterscriptie is een ontwerponderzoek naairelkeensystematiek van
moderne overheden waartoe deze dagcentra zichhteugen hebben. Zij wil alternatieven
formuleren die de eisen van deze overheden dekkaartoe wil zij duidelijker in beeld
brengen wat deze dagcentra betekenen voor palkgpiatiénten en hun naasten.

Het opzet van de scriptie is dus eveneens de gmederan de dagcentra Vlaanderen
beter in beeld te krijgen, terwijl een overheidim vraag tot verantwoording daartoe niet
erg stimulerend is. In dit onderzoek zoek ik aamaled van interviews naar wat initieel door
initiatiefnemers met deze zorgvorm bedoeld was,hogige medewerkers dat trachten in
praktijk te brengen en hoe mensen (zowel famibasten als de patiént zelf) deze zorg
ervaren. Het ontbreekt de dagcentra palliatievg aan een gepaste taal om het goede in hun
zorg voor de overheid en tot op bepaalde hoogtevook zichzelf in beeld te krijgen.

Uit de interviews en een kritische lezing van eantal beleidsdocumenten aangaande
de dagcentra palliatieve zorg, kom ik door het leggren van het ingewonnen materiaal aan
een focusgroep, tot een preciezere omschrijvinghetigoede in de zorg van palliatieve
dagcentra. Ik geef op grond van deze bevindingenaanzet tot de ontwikkeling van een
nieuw instrument ter verantwoording aan de overhHgitdoud daarbij rekening met de eisen
van moderne overheden, maar ga, naast louterrogtgge gegevens, op zoek naar een ander
verantwoordingsmodel dat ‘de ziel’ van zorg betérzijn recht laat komen. Dit ontwerp van
een mogelijk nieuw verantwoordingsmodel werd opwi@aan een focusgroep voorgelegd.
Aan de hand van hun kritische bemerkingen komtileém aantal bevindingen,
aanbevelingen en een nieuw verantwoordingsmodel.



|. Introductie

Voorstelling van de onderzoeker, de onderzoeksparti  cipanten
dagcentra palliatieve zorg Vlaanderen, de aanleidin g tot dit
onderzoek, de probleemstelling en vraagstelling en de opbouw van
deze scriptie.

1. De onderzoeker

Sinds 1983 werk ik als sociaal verpleegkundige getafoken in de gezondheidszorg in
Vlaanderen. Mijn (beroepsmatige) omzwervingen hbiecimij op verschillende plaatsen en
in diverse functies binnen dat werkveld. Ik helgeproefd, binnen de setting van een
patiénten rechtenorganisatie, van de eisende schre@ meer erkenning van de patiént in
het toenmalige autoritaire gezondheidsapparaak lpsychiatrie voelde ik de onmacht van
chronisch psychiatrische patiénten en hun famdiehealsook de heroische gevechten van
drugs- en alcoholverslaafden om hun verslavingadeslbe blijven. In wat men hier in
Vlaanderen zo mooi ‘psychosociale revalidatiecemwamt, deelde ik in de hoop van
verdoolde mensen op zoek naar een plekje in oresbiee maatschappij. Ik was getuige
van de vertwijfeling van beginnend dementerendeyasle mensen in een gespecialiseerd
verpleegtehuis. Het mooie maar al te vaak ook losilifke van een ‘goede’ oude dag zag ik
in een prachtig rust- en verzorgingstehuis. Deniitéit van de thuiszorg alsook het
verborgen leed achter de fraaie gevels van grtigésvimaakte ik van dichtbij mee in een
dienst thuisverpleging ergens in een residentiéleegente in het Antwerpse.

Vanuit al die ‘doorzwommen’ watertjes ben ik nudedéien jaar netwerkcodrdinator
van het Netwerk Palliatieve Zorg NoorderkempeNaast de wettelijke netwerkopdrachten
valt onder dezelfde vereniging een thuisbegelegiggipe palliatieve zorg en een
dagcentrum palliatieve zorg. Voor beide ben ik eems eindverantwoordelijke. Ik
participeer dan ook actief in hun dagelijkse wegkiNaast het codrdinerende, educatieve en
vaak meer administratief gerichte werk voor hetveek, leef ik me vooral uit in de
contacten met patiénten en hun naasten. Voor zbvezet ben ik één van de laatste
netwerkcodrdinatoren in Vlaanderen die actief isgeg&eld blijft in het patiéntenwerk. Het
is mijn vaste wil om dat ook zo te houden.

2. De dagcentra palliatieve zorg

Het dagcentrum palliatieve zorg Coda ligt me, nmey dan de thuisbegeleidingsequipe, na
aan het hart. Nog maar een klein jaar tewerkgestdidt netwerk, kon ik deelnemen aan het
EAPC congres te Jeruzalériet dagcentrum palliatieve zorg Coda was eengester, na
een associatie van de palliatieve eenheid Codaietospet een regionaal ziekenhuis, wat
verweesd achtergebleven. De werking stond op egndije ondanks er vooral vanuit de
thuisbegeleidingsequipe palliatieve zorg een beéb@efn dagopvang gesignaleerd werd. Er
was geen betaald personeel meer en er werd eovgtigiogen het dagcentrum te sluiten.

! Door de Vlaamse Overheid 'netwerken palliatievegzgenoemd en door de Federale Belgische Overheid
‘samenwerkingsverbanden palliatieve zorg’ genoeviwahr meer informatie over de achtergronden, wekili
inbedding en opdrachten van deze netwerken ziehdagk//www.palliatief.be/template.asp?f=netwerkeémh
(20 april 2009)

 Meer informatie over deze internationale orgamgspalliatieve zorg te vinden opttp://www.eapcnet.or¢20
april 2009)
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Bezorgd over de toekomst van dit prille initiatigfirak ik in de wandelgangen van het
congres met één van de grondleggers en voorloperde palliatieve thuiszorg, Vifke
Daamen over deze voor Vlaanderen nieuwe hulpverleningavobDatzelfde jaar nog
investeerde de v.z.w. Coda, na verkennende gdspreket Vitke Daamen en Christine
Desendérmet hun engagement om het dagcentrum een nieusvetdd te geven, in een
nieuwe vestiging. Begin 2001 opende het nieuweeldtgem Coda de deuren. Het is als één
van de oudste dagcentra palliatieve zorg in Vlaerdéamen met TOPAZ, waarover
dadelijk meer, en het ondertussen gesloten dageerBethanié van het Sint Jan Ziekenhuis
te Brussel) een beetje een buitenbeentje. Ontstant thuiszorg en Coda Hospice, beide
gebaseerd op het Engelse Hospice-care model,éégbbral de nadruk op de existentiéle,
sociale functie van een dagcentrum en minder opnogelijke palliatief medische. Er is
bewust gekozen voor een kleinschaligheid die géaewak doet aan huiselijkheid en
geborgenheid. In aanvang was het dagcentrum dgendaer week (dinsdag, woensdag en
donderdag) geopend voor maximaal vijf gasten pgr 8ands vorig jaar opende het ook op
maandag en zoekt het meer leefruimte voor de zegen gasten die per dag het centrum
bezoeken.

Dit onderzoek betreft niet enkel het dagcentruniigisdve zorg Coda. De andere
vier overblijvende centra, van de oorspronkelijkedee in Belgié operationeel waren,
participeren eveneens in dit handelingsonderzo®RAZ te Wemmel. Opgericht door Dr.
Prof. Wim Distelmanen verbonden met het ziekenhuis van de Vrij Ussiteit Brussel
(verder VUB) te Jette, heeft haar vestiging in geben van de VUB campus Wemmel. Dit
dagcentrum is tevens het oudste en bovendien geamatrum palliatieve zorg. Gelegen aan
de rand van de grootstad Brussel biedt zij, naast zoor het meer gekende uitbehandelde
oncologische publiek, ook opvang aan HIV-patiéneelieerd aan een ziekenhuis ligt het
accent hier meer op het medisch palliatieve. Dat dohter geen afbreuk aan zijn sociale
functie. Gasten ervaren zelfs in hoge mate énrst@mstantie, de onthalende gastvrije
functie (zie interviews in bijlage). Dit dagcentrdmedt opvang aan tien gasten per dag en is
drie dagen per week geopend. Gezien hun aantallgpererde opvangdagen in 2008 werden
er vermoedelijk vaak meer dan tien gasten per gagwangeri.

Dagcentrum De Kust bestaat sinds 2002. Ook hieetisnitiatief uitgegaan van
medewerkers van een regionaal ziekenhuis. De mudsiactrice Christianne Maertens en
Dr. Verhaeghen stonden aan de wieg van het dagoenfranvankelijk werden gasten
opgevangen in de woning van Christianne Maerterteden recht tegenover de toenmalige
hoofdingang van het Oostendse Henri Serruysziekenbood men hier opvang aan een
beperkt aantal mensen. Het waren meestel pallapatiénten die in het ziekenhuis niets
meer te zoeken (te verwachten) hadden. Ze wareal tdwzwak om thuis voor zichzelf in te

¥ momenteel is zij betrokken bij de inloophuizen d&nVviaamse Kankerliga. Zie ook
http://www.pnat.be/palzorg.shtnfittp://www.tegenkanker.be/turnhofit4 april 2009) en
http://ellys.skynetblogs.be/post/4175207/nieuw-ambuis-in-turnhout14 april 2009)

4 Christine Desender volgde haar opleiding palliatieorg bij Zuster Leontine in het Sint Janziekdste
Brussel. Haar eindwerk handelde over de wenselijkihn palliatieve dagcentra in Belgié. Zij lag daan de
basis van het ondertussen gesloten dagcentrumrBétfiat 2006 was zij de voorzitster van de werkgro
dagcentra palliatieve zorg Vlaanderen binnen defegi¢ Palliatieve Zorg Vlaanderen. Tot op vandaaj de
stuwende kracht achter het dagcentrum van Codaremeer gewaardeerde collega.

® zie voor meer informatigittp://www.coda-
palliatievezorg.be/index.php?option=com_content&wiarticle&id=3:dagcentrum&catid=3:dagcentrumé&ltem
id=3 (14 april 2009)

® Toenmalig voorzitter van de Federatie PalliatiZeeg Vlaanderen. Nu voorzitter van de
Euthanasiecommissie en oprichter van LEIF (LeverkeInformatie Forum). Zie ookttp://www.leif.be/(21
april 2009)

" zie voor meer informatidittp://www.netwerk-omega.be/topaz/wat.ht2i april 2009)




staan of hadden onvoldoende opvang. Het comfadeemabijheid van een ziekenhuis waren
noodzakelijk. Het fungeerde als een ‘transit’ viainamurale medische zorg naar de
palliatieve thuiszorgsituatie. Vanaf 2004 heeftdegcentrum, mits de nodige financiéle
steun van het ziekenhuis, een woning kunnen veeweaan de rand van de Oostendse
agglomeratie. Het heeft echter op een haar na gekthf ook dit dagcentrum was ter ziele
gegaan. Vorig jaar is het centrum, gezien de apestie financiéle onzekerheid, een tijdje
gesloten gebleven, maar vanaf december 2008 teitugt drie dagen per week geopend. Het
heeft een maximale capaciteit van zes opvangmkbetien per dag. De huidige gasten
komen hoe langer hoe meer op doorverwijzing vasdrtsengeneeskunde en in mindere
mate op doorverwijzing van het ziekenhuis. Het gegan van een huisarts in de dagelijkse
werking van het centrum speelt daarin een beldmgegn rol. Ondanks de origine vanuit een
ziekenhuis, omschrijft het dagcentrum zichzelfesda gemengde palliatief medische/sociaal
dagcentrunf.

Dagcentrum Heidehuis te Brugge, om in de West-V&eaoontreien te blijven, werkt
net zoals Coda buiten een ziekenhuis, wordt beltmydhet regionale netwerk palliatieve
zorg en werkt nauw samen met de thuisbegeleidingsegalliatieve zorg. Geinspireerd
door de bestaande dagcentra TOPAZ en Coda, diart&enne Mullie, anesthesist en
‘founding father’ van het netwerk in de Brugse cegp 21 juni 2002 het dagcentrum
Heidehuis. Hij wist de toenmalige minister Frankndanbroucke te motiveren om de
officiéle opening op zich te nemen. De toespraako@i minister hield onder de titel “Een
gezondheidszorg op mensenmaat kan niet zondeatmH zorg® klonk toen voor alle
dagcentra nog hoopvol. De realiteit van het connenet het RIZIV® van datzelfde jaar
deed het enthousiasme echter snel bekoelen. Maeowa later in de analyse van de
beleidsdocumenten meer. Dit dagcentrum is evengendagen per week geopend en heeft
vooral een existentieel/sociale inslag. Dat nedgttweg dat er passende en noodzakelijke
medische-palliatieve verstrekkingen kunnen gegewaiaen. Het dagcentrum profileert zich
echter niet als dusdanig. Het is een kleine lochdesamen gedeeld wordt met de
medewerkers van het netwerk en de thuiszorgegHigieis een soort landhuis, prachtig
gelegen in een domein van een kloostercongre@2gilke hier wordt gemikt op een
opvangcapaciteit van vijf, maximaal zes palliatipatiénten. Zij maakten een mooi
videofilmpje over hun werking. Men kan het bekijkem YouTube! Opvallend is dat
Heidehuis zijn naam van dagcentrum palliatieve zoeg zoals TOPAZ, veranderd heeft in
‘Supportief’ dagcentrum. Ook De Kust heeft het wbgnalliatief’ van zijn toegangsdeur
geweerd.

In de reis door Vlaanderen keren we terug naarolncie Antwerpen. Ontstaan
vanuit het ziekenhuis Sint Camillus en nu gehuisiede nieuwe gebouwen van de
palliatieve eenheid van het Augustinusziekenhumméw we in onze verkenningronde aan bij
het dagcentrum Sint Camillus. Pas ontstaan nadeidarg van de proeffinanciering is dit
vermoedelijk het ‘jongste’ dagcentrum. Zuster Enia de Gasthuiszuster en Prof. Dr. Bart
Van Den Eynde van het Augustinusziekenhuis liggeame de basis van het ontstaan. Sinds
2005 wordt het geleid door Dr. Peter De Meulendauiesarts en huidig voorzitter van de
werkgroep palliatieve dagcentra van de Federatlafave Zorg Vlaanderen. In zijn

8 Informatie over het dagcentrum op de website \etrzlekenhuis:
http://www.henriserruysav.be/html/algemeneinfo/algaeinfo/dekust.htn{|17 april 2009)

° http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/T-0206&1 (17 april 2009)

19 Rijksinstituut Ziekte en Invaliditeitsverzekerinfigderaal overheidsorgaan dat de ziekteverzekémibgheer
heeft. De teksten van die convenant zijn in derim@tarchieven niet terug te vinden. In de bijlabeb ik een
kopij van de orginele overeenkomst ingesloten.agign, 148-176.

M http://www.youtube.com/watch?v=-cR7fVcUp{AL7 april 2009) en voor ander informatie:
http://www.pzwvl.be/netwerken/noord_west_vlaandépatiatieve zorg.asp?id=117 april 2007)




huidige werking doet dit dagcentrum het sterkskdamaan de werking van de Kust in zijn
aanvangsjaren. Men vindt er mensen die vanuitiekéahuis participeren aan de activiteiten
van het dagcentrum en zo de overgang ziekenhuis-glemakkelijker kunnen maken. In zijn
informatiebrochure stelt het dagcentrum zich vdsmaedisch palliatief en als sociaal.
Vanuit het centrum kan men bijvoorbeeld speciaicste consulten in het ziekenhuis
aan\llzragen. Het is vier dagen per week geopendefhriaente voor zes tot acht gasten per
dag:

Bovenstaande dagcentra zijn de laatste vijf oedside centra van de
oorspronkelijke elf. Tien zijn in het proefproje@n Vandenbroucke opgenomen geweest.
Eén centrum kon of wilde niet voldoen aan het coané met het RIZIV. Het zwaartepunt
van activiteit heeft altijd in Vlaanderen geleg®ian de elf dagcentra waren er acht in
Vlaanderen gevestigd. Van het wedervaren van déNaalse dagcentra is in Vlaanderen
weinig bekend. In een federale staat blijkt er teeh ‘gescheiden’ huishouden te bestaan
tussen de gemeenschappen. De huidige vijf dagdealiaen zich solidair in dit onderzoek
ingeschreven en er alle medewerking aan verleeadnZ2t is dan ook niet gering.

3. De aanleiding tot dit onderzoek

De in het begin jaren negentig ontstane dagceathafeve zorg kenden aanvankelijk
politieke “goodwill”. De toenmalige federaal mirestSociale Zaken Frank Vandenbrouke
maakte bij het begin van het tweede millennium reied vrij voor een proefproject. Tot op
vandaag blijven een structurele financiering emenkng uit. De resterende vijf dagcentra
van de oorspronkelijke elf trachten aan de handcijiermateriaal hun werking en
maatschappelijke relevantie ‘hard’ te maken. Deasterscriptie wil een ontwerponderzoek
zijn naar de afrekensystematiek van moderne overhe@artoe deze dagcentra zich te
verhouden hebben. Zij wil alternatieven formuledénde eisen van deze overheden dekken,
maar tevens duidelijker in beeld brengen wat degeehtra betekenen voor palliatieve
patiénten en hun naasten.

4. Probleemstelling en vraagstelling

De centrale vraag die aanleiding geeft tot dit onokek is: “Kunnen we duidelijker in beeld
brengen wat de dagcentra palliatieve zorg betekenenmensen met een ongeneeslijke,
palliatieve aandoening en alsnog voldoen aan @m ersb.t. de afrekensystematiek van
moderne overheden?” Deze vraag vindt zijn gronakeinarenlang streven van de dagcentra
palliatieve zorg Vlaanderen naar erkenning en sirate financiering. De in hoofdzaak
kwantitatieve cijfergegevens die aangeleverd werlesngen onvoldoende in beeld wat er
echt speelt. De voorlopige beperkte financieringijeielijke erkenning van de Vlaamse
overheid hebben zelfs niets met de centrale aeitivian de dagcentra van doen. Het dwingt
de dagcentra tot het verantwoorden van kostenmom@@n van activiteiten die niets te
maken hebben met hun zorgende opdracht. De verardimgen zijn niet alleen niet
representatief voor de initiéle beweegredenen eanitdatiefnemers van deze dagcentra, zij
dekken die zelfs niet af. De dagcentra ervare ais ‘living contradictions®.

In de loop der jaren is er nochtans een grote ledeeml verantwoording afgelegd. Er zijn
ondertussen honderden patiénten en hun verwargeradide dagcentra gebruik gemaakt

2 na enig zoekwerk op de website van de Gasthuiszusintwerpen kon ik informatie vinden over het
dagcentrum:
http://www.gza.be/website/axiwcm20.nsf/activedocnte©8B161671FA19947C12570DEO03AD908?0penD
ocument&language=Nederlan{t9 april 2009)

13 MAc NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataindon: Sage Publications

Ltd, 2006, 90.
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hebben alsook hun getuigenissen. Er verschendijketatikelen in krantetf, er waren
reportages op de nationale en regionale televistezrg® en er zijn heel wat parlementaire
vragen gesteld. De Nationale Evaluatiecel Palliati#org heeft een gunstig advies
geformuleerdf’. De Vlaamse Kankerliga betoelaagt de dagcentraabmidovertuigd is van
het nut van deze vorm van palliatieve hulpverlen#igbrengt hierover verslag uit in haar
onderzoeks- en jaarrapportérEvengoed is er de beslissing van een ministerem h
oorspronkelijke proefproject niet meer verder téerenaar aanleiding van het negatieve
evaluatierapport van het RIZI¥}. Het meest recente document betreft het evalaatert
van het Vlaams Agentschap Welzijn en GezondHeit rapport is opnieuw enkel op
cijfergegevens gebaseerd, dit ondanks het feidea&spectie ruimschoots de gelegenheid
heeft gekregen met gasten, vrijwilligers en perstsieden te spreken. De stem van de
palliatieve patiénten en hun verwanten wordt négtaprd en de ervaringen van vrijwilligers
en personeelsleden wordt niet benut. Heel wat aekevinformatie blijft zo buiten beeld.

Met dit handelingsonderzoek willen de dagcenttbapi@ve zorg Vlaanderen een
verantwoording opzetten die én voldoet aan de eigarde overheden én duidelijker in
beeld brengt welke baten palliatieve patiéntenwenrraasten hebben bij opvang in een
dagcentrum.

5. De opbouw van deze scriptie, toelichting bij de hoofdstukken

Na deze korte introductie tot het onderzoek, deeorakker, de onderzoeksparticipanten in
dit onderzoek, een wegwijzer door deze mastereriptaarbij wordt de indeling gevolgd
zoals die geadviseerd wordt in het werk over hangebnderzoek van Jean Mc Niff & Jack
Whitehead, ‘All you need tot know about Action Resd’2° Dit handboek is ten andere de
gids geweest voor dit onderzoek. Voor de goede: alelbegrippen actieonderzoek,
handelingsonderzoek en ontwerponderzoek zullen el@aar gebruikt worden, maar
verwijzen allemaal naar de in origine vanaf denat840 gebruikelijke Engelstalige term
‘Action Research?!

Om beter inzicht te krijgen hoe dit onderzoekstaind is gekomen en wat de
onderzoeker en de onderzoeksparticipanten insgeaeym tot dit onderwerp te komen, is te
lezen in het hiernavolgende hoofdstuk. Het kadedagcentra palliatieve zorg Vlaanderen
in de ruimere ontwikkeling van palliatieve zorghet federale Belgié.

4 0.ain de krant de Standaard:
http://www.standaard.be/Artikel/Detail.aspx?artlkelDST01022000_007&word=dagcentra+palliatieve+zorg
(12 april 2009)

!5 De Vliaamse afdeling van de nationale zender, WR@gmse Radio en Televisie) bracht de dagcentra in
beeld in het programma ‘Koppen’ van 20 decembei7200

8 FOD: Evaluatierapport palliatieve zorg. Verslag ¢ Federale evaluatiecel Palliatieve Zorg, uikgean
het Directoraat-Generaal, Organisatie gezondheidsrorzieningen, Cel Chronische, Ouderen- en Riglia
Zorg, juni 2005, 8 en FOD: Evaluatierapport péikige zorg. Verslag van de Federale evaluatieckibRave
Zorg, uitgave van het Directoraat-Generaal, Orgai@ggezondheidszorgvoorzieningen, Cel Chronische,
Ouderen- en Palliatieve Zorg, mei 2008, 33.

7 http://www.tegenkanker.be/sites/vlk/files/Onderzemipport2004.pgf46 (12 april 2009) en
http://www.tegenkanker.be/sites/vik/files/Jaarrapp®005_DEF.pdf39 (12 april 2009) en
http://www.tegenkanker.be/sites/vik/files/VLK ondeeksrapport 2006.pd50 (12 april 2009) en
http://www.tegenkanker.be/sites/vik/files/VLK jaarglag_2006.pdfl1, 19 e.v. (12 april 2009)

18 Rijksinstituut Ziekte en Invaliditeitsverzekerinfigderaal overheidsorgaan dat de ziekteverzekémibgheer
heeft.

19 Agentschap van de Vlaamse Gemeenschap die onderesinstaat voor inspectie van instellingen en
voorzieningen. Meer informatie dytp://www.zorg-en-gezondheid.be/agentschap.agpf april 2009)

20 MAC NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataimdon: Sage Publications
Ltd, 2006, 202 e. v.

?Lid. 36 e.v.
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Dat brengt ons tot de context waarin dit onderagmloerd wordt. In hoofdstuk drie
belichten we eerst de persoonlijke context vanrdkezoeker. Zijn professionele
achtergrond werd kort toegelicht in I.1. In lll.viordt nader ingegaan wat de onderzoeker
persoonlijk inspireerde. Het ongenoegen met deewijaarop de werking van de dagcentra
naar de overheid moet verantwoord worden (in deete context van toenemende
verantwoordingsdruk) en het uitblijven van een erkig en financiering van deze centra
zijn de directe aanleidingen tot dit onderzoek.|eee van hoofdstuk drie belicht de
theoretische context. Het onderzoeksonderwerp woedttegen het licht van theoretische
beschouwingen uit de literatuur gehouden. Een beoteepten zal dienen als het raamwerk
in de zoektocht naar een andere verantwoordingsudenonderzoek vindt tevens plaats in
een heersende beleidsmatige context. Daarover héwedelerde deel van dit hoofdstuk.

Hoe dit onderzoek tot stand kwam, hoe het gepéemnditgevoerd werd, wordt
uitgelegd in het vierde hoofdstuk. In een vijftaipen wordt in een eerste deel toegelicht hoe
het onderzoeksplan is opgebouwd. Achtereenvolgemek tijdsschaal, onderzoeksplaatsen,
onderzoeksdeelnemers, bronnen en de onderzoekspersnaan bod. Een tweede luik van
dit hoofdstuk belicht de ethische overwegingenwirdt verwezen naar de documenten
zoals de ethische verklaring en de brieven vanadiégcjperende organisaties en de
schriftelijke toestemming van individuele deelnesaer

We komen uiteindelijk bij het eigenlijke onderzaak de onderzoeksgegevens. In dit
vijfde hoofdstuk lichten we toe hoe de gegevengaad, verwerkt en geinterpreteerd
hebben en hoe het ons verder helpt in het vinderega zoekrichting tot anders
verantwoorden. Vooral de analyse van de beleidsdenten aangaande de dagcentra
palliatieve zorg en de analyse van de interviewsarehier een centrale plaats in, alsook het
verloop van het onderzoeksproces via de focusgroepele besprekingen van de voorlopige
bevindingen met de ‘crital friend&’.

Uit het voorgaande volgen de bevindingen van hdewoek. In dit zesde hoofdstuk
vinden we de verwerking van de geanalyseerde gagede reflecties van de focusgroepen
en de kritische bemerkingen van de ‘critical frishdr zal uiteengezet worden waarom deze
andere verantwoordingsvorm de voorkeur geniet bavelere verantwoordingsmodellen en
wat maakt dat de dagcentra hiermee zowel voor elthis de overheid beter in beeld
krijgen wat hun zorg betekent voor gasten, hunlfantiet biedt mogelijk een uitweg uit het
louter cijfermatig verantwoorden en is een aanze¢én andere verantwoordingscultuur.

Afsluitend geven we in hoofdstuk zeven nog eertad@anbevelingen en
slotbedenkingen mee. Wat kan dit onderzoek betekeoer anderen? Wat moet verder
onderzocht worden en hoe? Waartoe heeft dit hargseinderzoek van de dagcentra toe
bijgedragen? Dit scriptieonderzoek is tentatieflaat alle ruimte voor een verder uitwerken
van de problematiek van verantwoorden.

2|d. 74, 82, 84, 100, 104, 112, 116, 158-9,193%fh 2
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ll. Achtergrond van het onderzoek

Historiek van de dagcentra palliatieve zorg Vlaande renin de
ruimere ontwikkeling van palliatieve zorg

In het begin van het twee millennium werd er doofeterale ministers Frank
Vandenbroucke (sociale zaken en pensioenen) eddiaglvoet (consumentenzaken,
volksgezondheid en leefmilieu), ministers in deseepaarsgroene regering in Befgieen
omvattend beleidsplan palliatieve zorg voorgestéMen wenste de palliatieve zorg die eind
jaren tachtig begin jaren negentig zijn intrededdisede Belgische gezondheidszorg verder
uit te bouwerf> Dit beleidsdocument kende vier uitgangspunten:

=

palliatieve zorg als integrerend deel van eaogeheidszorg die zich niet alleen

focust op ‘cure’ maar ook op ‘care’

2. palliatieve zorg die toegankelijk moet zijn vaedereen en die wordt aangeboden
op de plaats die de patiént kiest, met de nadrukwigzorg en thuisvervangende
middens.

3. een ruimere omschrijving van wat palliatievegzoeoogt, m.a.w. meer dan louter
gespecialiseerde pijnbestrijding en symptomatiseieandelingen en ruimer dan
alleen maar terminale zorg.

4. palliatieve zorg wordt aangeboden op vraag apadiént, m.a.w. therapeutische

hardnekkigheid mag niet vervangen worden doorgiadlre hardnekkigheid.

Naast tal van maatregelen ter ondersteuning vakwalitatief hoogstaande palliatieve zorg
werden er middelen vrijgemaakt voor de dagcentii@apave zorg.
Uit het persbericht van 7 september 2000:

“In ons land functioneren reeds enkele dagcentr@eresidentiéle centra voor de opvang
van palliatieve patiénten. Het gaat hier om waakyinitiatieven gezien de centra vooral
complementair zijn aan de thuiszorg én een bel@gondersteuning kunnen geven aan de
mantelzorg.

Bij afwezigheid van mantelzorg bieden zij een akief voor de verzorging thuis.
Toch zijn er nog een aantal fundamentele vragentnubze initiatieven zoals (1) de plaats of
"setting" ervan (ziekenhuis, rusthuizen, afzon@érl(2) hun geografische spreiding en
toegankelijkheid en (3) de omvang en de wijze vemé€iering van deze centra een advies ten
gronde van noodzakelijkheid.

Omuwille van voorgaande redenen en aansluitend omdhdes van de Nationale
Ziekenhuisraad, wordt voorgesteld om enkele vae demtra onder de vorm van een
experiment, te subsidiéred®

Aanvankelijk stelden de ministers voor dit expemin®0.000 Belgisch Franken per jaar
voorop. In dit beleidsplan werd nog niet onmidgleliuidelijk wie er in het experiment zou

%3 Beter gekend als Verhofstadt |, de eerste en wpigrlenige federale regering waarin de ecologiétealev)
betrokken waren. Naast dit beleidsplan palliatize®g, is ook onder deze regering de euthanasiewviatge
goedgekeurd

%4 http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/P-00087 (20 april 2009)

%5 Zie voor een globaal overzicht van de ontwikkelrag palliatieve zorg in Vlaanderen op:
http://www.gezondheid.be/index.cfm?fuseaction=art&al=3329(11 april 2009)

%6 http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/P-00087 (20 april 2009)
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worden opgenomen, noch voor welke periode en ondie modaliteiten dit zou
plaatsvinden.

De enige operationele dagcentra palliatieve zomgmw#oen TOPAZ te Wemmel,
Dagcentrum palliatieve Zorg van het Sint Jan Ziékes hartje Brussel en CODA
Dagcentrum te Gooreind-Wuustwezel, en landelijipgoim de Noorderkempen. Qua opzet
en grootte verschilden deze dagcentra. TOPAZ enJa8mkwamen voort uit een
ziekenhuismidden. Het eerste is het geesteskindl@aadio-oncoloog Wim Distelmans,
professor dokter aan de Vrije Universiteit van Brelstoenmalig voorzitter van de Federatie
Palliatieve zorg Vlaanderen, het tweede ontstdataipalliatieve eenheid van Zuster
Leontiné’, arts en voorvechtster van de palliatieve zorglaanderen. Het dagcentrum
palliatieve zorg Coda ontstaat bij een hospice.gtipft door vrijwilligers en geinspireerd
door de Engelse Hospicebeweging van Cicely Saunderkte dit hospice autonodfren
werd volledig gefinancierd vanuit giften.

Ook in opzet zijn er markante verschillen. Topagkeijn locatie op een campus te
Wemmel, heeft er veel ruimte en kan daardoor taggd€len en meer opvangen per dag. Zij
worden in de grootstad Brussel naast de uitbehdad®icologische patiénten eveneens
geconfronteerd met HIV-patiénten. Mede daardooeiken zij ook jongere patiénten en
kennen een meer medische benadering. Het dagcenamur. Leontine is kleinschaliger,
beperkt zich tot enkele gasten per dag. Door dedding binnen het ziekenhuis en de
onmiddellijke nabijheid van de palliatieve eenhisiér ook hier meer oog voor mogelijke
medische interventies. Het dagcentrum van Coda magelijk nog bescheidener. Geopend
in 1997 wil het vooral occasionele opvang biedenlliatieve patiénten die overdag
onvoldoende thuiszorg krijgen. Vooral gericht optlig@iszorgsituatie en verbonden met een
hospice, los van het ziekenhuisgebeuren, ligt deukshier vooral op de sociale functie en in
mindere mate op de medische.

Met deze ‘realiteiten’ houdt de beleidsnota rekgniDe proeffinanciering moet de
bestaande werking groeikansen geven. Uit dit erpari zou duidelijker worden welke de
mogelijke doelgroepen zijn, waar deze dagcentraibgsbed worden en hoe ze structureel
verder kunnen gefinancierd worden. De middelerirdae beleidsnota vooropgesteld
worden, worden via een bestaand administratiefaorg@rdeeld. In zijn toespraak met de
titel “Een gezondheidszorg op mensenmaat kan nieder palliatieve zord® ter
gelegenheid van de officiéle opening van het dagaenHeidehuis te Brugge op 21 juni
2002, legt minister Frank Vandenbroucke deze vemamtdelijkheid bij het RIZIV?°

27 Zuster Leontine maakte een opmerkelijke carrifieehaar beroepsstudie Handel, treedt ze op 27ejarig
leeftijd binnen bij de Gasthuiszusters, gaat ehalpverpleegkundige werken in het Sint Janshoabpita
Brussel, studeert af als geneesheer en wordt kegrdieiisdirectrice. Zij is de eerste in Vlaanderaneagn
palliatieve eenheid opentww.kuleuven.be/ck/2005 06/13/ck17-sntine.php (20 april 2009)0ver het
leven en werken van Zuster Leontine, zie:o@kw.braambos.be/tv/date/1989/1989-10-02/TV-19936A17
(20 april 2009)

%8 Bij het ontstaan van Coda Hospice in 1996 wasengegelgeving, noch financiering voor palliatieve
eenheden. Door de gedrevenheid van een huisaemsreverpleegkundige werden er met de nodige
inspanningen voldoende financiéle middelen gevormerzonder inmenging van een ziekenhuis een hospice
de geest van een de Engelse hospices op te riéhder.autonomie was van korte duur. In 1999 wedten
palliatieve eenheden erkend en gefinancierd, maabthnen de ziekenhuizen. Alleen door een affdiatet
een regionaal ziekenhuis kon Coda Hospice verdekemeals een palliatieve eenheid stand-alone. Het
dagcentrum, eveneens geinspireerd op de Engelsai@aynits, werd niet opgenomen in de associatie en
kwam van dan onder het beheer van het Netwerkafalle Zorg Noorderkempen.

29 Zie voetnoot 9.

%0 Zie voetnoot 18.
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Dit federaal overheidsorgaan dat de Belgische eugtzekering in beheer heeft, is volgens
minister Vandenbroucke het enige overheidsappdetah aanmerking komt voor deze
beheersfunctie. Bij aanvang van zijn beleidsplas lipdaar zelf niet zo zeker over:

“Geachte aanwezigen, u zal het mij niet kwalijk medst ik de aanleiding voor deze
samenkomst tot het laatste heb opgespaard. Ik hieeeerst iets bekennen: het was pas op
het laatste nippertje dat de beslissing om ookleelget te voorzien via het RIZIV voor het
ondersteunen van “dagcentra” in het palliatieve plaerd opgenomen. De belangrijkste
verklaring hiervoor is vooral van conceptuele aafden de vraag werd gesteld om
dagcentra financieel te ondersteunen, was het okl zo dat we met de concrete werking
ervan niet zo vertrouwd waren. Bovendien was het vas niet zo duidelijk waar we deze
dagcentra kunnen onderbrengen binnen onze gezalsifwegstructuren, laat staan welke
instrumenten én kanalen van financiering het meaasgewezen zijtf*

Dit beheersorgaan is sinds 1963 de geoliede buraizaehe machine voor de verdeling van
de financiéle middelen binnen het Belgische gezeitlisysteem. Het is echter weinig
geschikt voor het uitvoeren van experimenten. Kiakers beschrijft dat in zijn werk
‘Beleid begint bij de samenleving, Een zoektoclarrde menselijke maat. Over de essentie
van interactief beleid maken * op treffende wijpe Weberiaanse staf-lijn organisatie is
uitermate geschikt voor de lopende zaken, niet eaperimenteti De dagcentra palliatieve
zorg zullen dit ervaren. In 2002 worden de eersaxa@enkomsten getekend.

Twee ministers uit de Paars-Groene federale mgenrgden in een ruimer kader
van uitbouw van palliatieve zorg in hun beleidsnaiar een proeffinanciering voor een
aantal bestaande initiatieven dagzorg. Zij hadadgamaor een ruimere definitie van
palliatieve zorg voor ogen en zagen de dagcendraaal zinvolle complementaire aanvulling
op thuiszorg. Het bleef echter onduidelijk waaredeutiatieven moesten ondergebracht
worden in het Belgische gezondheidssysteem en elieevkanalen ze moesten gefinancierd
worden. Evenmin was duidelijk hoe ze regionaal rrevemgepland worden. De verdeling
van de middelen werd overgelaten aan het RIZIV.

31 http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/frame®i (20 april 2009)
32 KLINKERs L.: Beleid begint bij de samenleving. Een zoektocht daanenselijk maat. Over de essentie van
interactief beleid makenJtrecht: uitgeverij Lemma, 2002, 141 e.v.
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[1l. Context van het onderzoek

1. Persoonlijke context

Nog voor mijn studie aan de Universiteit van Tilpwoelde ik reeds een grote onvrede met
de wijze waarop ik de jaarverslagen van het dageenioest opstellen. En niet alleen dat
van het dagcentrum. Als eindverantwoordelijke vmmwel dagcentrum,
thuisbegeleidingsequipe palliatieve zorg en netvpalkatieve zorg, werd het schrijven van
jaarrapporten een bijna voltijdse bezigheid. lkoenna deze toch niet geringe inspanningen
zelden vreugde of voldaanheid. Nalezing ervan deedelfs schrikken. In het
voorgeschreven formaat van de overheden werdeznaigfiergegevens of louter formele
zaken opgevraagd. Wat er echt speelde in het diagoeoda bleef buiten beeld. Ook de
weg die naar deze jaarrapporten leidde was ered¢atj heel wat registreerwerk.
Medewerkers van het dagcentrum moesten zelfs meenten per dag gegevens
verzamelen en in logboeken, turfbladen of agendatgschrijven. Uur van aankomst,
vertrek, aantal en aard van activiteiten, enz.. sal@est genoteerd. Een vrijwilliger, goed
thuis in administratieve geplogenheden en eerelésid werker in Excel-werkbladen, hield
maandelijks de verzamelstaten bij. Op het eindehetnverkjaar gaf dat een gigantische
berg cijfertjes die dan in de passende vakjes gemverheden moest weggeschreven
worden.

De realiteit werd tot deze gegevens gereduceexde®nde verhalen van gasten, hun
familie, vrijwilligers en medewerkers kwamen nergiéot hun recht. Het gaf een schraal
beeld van de werking van het dagcentrum. Dat séoorel des te meer omdat de dagcentra
erop afgerekend werden. Er zouden te weinig megsleruik maken van deze
hulpverleningsvorm. Hun graad van hulpbehoevendbaidniet in verhouding staan tot
andere zorg waarop ze beroep deden. Sommigen kwignveel dagen, andere
onwaarschijnlijk weinig. Ondanks hun ziektebeel@reefden er te lang of maakten langer
dan door de overheid gepland, gebruik van het adigoea. Gemiddelden en statistieken
vertelden me ook niets over de dagelijkse reaMait een twintigjarig meisje met een
onbehandelbare hersentumor, van de huismoedeedand wordt door de dodelijke
neurologische ziekte A®8of van de hoogbejaarde alleenstaande man meijkgjsequelen
van een prostaatkanker. Deze en nog vele andereringen die op basis van deze
verantwoordingsstukken gemaakt werden, waren irilsmntrast met de ervaringen van
gasten, familieleden, vrijwilligers en medewerkers.

Het studiewerk aan de universiteit in Tilburg aizgds gaf me boeiende inzichten in
de ontwikkelingen in de Nederlandse gezondheidsizegelfde tendensen waren
herkenbaar in de Vlaamse context. De toenemendedawver de overregulering van de
zorg waardoor beroepskrachten hoe langer hoe naelew opgeslorpt door
registratiesystemen, kan ik voluit delen. De c@kebinnen de opleiding Zorg Ethiek en
Beleid gaven stof tot nadenken over deze ontwikkeln. Het is deze materie die me de
aanzet gaf om te komen tot een rijkere verantwagrdie dichter bij de beleefde wereld van
patiénten en zorgverleners blijft.

33 Amyotrofische Lateraal Sclerose (A.L.S.) of Ziek#n Lou Gehrig is een aandoening van de motagisch
zenuwcellen in ruggenmerg en hersenstam die dekailirige spieren in gans het lichaam controlereamivger
motorische neuronen afsterven tengevolge van Arerliezen de hersenen het vermogen om de
spierbewegingen te controleren. Dit leidt tot pesgieve krachtvermindering in de ledematen, slildas
spraakstoornissen, en ademhalingsproblemen. DeZgekneestal snel progressief en fataal. Uiteijidebrdt
de patiént rolstoel- en bedgebonden, krijgt hipggmoeilijkhneden en door slikstoornissen gaat mjder eten.
A.L.S.-patiénten overlijden meestal ten gevolge ademhalingsinsufficiéntie. De gemiddelde ziektedsu
ongeveer drie jaar. Brohttp://www.gezondheid.be/index.cfm?fuseaction=art&a=494, (14 April 2009).
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2. Theoretische context

Voor één van de opdrachten voor het vak Medischeken Beleid in de opleiding Zorg
Ethiek en Beleid zocht ik naar mogelijke uitweg@owndeze verantwoordingsdruk. Ik vond
0.a. een werkje van de Groenlinkse politicus, jalist, cultuur- en godsdienstpsycholoog
Jos van der Lans ‘Ontregelen — De herovering vametivioer' 3 Het verscheen bij
uitgeverij Augustus maart 2008. Het is een boelawekje waarin Van der Lans er zich over
verbaast dat de professionele hulpverlener veréggeduwd wordt van de plaats waar hij
het meest nodig is, namelijk bij diegene die zigahhulp nodig heeft. Hij verwondert zich er
verder over hoe iedereen zich ten overstaan vameed en alles moet kunnen
verantwoorden. De roep naar transparantie groei¢mwelzijns- en gezondheidszorg die
hoe langer hoe meer in de ban is van de drie Emanmie, efficiéntie en effectiviteit. Zeker
nu meer en meer duidelijk wordt dat de beschikbadelelen schaars zijn en onder andere
medische mogelijkheden toenemen maar ook duurdetamoDoor bijvoorbeeld
toenemende vergrijzing krijgen meer mensen daaxarbgrotere behoefte aan zorg.

Aan het zo effectief mogelijk inzetten van schaanggdelen is op zich niets mis. Het
lijkt er echter op dat er in het streven naar &eeten van economisch verantwoorde en
kwalitatief hoogstaande zorg iets contraproductiyeiseurt. Een deel van de verklaring van
dat contraproductieve ligt in de wijze waarop eamwoording moet worden afgelegd. Zorg
wordt benaderd als een economisch goed, kwaliésitzorg tracht men uit te drukken in
kwantificeerbare eenheden en alles wordt ‘gevangetijfertjes. Van der Lans noemt het
een vorm van systeemrationaliteit die zich op egperialistische wijze opdringt en
voortdurend zint op een volgende annexitie.

Dit fenomeen doet zich niet exclusief in de Nedadke welzijns- en
gezondheidszorg voor, maar is eveneens erg her&emmbde Vlaamse context. De
registratievereisten van overheden voor de dagegattiatieve zorg zijn daar exemplarisch
voor. Maar liefst een dertigtal items dienen gesegerd te worden. Een aantal van die
gegevens zijn op zich zinvol en noodzakelijk, mzar de overgrote meerderheid worden
noch hulpverleners, noch overheid veel wijzer. iRkedie daaraan besteed wordt, gaat
verloren voor gasten en hun naasten.

Naast dit op zich reeds ernstige verschijnseldver door deze controlezucht
afbreuk gedaan aan de intrinsiek motivatie van\rerpners. Zowel van der Laffals het
document van de Gezondheidsraad/Raad voor de \&dksdheid & ZorgYertrouwen in
verantwoorde zorg? Effecten van en morele vragehdbigebruik van prestatie-indicatoren.
Signalering ethiek en gezondheid 200®&n Haag: Centrum voor ethiek en gezondheid,
2006 spreken over de noodzaak van een renaissanae\beroepsedt.

Van der Lans tracht een uitweg te vinden door wesgtie geven aan de huidige
ontwikkelingen en doet een aantal aanbevelingegake passen binnen de betrachtingen
van dit handelingsonderzoek. Hij pleit voor eenctionele verantwoording van het
professionele handelen. Het is als het ware easeppaan de hulpverleners om registratie
van niet-functionele gegevens op schorten enlamefer medewerking te verlenen aan
registratiesystemen die om zulk een registratigema’ Het lijkt aanlokkelijk en een aantal
dagcentra palliatieve zorg in Vlaanderen brengeredids in praktijk. Een deel van het door
het Agentschap voor Welzijn en Gezondheid van daivise Gemeenschap opgelegde

2‘5‘ LANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv|oemsterdam: uitgeverij Augustus, 2008

id. 102.
% LANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv|oemsterdam: uitgeverij Augustus, 2008, 104.
37 GEZONDHEIDSRAAD/RAAD VOOR DE VOLKSGEZONDHEID& ZORG Vertrouwen in verantwoorde zorg?
Effecten van en morele vragen bij het gebruik vastatie-indicatoren. Signalering ethiek en gezaidh
2006/1,Den Haag: Centrum voor ethiek en gezondheid, 20083, 48-49.
38 |_ANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv|oemsterdam: uitgeverij Augustus, 2008, 107.
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registratiesysteem vullen zij niet meerfrHet houdt echter ook risico’s in. Van de huidige
registratie hangt onder andere een voorlopige aerkgren financiering af. Eenzijdig
opschorten van een verplichte registratie kan lketievolgen hebben. Het is niet bepaald
de strategie die we in dit onderzoek willen promot#/el nodigt het de dagcentra uit om
kritisch na te denken over de wijze waarop zij wilen verantwoorden. Van der Lans pleit
verder voor wat hij naar analogie en in aanvulbpghet dominante ‘evidence based
practrice’ ‘practice based evidence’ noemt. Meteaadvoorden: resultaten die door de
praktijk geschraagd worden met een verantwoordysgissiatiek die vanuit de
hulpverleningscontext ontwikkeld wordt door ruinkemaken voor feedback vanuit de
praktijk van hulpverleners en hulpontvang®rs deze richting wil dit onderzoek verder
zoeken.

Een andere aanbeveling van deze auteur trekt \exer studie in het bijzonder de
aandacht. Van der Lans wijst er op dat in het gewah grafieken en statistieken wel eens
over het hoofd gezien wordt dat het over mensenbigfkgaan. De persoonlijke verhalen
moeten niet in de marge verteld worden of in kidadertjes én in een minuscuul lettertype
in een jaarverslag weggezet worden. Hij breektlaes voor het verhalende verantwoorden.
‘Laat het werk spreken in plaats van de hardessiigiien’: stelt hij. Bovendien gelooft de
auteur dat verhalen levendige onderzoeken naarattéijk stimuleren. Dat zou relevante
kennis opleveren, zowel voor de hulpverleners aédfyoor het beleitf: Dat sluit naadloos
aan bij wat een overgroot deel van de medewerkajwijlligers en gasten vinden.

In de huidige ‘formats’ van verantwoording van deneid is daar echter tot op
heden nauwelijks of geen ruimte voor. Ook binndgrodderzoek komen er tegengestelde
dynamieken aan het licht binnen de dagcentra Eellijft een niet onbelangrijke strekking
die de filosofie van de ‘evidence based’ verantwlowy blijft aanhangen en verhalen afdoet
als ‘sentimenteel’ en weinig relevafitDeze twee dynamieken worden goed toegelicht door
Carlo Leget in zijn meest recente boek ‘Van lekenst tot stervenskunst.Het lijkt ons
echter niet onoverkomelijk deze schijnbaar tegergmstelde strekkingen te overbruggen. Er
is ten andere binnen de dagcentra palliatieve Y@gnderen een ruime consensus over een
verantwoording die én ruimte laat voor cijfers @mhalen. De richting die de nieuwe
verantwoording kan uitgaan, moet misschien eerdeocht worden over welke cijfers en tot
wat doel en wat soort verhalen met welk oogmerk.

In ‘Menslievende zorg. Een Ethische kijk op profesaliteit™** toont Annelies van
Heijst goed aan dat het hulpverleners vaak aamgegaste taal ontbreekt om uitdrukking te
geven aan wat ze nu juist doen. Dat is voor artsanpleegkundigen en zelfs vrijwilligers in
de dagcentra palliatieve zorg in Vlaanderen nideas Een meer verhalende
verantwoording van het goede dat in de zorg di®de wordt, veronderstelt een taal om
dat op een duidelijke manier te doen. Naast hddrekén van een gepaste zorgtaal stelt ze
het huidige zorgsysteem onder kritiek. Vermarkengan en de tendens om de zorg te
rationaliseren, doet tot op bepaalde hoogte afbaankde menselijke maat. Of dat nu in die

%9 Zie interview medewerker B3, bijlagen, 112.

“0|_ANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv]o&msterdam: uitgeverij Augustus, 2008, 108.
De woorden ‘hulpverleners’ en ‘hulpontvangers’ #ijer verkozen boven wat van der Lans aanduidt als
‘professionals’ en ‘cliénten’. Vooral ‘cliéntenbet erg consumentalistisch aan. Wellicht heeftdemLans het
niet zo bedoeld maar hier maken we toch lieverg&hran het woord ‘hulpontvangers’. Ook het woord
‘hulpvrager’ is niet geheel op zijn plaats. Heekweaensen ontvangen hulp zonder er expliciet omagmd te
hebben. Zie ook BART A.: Aandacht. Etudes in presentie, tweede dtitkecht: uitgeverij Lemma, 2005, 64.
1 _ANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv]oemsterdam: uitgeverij Augustus, 2008, 108.
42 Zie interview van medewerker B6, bijlagen, 122.

3 LEGETC.:Van levenskunst tot stervenskunst. Over spiriteisliin de palliatieve zorgTielt: Uitgeverij

Lannoo, 2008, 42-43.

“ HEwsTA. VAN: Menslievende zorg. Een ethische kijk op profestiteita Kampen: uitgeverij Klement, 2006.
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mate meespeelt in het verhaal van de dagcentiatpale zorg in Vlaanderen, moet in het
midden gelaten worden. Wel mede bepalend is odkdanderen de overhand van
neoliberale waarden, economische beginselen erbijderende managementlogitsDeze
zijn onder andere de aanjagers van de verantwasdiok. Annelies van Heijst ontwikkelt
vanuit een zorgethisch kader een andere kijk ogpergrgeeft een ander denkraam. Zij
baseert zich daarvoor op het werk van Hannah Aremdle presentietheorie van Andries
Baart’® In de interviews met initiatiefnemers, medewerkergwilligers en gasten menen

we herkenbare zaken te ontwaren die zij in haak b@den en voeten’ geeft. In de analyse
van het gespreksmateriaal zal dat aan de handaardienkraam uitgelicht worden.

Daartoe baseren we ons ook op het meer recentekevaue Andries Baart en Mieke
Grypdonck?’ Als resultaat van hun zoektocht naar de betekemigpresentie voor
verpleegkundige zorg biedt dit werk op een oveteigke manier inzicht in de
presentietheorf& voor verpleging. In een afzonderlijk hoofdstinaken de auteurs
duidelijk wat de presentie kan betekenen in pathat zorg en hoe het erin verschijnt. Als
aanname dat presentie ‘goede’ zorg vertegenwookdjgen we naar wat patiénten en
zorgverleners zelf omschrijven als goede zorg emdlke mate we deze omschrijvingen als
‘presentieachtig’ mogen labelen.

Verder zullen we ons voor het exploreren van gaeag ook baseren op het werk
van Manschots en Van Dart8IDe titel van het boek maakt onmiskenbaar duidefiiar het
in goede zorg om draait. Het is onder andere eveneen inspiratiebron geweest in de
zoektocht naar een andere vorm van verantwoorden.

Om de beleidsmatige ontwikkelingen beter te kurtvegrijpen, sensibel te worden
voor wat overheden aanbelangt, biedt het boek eanklinkers ‘Beleid begint bij de
samenleving’ een goede inkijkKlinkers maakt duidelijk dat in een snel evolueten
maatschappij een andere aanpak bij beleid makaropidringt. Hij pleit voor een
interactieve methode. Wat ondertussen in Nedelb@kdnd geworden is als de ‘Methode
Klinkers’ is een procesmatig gebeuren dat stuurnaptschappelijke ontwikkelingen. Het is
een zoeken naar wijsheid en waarheid buiten deneidsorganisati&* De analyse van de
beleidsmatige aanpak van de Vlaamse overheid aadgake ontwikkelingen in de dagcentra
palliatieve zorg zal voor een stuk teruggrijperddprerk. In de zoektocht naar argumenten
voor een andere vorm van verantwoording levertKigtkers inzichten die bruikbaar zijn.
Vooral zijn methodologie van doel bereiRétevert ideeén op over meet- en regelsystemen
die een overheid nodig heeft om te sturen. Dagaeainden aan de hand van die ideeén op
een constructieve wijze kunnen meewerken door ogepaste wijze hun activiteiten te
verantwoorden. Aanvullend gebruiken we nog eenshaiteén van de Berenschot Fundatie
over beleidsevaluati®.

“S1d. 11, 23-24, 26-28.
46 BAART A: Een theorie van de present®en Haag: uitgeverij Lemma, 2001.
47 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zolben Haag: uitgeverij Lemma, 2008.
*d., 21-112.
“91d., 136-141.
0 MANSCHOTH., DARTEL H. VAN: In gesprek over goede zorg. Overlegmethoden vbielein de praktijk,
Amsterdam: uitgeverij Boom, 2003.
1 KLINKERs L.: Beleid begint bij de samenleving. Een zoektocht daanenselijk maat. Over de essentie van
interactief beleid makeiJtrecht: uitgeverij Lemma, 2002.
*2]d. 13-27.
>31d. 101-132.
¥ DEBoCK D.E. (red.):Beleidsevaluatie: zwart gat en dynamiskGravenhage: Berenschot Fundatie/DEWEL
uitgeverij, 1996.
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Zorg moet kwaliteitsvol zijn. Ook dat is een bekoemnis van zowel overheid als van
dagcentra palliatieve zorg zelf. Maar hoe brenggein beeld? In Nederland, meer dan in
Vlaanderer? is er een heel wat te doen geweest over het leitatienken. De kwaliteitswet
van 1996 is in Nederland een aanzet geweest tontdekkeling van verschillende
kwaliteitsrichtlijnen. Dat loopt tot vandaag do&€én van de meest recente
kwaliteitssystemen is PREZ® Het werd ontwikkeld om hulpverleners te helpen deet
normen Verantwoorde Zotgte implementeren. Daarnaast beweert het een welddnm

zijn voor de dagelijkse werking van medewerkersneetinstrument voor managers en
bestuurders om te sturen op prestaties en verardwed&unnen ondernemen. PREZO
pretendeert de prestaties op twee manieren te prearelijk via indicatoren uit het
Kwalliteitskader Verantwoorde Zorg en via een onakedijk cliéntenwaarderingsonderzoek
(CQ-index). Deze laatste nemen we wat nader oreleyah om na te gaan of zulk een
waarderingonderzoek ook toepasbaar kan zijn big¢pten en/of familieleden van de
dagcentra palliatieve zorg Vlaanderen. We gaarvdaate rade bij NIVEL, een Nederlands
instituut voor onderzoek van de gezondheids2brgaar willen evengoed de kritische noot
van het Centrum voor Ethiek en Gezondheid er naggen waar ingegaan wordt op de
effecten van het gebruik van prestatie-indicatdfen.

3. Beleidscontext

In hoofdstuk Il van deze scriptiéAchtergrond van het onderzoajdven we al een inkijk in

de beleidsmatige ontwikkelingen van palliatievegzorViaanderen. Volledigheidshalve
moeten we de beleidsmatige context in dit deelwseder uitdiepen willen we beter in beeld
krijgen waarom de dagcentra zich zo sterk moetesnée@oorden. Palliatieve zorg heetft,
zowel als alle ander vormen van gezondheidszoitg, iikenen met het streven naar meer
efficiéntie, effectiviteit en economische verantwdiog. Het is een algemene tendens in de
Westerse wereldf Individualisering en de explosie van medische rifxpeden maakt
gezondheidszorg hoe langer hoe meer onbetaalbabbddef dat de materiéle en financiéle
middelen niet onbeperkt zijn, maakt dat men op Zeelaar een maatstaaf om te bepalen wat

%5 Het kwaliteitsdecreet van 1997 en de herzieningrein oktober 2003 geeft wel een kader aan, nogdr
maar in zeer beperkte mate aanleiding tot het ddkileén van kwaliteitssystemen. Zie voor de volledigkst
van het decreetittp://www.wvc.vlaanderen.be/juriwel/kwaliteitszémg/decr171003.htni21 april 2009). In
Nederland daarentegen deed de kwaliteitswet vaf 86l wat stof opwaaien. Vooral organisaties van
zorgondernemers (brancheorganisatie) zoals Actiztoegere Arcares) of onderzoeksinstellingenszoal
NIVEL wierpen zich op in het ontwikkelen van kwaliissystemen. Er werden van bij aanvang ook ethisch
vragen gesteld over deze ontwikkelingen. Zie bijbeeld: VAN TONGERENP. & BAL C.: ‘Blijven vragen wat
kwaliteit is. Filosofische bijdrage aan de kwalttgiorgdiscussie in de gezondheidszandzthische
Perspectieve® (1998)4, 311-315.

%% |etterwoord: samentrekking van prestaties en zfigvoor meer informatie op:
?}tp://www.perspektkeurmerk.nI/index.php?id:E(aEL april 2009).

http://www.actiz.nl/images/stories/files/themas/ktéachtergronden_cijfers/kwaliteitskader_verantveeorzor
g.pdf (21 april 2009)

8 WIEGERST.A., STUBBE J.H., TREMSTRAA.H.M.: Ontwikkeling van een CQ-Index voor verpleeg- en
verzorgingshuizen en thuiszotgdtrecht: Nivel, 2007.

%9 GEZONDHEIDSRAADYRAAD VOOR DE VOLKSGEZONDHEID& ZORG Vertrouwen in verantwoorde zorg?
Effecten van en morele vragen bij het gebruik vastatie-indicatoren. Signalering ethiek en gezaidh
2006/1,Den Haag: Centrum voor ethiek en gezondheid, 2006.

60 Het gebruik van ‘Het Westen’ of de ‘Westerse Wekrbudt risico’s in. Annemarie Mol stelt ilDe logica
van het zorgen. Actieve patiénten en de grenzemebkiezendat er niet zoiets bestaat als het ‘Westen’ en dat
dat Westen nooit homogeen is geweest. Bedoeld viniedtde hoogtechnologische ontwikkelde landenrwaa
medisch-technisch gezien veel kan, maar waar vea@iomische motieven een grens stellen aan het
individule kiezen. Zie ML A.:De logica van het zorgen. Actieve patiénten enrdazgn van het kiezen.
Amsterdam: uitgeverij Van Gennep, 2006, 9-13.
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een bepaalde zorg mag kosten. De stijgende levemsekting blijkt evenmin altijd een
zegen. Ouderdomskwalen tasten de levenskwalitestigraan en maken een oude dag niet
altijd een ‘goede’ oude dag. Dat geeft onder aadefeiding tot de ontwikkeling van
QALY’s (Quality Adjusted Life Years). Het is een atavaarin de kosten van de medische
behandeling in verband worden gebracht met hebbkevensjaren. Een correctiefactor voor
de kwaliteit van die levensjaren bepaalt de QAY-Yooral bij palliatieve zorg geeft dit
problemen. Wat is de kwaliteit van leven voor iethdre zijn levenseinde ziet naderen?
Hoeveel is die heel beperkte levensperiode nograaadn de prioritering van financiering
van zorgen liep en loopt palliatieve zorg nog @léighterop. Als men QALY’s in aanmerking
neemt, heeft men bij palliatieve zorg weinig te mén®

Wellicht speelt deze overweging ook bij een oveetltée schaarse middelen zo goed
mogelijk moet besteden. In Belgié is men vooralentachtiger jaren aandacht beginnen
besteden aan palliatieve zorg. Aanvankelijk trachten vooral de thuiszorg te stimuléten
door ontwikkeling van thuisbegeleidingsequipesiéaelfde periode ontstaan specifieke
palliatieve eenheden. Het besef groeit echter idaiedereen thuis kan of wil sterven. Ook
in ziekenhuizen komt palliatieve zorg tot ontwikkel dankzij de Palliatieve Supportteams
(PST’s)® De brugfunctie die de dagcentra spelen tusseriéletnhuismilieu en de
thuiszorg is in Belgié relatief nieuw. De overhiderg voorzichtig met de financiering
ervan. In het beleidspl&hweet men zich niet goed raad met deze zorgvorm. $¢kdt een
beperkte proeffinanciering voorop en vertrouwd dedeling van de financiéle middelen toe
aan het RIZIV. Er volgt een loodzwaar contract waeinig ruimte blijft voor
experimenteren. De erkenningcriteria zijn strenglemoelatingscriteria voor patiénten erg
restrictief®® Een erg bureaucratische verantwoording en eereziegistratielast maken dat
vijf van de tien erkende dagcentra zelfs de einddatan de evaluatie niet halen. Dat staat
in schril contrast tot de kosten die gemaakt woiidate curatieve geneeskunde en de
beperkte verantwoording die daarover moet afgetegdien. Het evaluatierapport van het
RIZIV adviseert uiteindelijk aan de minister afzien van verdere financiering. In datzelfde
jaar reageert de Vlaamse Kankerliga in haar japodkritisch over dit advies dat ingaat
tegen de aanbeveling van de Evaluatiecel Palliatzeng.®’

®1 Het denken in termen van QALY’s geeft soms aaitgidot scherpe kritiek, zij het dan op een hilatnis
wijze gebracht zoals door Govert den Hartog, haeglar ethiek in het themanummBe prijs van een
levensjaarin NVBe Nieuwsbrief, jaargang 14, nr. 1, maar®2016-18http://nvbe.nl/(1 mei 2009)

62 Jonathan Hughes gaat dieper in op deze problékiatizen artikel in Health Care AnalysisUBHESJ.:
‘Palliative Care and the Qaly Problenm Health Care Analysis, Vol. 13, No. 4, Decemp@®5, 289-301.

%3 Beter gekend onder de naam ‘Project Busquin’. &ste thuisbegeleidingsequipes kregen een beperkte
proeffinanciering toen bleek uit een studie datm@®ste mensen thuis wensten te sterven maar me&0éa
van alle overlijdens in ziekenhuizen plaats vondéeer in formatie over de geschiedenis van padlisizorg
in Vlaanderenhttp://www.pnat.be/palzorg.shtriil mei 2009).

84 Zie voor functie van een PST op:
http://mailsystem.palliatief.be/accounts/15/attaehts/Publicaties/functieprofiel_final.pf mei 2009)

% Zie voetnoot 31.

% Zie in ‘bijlagen’ de omzendbrief van het RIZIV, Ji8i 2001, bijlagen,145-146 en de overeenkomstivain
dagcentrum Coda met het RIZV (niet gedateerd)adpgh, 148-176.

67 Zie ook voetnoot 17 en ‘Open brief aan ministedRDemotte’ van 29 december 2004:
http://www.tegenkanker.be/node/46?pagétnei 2009).
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V. De methodologie
1. Het onderzoeksplan

De tijdsschaal

Het tot stand komen van het onderzoeksopzet
Een eerste aanzet tot dit onderzoek en deze scdateert van november 2007. Door
Annelies van Heijst en Veerle Draulans werd binhenmasterprogramma een scriptieklas
georganiseer® Deelname was niet verplicht maar een aanraderstadenten die geen
ervaring hadden in academisch schrijven, of wiengye studie reeds enige decennia achter
zich lag. In de deelname aan deze scriptieklas kiwetneerste onderzoeksontwerp tot stand.
Op 6 februari 2008 werd dit oorspronkelijke opzaebdjesproken met de
scriptiebegeleider. In die bespreking werd ook alezat gemaakt tot het opstellen van de
literatuurstudie. Deze studie liep door tot febr2@09. Op 15 november 2008 werd het
officiéle aanvraagdocument voor de begeleidingd@masterthesis aan de faculteit
doorgestuurd.

Fase 1 van het eigenlijke onderzoek

Tijdens de werkgroepvergadering van de dagcentfiatieve zorg Vlaanderénte Brugge

op 25 september 2008 volgde de voorstelling vamhedéerzoek aan de
werkgroepvergadering. De voltallige vergaderingsehzich in voor medewerking. Alle
dagcentra gaven daartoe een geschreven akkooreégenkeen document ‘Ethische
verklaring’ toegestuurd. De dagcentra bezorgden eveneens een kopij vanveezaring

aan patiénten en/of de naasten die zouden deelreanemet interview. De mensen die
gevraagd worden als kritische supervisiegroepti¢ai friends”*) kregen eveneens deze
verklaring. De studie van de beleidsdocumentegaamle de dagcentra palliatieve zorg kon
aangevat worden en vond plaats van december thfanuari 2009.

In de tweede helft van de maand februari werdetladgentra gecontacteerd voor
afspraken rond interviews die zouden worden afg@moreze interviews gingen door in de
loop van de maand maart 2009 op vier verschilléockties, namelijk in Brugge op 3 maatrt,
in Antwerpen op 11 maart, in Oostende op 13 mamnm &russel op 16 maart. De
verwerking van deze interviews vond plaats tijdengkort na de interviewperiode. De laatste
transcriptie werd afgerond op 28 maart 2009.

Fase 2 van het eigenlijke onderzoek
De bevindingen van de studie van de beleidsdocienent een eerste bloemlezing uit de
afgenomen interviews werden voorgelegd aan verregerdigers van de dagcentra
palliatieve zorg Vlaanderen op dinsdag 30 maarf20@en focusgroepvergadering te
Wemmel (Brussel). In aansluiting op deze focusgreagadering werd een tweede
begeleidingsmoment met de scriptiementor vastgedegd april 2009.

In de periode van 8 april 2008 tot 26 april 2008drde verwerking plaats van de op- en
aanmerkingen van de eerste focusgroep, de respordevcritical friends’ en de
scriptiebespreking met de mentor. Er werd eeneemirstel tot ‘anders verantwoorden’

®8 Zie http://mystudy.uvt.nl/esgportal/it10.vakzicht?taadpfac=FGW&vakcode=T1001£2 mei 2009)

%9 Eén van de’ twintigtal overleggroepen binnen déefatie Palliatieve Zorg Vlaanderen.
http://www.palliatief.be/template.asp?f=fpzv_vergadatrix.htm(2 mei 2009)

0 Zie bijlagen, 143.

"I MAcC NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataimdon: Sage Publications
Ltd, 2006, 159.
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uitgewerkt’? Een verdere analyse van de interviewgegevensexaartl van thema’s werd
eveneens afgerond. Beide werkdocumenten werdedeakeulen van de focusgroep en de
‘critical friends’ toegestuurd. In dezelfde perioglerden de hoofdstukken | tot en met lll
uitgeschreven. Aan de focusgroep werd gevraagdav&atisch naar de voorstelling van hun
dagcentra te kijken en feedback te geven op dertishe kadering van het onderzoek.

Een tweede focusgroep ging door op 28 april 200¢nteverpen. De resultaten van de
analyse van de interviews (uitwerking van de bl@zmig van de interviews, gepresenteerd
op de eerste focusgroep) en de alternatieve opwzam&en evaluatieverslag werden
doorgesproken.

Fase 3 van het eigenlijke onderzoek

In de derde fase van het onderzoek werkten we vdeungewonnen informatie en de
kritische reflecties uit de eerste twee fases nijgigaditernatieven voor verantwoording uit,
wogen voor en tegens af. Er werd gezocht naar njkggehdersteuning vanuit literatuur,
onderzoek en andere praktijken. We trachtten di aktten tegen de standaarden van ‘goede
zorg’ zoals die door de dagcentra, de gasten esteraaerden geformuleerd en gingen na of
deze overeenstemden met de eisen van verantwoatding overheden stellen. Dit gedeelte
van het onderzoek liep in week 20. In die week,nvgdag 13 mei, vond ook het tweede
scriptiebegeleidingsgesprek plaats.

Afronding

Week 21 en 22 werden besteed aan het verder ugwedn de onderzoeksgegevens en het
formuleren van reflecties. De hoofdstukken V totest VII werden in die periode
uitgeschreven en door een aantal ‘critical friedlgisch nagelezen en van commentaar
voorzien. Presentatie van de conclusies aan degvos palliatieve dagcentra had plaats op
2 juni 2009. Week 23 werd gebruikt voor herwerkvan de conclusies aan de hand van
feedback van de werkgroep en het begeleidingsdespre laatste bespreking van het
onderzoek, de scriptie en mogelijke indiening garan bij de mentor vond plaatst op 3 juni
20009.

De onderzoeksplaatsen

Van bij aanvang was het de bedoeling alle nog wel&alagcentra palliatieve zorg in
Vlaanderen te betrekken bij dit onderzoek. Vooimdermatiewerving via interviews moest
elk dagcentrum bezocht worden. Van patiénten koeilijloverwacht worden dat zij zich
naar een centrale plaats zouden begeven. Ook vedewerkers was het praktisch
onhaalbaar om tijdens werkuren naar een andergddeagaan. De personeelsbezetting is
beperkt en vaak is er maar één professionele keaiwezig met ondersteuning van
vrijwilligers. Bovenstaande redenen maakten hetlmakelijk om de interviews op locatie te
laten doorgaan.

Om de verplaatsingslast voor iedereen gelijk teidpn gingen de focusgroepen op
de verschillende locaties van de dagcentra doomWa (Brussel), Wilrijk (Antwerpen) en
Sint Andries (Brugge) waren voor alle participanbeneikbaar en stelden hun dagcentrum
buiten de openingsuren welwillend ter beschikkingnde bespreking van de
onderzoeksvorderingen. De beschrijving van deceiftra vindt men grotendeels terug in
hoofdstuk 1.2: De dagcentra palliatieve zorgHet lijkt ons niet wenselijk deze voorstelling

2 Zie ‘Evaluatierapport Coda Dagcentrum 2006-20008n bijlagen 191, ev.
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hier te hernemen. Volledigheidshalve geven weadedinaten van de vijf door de Vlaamse
Gemeenschap voorlopig erkende dagcefitra:

Dagcentrum Heidehuis

Diksmuidse Heerweg 647, 8200 SINT-ANDRIES (BRUGGE)
tel: 050/40 61 50

fax: 050/40 61 59

info@pznwvl.be
Initiatiefnemer: VZW Palliatieve Zorg Noord-Westadnderen, Dikmuidse Heerweg 647, 8200 Sint Andries

Dagcentrum Topaz

J. Vander vekenstraat 158, 1780 WEMMEL

tel: 02/456 82 02

fax: 02/477 58 00

topazvub@skynet.be

Initiatiefnemer: VZW Academisch Ziekenhuis VUB, Ithaeklaan 101, 1090 Jette

Dagcentrum Sint-Camillus

Oosterveldlaan 24, 2610 WILRIJK (ANTWERPEN)
tel: 03/443 33 55

fax: 03/443 45 20

palliatieve.SA@gza.be

Initiatiefnemer: VZW Sint-Augustinuslaan 20, 2610Iijk

Dagcentrum Coda

Bredabaan 743, 2990 WUUSTWEZEL
tel: 03/633 20 10

fax: 03/633 20 05

npzn@skynet,be
Initiatiefnemer: VZW Netwerk Palliatieve Zorg No@idkempen, Bredabaan 743, 2990 Wuustwezel

Dagcentrum De Kust

Pater Pirelaan 6, 8400 OOSTENDE

tel: 0497 97 23 12

fax: 059/555 516
christianne.maertens@henriserruysav.be

Initiatiefnemer: VZW De Kust, Kairostraat 84, 8400stende

De onderzoeksparticipanten

Naast de betrachting alle dagcentra in dit ondérzéetrekken, was het tevens de
bedoeling zowel gasten (patiénten) en/of hun fandibetrekken, vrijwilligers aan het
woord te laten, medewerkers te interviewen enatigfnemers en/of eindverantwoordelijken
van deze dagcentra te beluisteren.

De gasten/familieleden

Gasten en/of hun familieleden brengen vanuit husgaetief informatie aan over de zorg,
verwoorden wat ze ervaren en waarom deze dagosydréhen zinvol zijn. Zij kunnen de
dagcentra en de overheid een inkijk geven die uemetot op heden onbenut is gebleven. In
de huidige verantwoording die aan de overheden afgetegd worden, komt de gast of de
familie nergens aan het woord. De dagcentra zelhdfit evenmin op een gestructureerde

3 Meer informatie over de dagcentra palliatieve Adi@anderen kan u vinden opttp://www.zorg-en-
gezondheid.be/palliatievedagcentra.agprei 2009)
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wijze.” Door de intense contacten die ze met hun patidrebben, menen zij heel goed te
weten wat patiénten en hun familie over het dagaentlenken. Voor dit onderzoek willen
wij hen echter zelf aan het woord laten. Ook aanza bevraagd worden wat de overheden
bij voorkeur over dagcentra en hun zorg dienendemw Zo kan hun mening meegenomen
worden in een andere, rijkere verantwoording. i®selectie van mogelijke kandidaten
hebben we de dagcentra zelf geresponsabiliseerfysizée en mentale toestand van de
geinterviewden moet ze minstens nog in staat stelie op een duidelijke manier toe te
lichten wat ze van hun ontvangen zorg vinden. Derurews mogen geen afbreuk doen aan
hun welbevinden en/of geen bovenmaatse inspaneirggen. Daar waar mogelijk willen we
ook familieleden aan het woord laten.

Vrijwilligers

Vrijwilligers zijn samen met de medewerkers onmétia de werking van de dagcentra.
Door de beperkte financiering is een dagcentrundeomspanningen van vrijwilligers niet
werkbaar. Zonder zich om financiéle consequentiegen te moeten maken, hebben ze een
wat vrijere houding tegenover de verantwoordings$plvan de overheden. Nochtans zijn ze
bevoorrechte getuigen van de ontwikkelingen inatg.zZe staan dicht bij de patiénten en de
familie en geven mee inhoud aan de wijze waaropodg vorm krijgt. Van hen hopen we
meer inzichten te krijgen hoe ze onder andere gpedgomschrijven en welke taal ze
ervoor gebruiken. Van hen hopen we ook ideeénijgekrover hoe deze zorg aan de
overheid in beeld kan gebracht worden of wat m@gklin aandeel daar in kan zijn. Ook
hier hebben we de dagcentra vrij gelaten in wiehuamvrijwilligers ze aan het woord laten.
In de meeste gevallen was het de vrijwilliger diede dag van de interviewafname in het
dagcentrum aanwezig was. Voor één dagcentrum was @e interviewdag geen vrijwilliger
aanwezig.

Beroepskrachten

De personeelsomkadering van de dagcentra in Vlaandeklein. Het grootste dagcentrum
(Wemmel) heeft slechts drie personeelsleden instilerband die samen 2,4
voltijderequivalenten vertegenwoordigen. Voor dédagcentra in Vlaanderen gaat het
hooguit over een tiental mensen die beroepshalvef agn in deze sector. Er mag gerust
gesteld worden dat er meer vrijwilligers werkemléndagcentra dan beroepskrachten. De
onzekere financiering ligt daaraan zeker ten griagd®ochtans is het deze kleine groep die
het dagelijks reilen en zeilen van de dagcentiaanderen een gezicht geeft. Zij zijn ook
verantwoordelijk voor de rapportage naar de overhexh dus het best geplaatst om zich uit
te spreken over de huidige en mogelijk wenseligeaatwoording. Zij zijn echter ook van

die overheden afhankelijk. Zij worden immers op lagtiviteiten afgerekend. Hun
tewerkstelling hangt er (al dan niet gedeeltelj&paf. Dat legt al jaren een druk op deze
groep. In het onderzoek willen we hen aan het wéaish over waarom ze ondanks die druk
er blijven werken, wat hen zin geeft in dit werketzij hun zorg omschrijveft.

" Met ‘Heidehuis’ als uitzondering. Alexander Verstahuidig directeur van het Netwerk Palliatievegzo
West-Vlaanderen, deed vorig jaar een tevredenhetlisaoek bij pati€énten van het dagcentrumRSTAENA.:
Kwantitatief en kwalitatief onderzoek naar de asesh en de behoefte aan palliatieve dagopvang bicieen
Provincie West-Vlaanderem publicatie, 2007, 1-44.

75 7org in de zorgethiek als datgene wat practicralesvant ervaren en waartoe een vocabulaire moet
opgebouwd worden om aan deze ervaringen rechtete. 4'dDDERSHOVENG.: Ethiek in de Kliniek.
Hedendaagse benaderingen in de gezondheidseMaastricht: uitgeverij Boom, 2000,134.
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Initiatiefnemers

Buiten de twee oudste dagcentra (Wemmel en Cophegleiandere dagcentra ongeveer
omstreeks dezelfde periode ontstaan. Het belelsjgla Frank Vandenbroucke en Magda
Aelvoet hebben er de aanleiding toe gege\ée mensen die deze dagcentra hebben
opgericht hebben dat vanuit een bepaalde visieag€d&iun moeten een bepaalde
zorgbehoefte opgevallen zijn en de noodzaak emaarhelpen. In dit onderzoek zijn we
vooral uit op het kennen van die beweegredenemerdht ze die al dan niet gerealiseerd
zien in de praktijk. De meeste van hen zijn voorale beginjaren actief geweest in hun
eigen project. Een aantal van hen zijn ook nogisteetrokken in de dagelijkse werking.
Allemaal zijn ze als beheerder/bezieler bij huncgagrum betrokken. Ze hebben de lange
weg van onderhandelen met de overheden meegerbaeaktiidige verantwoording naar de
verschillende overheden hebben zij vaak mee vogevgm. Zij zijn dan ook een belangrijke
bron. Hun reflecties over verantwoording en goemtg zijn voor de zoektocht naar een
andere wijze van verantwoorden en het in beelddenrewan wat de zorg in hun dagcentra zo
bijzonder maakt, onontbeerlijk. Ondanks vaak drukffenda’s waren zij allen bereid tot
medewerking.

Focusgroepen

Naast de bereidwillige medewerking voor de intesgiefungeerde de medewerkers,
vrijwilligers en initiatiefnemers ook als validegsgroep. Naast deze mensen werd ook Paul
Vandenberghe, directeur van de Federatie Pallaf®rg Vlaanderen uitgenodigd. De
patiénten en mogelijke verwanten opnemen in dezepgwas om praktische maar vooral om
medische redenen niet haalbaar. De dagcentra liggezrschillende provincies in
Vlaanderen en de verplaatsingsafstanden zijn gimuergadermomenten gingen ook
allemaal ’s avonds door. Zo bleven de deelnematsrbbet spitsverkeer en was de
vergaderlocatie na werktijd comfortabel bereikb@anvel tijdstip van vergaderen als locatie
was voor patiénten te belastend en familie moestabpnoment voor de patiént beschikbaar
zijn. In de focusgroep werd de voortgang van heteoroek besproken. De leden gaven
kritische commentaar op de bevindingen uit de uners, de beleidsdocumenten en de
interpretaties van de onderzoeker. Ter voorbergidan de valideringsgroep kregen de
deelnemers het voortgangrapport en alle begeleeddodumenten toegestuurd. Hun
opdracht was de onderzoeker kritisch te bevragen alle mogelijke onderzoeksaspectén .
De notulen van deze bijeenkomst zijn opgenomereihijiagen’®

Critical friends

Een belangrijke bron van feedback waren de krigsafenden of ‘Critical friend&€® zoals
Jean McNiff en Jack Whitehead ze benoemen. Op destwe tijdstippen in aanloop naar
en tijdens het onderzoek hebben een aantal callegfade andere palliatieve settings zich in
individuele gesprekken uitgelaten over onderzoekspwerloop en bevindingen. Vertrouwd
met de problematiek van palliatieve zorg en de Misabeleidscontext waren zij goed

’® Zie ook voetnoten 9, 24, 26, 29 en 31.

" De vier fazen van zorg van Tronto zijn hier in miege of mindere mate herkenbaar. Hier die van zich
zorgen maken om iemand (caring about), maar ookfretmen van de zorg (taking care of). De meeste
initiatiefnemers zijn actief of zijn actief gewe@sthun eigen project. Tronto volgens Widdershoven.
WIDDERSHOVENG.: Ethiek in de kliniek. Hedendaagse benaderingereigezondheidsethieklaastricht:
uitgeverij Boom, 2000, 142 e.v.

8 MAC NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataindon: Sage Publications
Ltd, 2006, 159-160.

9 Zie ‘bijlagen’, 176-184.

80 MAc NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataindon: Sage Publications
Ltd, 2006, 159-160.
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geplaatst om zich uit te spreken over onder anuatbaarheid en mogelijke alternatieven
voor verantwoording. Daarnaast heeft vooral Nagih YRobaeys zich gebogen over de
analyse van de beleidsdocumenten in verband nmeagentra palliatieve zorg. Als docent
van onder meer Algemeen Beleid en Ondernemingegteaian de EHSAL (Bruss&len

als managementconsultant was hij daarvoor de lepshaiste man. Hun kritische
kanttekeningen, ideeén en mogelijke pistes hebliemderzoek in menig opzicht verder
geholpen.

De onderzoeksbronnen

De bovenstaande onderzoeksparticipanten warenlaegoigkste onderzoeksbronnen. De
reflecties en informatie die zij toeleverden tijddret onderzoeksverloop waren van
essentieel belang. Via semi-gestructureerde iderviwerden de gasten en/of hun naasten
bevraagd over het nut/belang van een dagcentrumt@ale zorg voor hun dagelijks leven
en het dragelijk houden van het ziek-zijn. Met andeorden: waarom zij het dagcentrum
nodig hadden, de redenen om er naartoe te koménzjjvea verwachtte te vinden, wat ze er
vonden, wat ze er zo goed aan vonden, wat het ijkaatakte om er naartoe te komen en
diens meer. Er werd ook gepeild naar mogelijkhedierzij zagen om dit belang/nut in beeld
te brengen bij de overheden. De medewerkers werdendezelfde topics bevraagd. Hun
perspectief over de redenen waarom patiénten eaadagcentrum wensten te komen, de
drempels en wat patiénten er nodig hadden kondsscimien verschillen of kenden andere
nuances. Vooral medewerkers worden geconfronteetdagistratievereisten en het
opstellen van de verantwoordingsrapporten. Imtkrviews werd dan ook nagegaan wat zij
over de registratie denken, maar vooral naar hbedigens hen anders kan. De interviews
met de initiatiefnemers kende in grote mate deeelfdagstelling. Daarin werd echter dieper
ingegaan op de motivering voor het oprichten vandsgcentrum en wat er volgens hen
uiteindelijk gerealiseerd werd. Het bevragen varedeerschillende partijen zou het beeld
over de dagcentra, hun zorg en de huidige veramtirmgpnaar de overheden genuanceerd in
beeld moeten brengen. Het was tevens de bron eati@re ideeén over een mogelijke
rijkere verantwoording naar overheden toe.

Een tweede belangrijke bron voor dit onderzoelewate beleidsdocumenten van de
overhedef? Beginnend met de reeds eerder geciteerde bel¢idgan de federale ministers
Aelvoet en Vandenbrouck® de RIZIVconventies, de documenten van de Federale
Evaluatiecel palliatieve zorg tot de recente Béstuvan de Vlaamse Gemeenschap
aangaande erkenning en financiering van de dagcardan een aantal documenten, zoals de
convenant met het RIZIV, waren geen verwijzingeremnierug te vinden via internet of op
de desbetreffende websffelIn bijlagen zijn pdf-bestanden van de oorspraijiel
overeenkomsten met Coda Dagcentrum ingev8egetlukkig waren er fotokopieén
bewaard in het archief van de vzw Coda.

81 Economische Hogeschool Sint-Aloysius. Zie voor mieformatie over EHSALhttp://www.ehsal.be(11
mei 2009). Tegenwoordig Hogeschool Universiteitdel genoemdttp://www.hubrussel.bg22 mei 2009)
8 |n de Belgische context moet altijd rekening gateruworden met de verschillende overheden. Zie voor
meer toelichting eveneens voetnoten 1, 10, 16 nldeevoorafgaande verklarende woordenlijst ‘federal
overheid’ en ‘Vlaanderen'.

8 Zie ook voetnoten 9, 24, 26, 29 en 31. Zie ogkibiwoordverklaring voor ‘convenant’ en ‘RIZIV'.

8 Zie onder andereww.inami.fgov.be{11 mei 2009). Op deze website van het RIZIV kadé
oorspronkelijke convenant niet terugvinden.

8 Zie bijlagen, 148-176.
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Toelatingen

Voor het afnemen van interviews van gasten, viigers en medewerkers moest er
toestemming gegeven worden door de verantwoordeligk beheerders van de deelnemende
dagcentra. Deze toestemmingen werden gegevenwpriétgroep Palliatieve Dagcentra
binnen de Federatie Palliatieve Zorg Vlaandere@®peptember 2008.

De toestemming voor de consultatie van het aralairfde v.z.w. Coda werd
gevraagd en verkregen. Paul Theeuws, secretarisfggneester van de vzw Coda was zo
vrij deze archieven ter beschikking te stellen.aridocumenten zoals de RIZIV-convenant
konden zo mee opgenomen worden in dit onderzoek.

Toestemming tot het gebruiken van de interviewgegs en mogelijke
identiteitsgegevens werd aan elke onderzoeksdeelniedividueel gevraagd. Een kopij van
hun toestemming is terug te vinden in de bijla¥fen.

2. De onderzoeksmethode

Waarom handelingsonderzoek

Een definiéring van handelingsonderZddiikt ons een goed uitgangspunt om te motiveren
waarom handelingsonderzoek hier op zijn plaats was:

“... an alternative approach to research in which gmurious dichotomy
between theory and practice is mediated, in whialtidisciplinary and
multi-stakeholder teams are central and in whicfeobvity is replaced
by a public commitment to achieving liberating,tairsable, and
democratizing outcome$?®

Het onderzoek naar een andere vorm van verantwodaezich hierin vinden. Het is
immers de betrachting aan de hand van de huidageifrén ondersteund door theorie
nieuwe praktijken en theorieén te ontwikkelen otregn andere vorm van verantwoorden te
komen. In dit zoeken zijn verschillende disciplitegrokken zowel binnen de dagcentra zelf,
alsook verschillende ‘stakeholdef&’Er zijn niet alléén de dagcentra en de overhemery
evengoed de patiénten en hun familieleden. Hebals de definiéring het stelt, een trachten
te bereiken van een gemeenschappelijk doel, ndneglij verantwoordingsvorm waarin de
dagcentra zich kunnen vinden en die blijven aatesiuij de eisen van de overheden.

Bij dit handelingsonderzoek ligt de focus op hetgass. Via het dagelijks handelen en
de praktijk construeren mensen actief de werketithHet is daarenboven een
gedisciplineerd systematisch proces dat aanleknggeven tot een verbetering van
persoonlijke en sociale situaties. Het is een zo@ear meer democratische manieren van
werken voor duurzaam organisatorische ontwikkelmngeaarbij ideeén gekoppeld worden
aan actie. Door het communiceren van deze ideséeéle praktijken kan men uitleggen
wat er gebeurt, waarom het gebeurt en wat men emdbbereiken. Het is het regenereren

8 Zie bijlagen, 144.

87 Andere vaak gehanteerde omschrijvingen zijn: pidiory (action) research, collaborative

inquiry, human inquiry of action sciend8REENwOOD D. J: 'Action Research. Unfulfilled promises and unmet
challenges'in: Concepts and Transformatioi(2) 2002, 125.

8 1d. 117 - 139.

89 MANSCHOTH., DARTEL H. VAN: In gesprek over goede zorg. Overlegmethoden vbxglein de prakijk,
Amsterdam: uitgeverij Boom, 2003, 195 ev.

28



van levende theorieén hoe leren de praktijk kabeteren en mogelijk nieuwe praktijken
kan informeren. Het is de transformatie van idéaécties?’

Aantrekkelijk in handelingsonderzoek is dat hetrabwoortkomt uit de betrachting
van practici om in overeenstemming met hun waatddmnnen werken en handelen. Zoals
reeds hoger gesteld werd door heel wat medewehkeérserken en handelen van de
dagcentra in verhouding tot de verantwoording w&arheden ervaren als niet langer
strokend met hun waarden. Zij ervoeren zich alintj contradictions®* Dit is een zich
gemeenschappelijk herkennen en verwant voelen mietr@ handelingsonderzoekers.

Het is daarenboven een onderzoeksmethode wadebgadcentra actief betrokken
kunnen zijn en waarbij ieders kennis en ervaringikgebracht worden. De verschillende
invalshoeken stimuleren én het onderzoek zelf &lbebd wederzijdse leerproces. Dit geeft
het onderzoeksproces een reflexief karalt&re dagcentra trachten via dit onderzoek
inzicht te krijgen in de huidige verantwoordingstensen en hoe zij hun zorg daarbij beter in
beeld kunnen brengen. Dat veronderstelt ook eetlegoerwoording van wat men doet en
aan welke noden deze dagcentra tegemoetkomen.Haboyclische proces van onderzoek,
van bediscussiéring van de onderzoeksbevindingany@rm van ‘leren’), van uitproberen
van anders handelen (bijvoorbeeld het uitschrijwemeen evaluatierapport waarbij niet
alléén de door de overheid gevraagde cijfergegewenden opgegeven, maar waarbij men
aan de hand van verhalen en beelden deze cijfdesten becommentarieert) komen tot een
nieuwe verantwoordingsvorm die opnieuw onderwerpaaderzoek en reflectie kan
worden.

Ethische overwegingen

Handelingsonderzoek veronderstelt een bereidheidbuderzoeksparticipanten in het actief
deelnemen aan het onderzoek. Voor een belangekvéa de participanten kan er heel wat
op het spel staan. Initiatiefnemers kunnen bedzightvoor misbruik van gegevens van hun
dagcentrum of hun uitspraken over overheden. Medenrge moeten zich veilig voelen en
zich (zo vrij) mogelijk kunnen uitspreken over huark, leidinggevenden en overheden.
Vrijwilligers moeten er zeker van kunnen zijn dattwij vertellen over ervaringen met
gasten en/of medewerkers binnen de vertrouwelijkiian het onderzoeksgesprek blijft.
Vooral voor gasten moet er veel aandacht zijn gaoanties op het bewaren van hun
privacy. Er moet ook over gewaakt worden dat Ineeozoek geen onnodige belasting legt
op hun welbevinden of comfort. Daartoe werd aam @lganisatie medewerkingtoestemming
gevraagd. Hun mondelinge toezegging werd geregistia de notulen van de
werkgroepvergadering en zij kregen een schriftelpjkevestiging van deze toestemming. Alle
onderzoeksparticipanten kregen een afschrift varett@sch considerans. Alle deelnemers
werd discretie gegarandeerd en voor eventueel dielan hun identiteitsgegevens en
onderzoeksbijdragen werd telkens schriftelijke texesning gevraagd.

De selectie van patiénten voor deelname aan herpoek werd aan de dagcentra zelf
overgelaten. Zij waren het best geplaatst om deateean fysieke draagkracht van hun
patiénten in te schatten. Voorafgaande informai@ de gasten over onder andere
interviews en werkbezoeken aan de dagcentra, weydde medewerkers van de dagcentra
zelf verstrekt. Zij zijn immers vertrouwde person@mr de patiénten en best geplaatst om
met eigen woorden het onderzoek toe te lichten.

% MAc NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataimdon: Sage Publications
Ltd, 2006, 7-14.
°1 Zie ook 1.4 en voetnoot 13.
92 Mac NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseataimdon: Sage Publications
Ltd, 2006, 8-9.
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De ethische considerans is in de bijlagen terwinigen?

93 Zie bijlagen, 144.
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V. Het onderzoek

We komen bij het eigenlijke onderzoek en de ondekggegevens. In dit vijfde hoofdstuk
lichten we toe hoe de gegevens vergaard, verwargeterpreteerd werden en hoe het
verder helpt in het vinden van een zoekrichtingataders verantwoorden. Vooral de analyse
van de beleidsdocumenten aangaande de dagceriatigpad zorg en de analyse van de
interviews nemen hier een centrale plaats in, &leb verloop van het onderzoeksproces via
de focusgroepen en de besprekingen van de vooeldygigndingen met de ‘critical friends’.

1. Interviews

Vanuit de overtuiging dat de belangrijkste inforiadtij patiénten en/of hun familie terug te
vinden was, medewerkers zich het best konden eksprover de aard van de geleverde
zorg, registratie en verantwoording, vrijwilligegen eigen gezichtspunt op de werking van
de dagcentra konden hebben en initiatiefnemergitiélé doelen van een dagcentrum
konden toelichten, hebben we geopteerd voor irdeivi Deze kwalitatieve
onderzoeksmethode sluit het best aan bij het bepogderzoeksdoel, namelijk vanuit zoveel
mogelijk invalshoeken het goede in de zorg in dgcdatra palliatieve zorg onder woorden
kunnen krijgen en daarbij aansluitend deze zorgesprijkere manier verantwoorden naar de
overheden dan dat dat tot op heden gebruikelijkisschien hadden we dat doel ook
kunnen bereiken met enquétes/vragenlijsten. Tgnhwa de mening toegedaan dat er nu
meer nuances kunnen toegelicht worden, dat hed ogedr is en er meer ‘reliéf’ zit in de
onderzoeksgegevens.

In verkennende gesprekken met medewerkers uit apddiiatieve settings (critical
friends) werd duidelijk dat het afnemen van intews ook risico’s en problemen kon
inhouden. Vanuit eerdere ervaringen met onderzoekenterviews op een palliatieve
eenheid, waarschuwde een verpleegkundige dat dstigj voor pati€nten en omgeving
vaak onderschat wordt. Aan het levenseinde heeitwet wat anders aan het hoofd dan
door onderzoekers bevraagd te worden of zich hezigoeten houden met het invullen van
enquétes. Niet alle patiénten in een palliatiefataaal stadium zijn nog in staat tot zulke
inspanningen. De selectie van patiénten die tdiggaatie in staat zijn, kan best overgelaten
worden aan de medewerkers van de palliatieve getéiti. Deze medewerkers zijn ook het
best geplaatst om patiénten te informeren ovead®\an het onderzoek en te peilen of
patiénten er al dan niet aan wensen deel te ndnterviews of vragenlijsten mogen op zich
niet te belastend zijn qua tijdsduur. De mentaléysieke spankracht van palliatieve
patiénten wordt door hun aandoening ondermijneériews kunnen ook emotioneel
belastend zijn, vooral wanneer doorgevraagd wordt bet impact van hun ziekte op
levenskwaliteit en levensverwachting en wat datmabhen doet.

Toch zijn er een aantal tegenwerpingen. Gastermgadagcentrum verkeren meestal
in een niet-terminaal stadium van hun ziekteprecegerschillen daarin met patiénten uit
een palliatieve eenheid waar de gemiddelde ovedstijd ongeveer tien dagen bedraagt. In
de wijze waarop palliatieve patiénten bevraagd eordnag ruimte gelaten worden voor
emoties die er hoe dan ook zijn. Het is niet deobbdg die wetens willens op te roepen uit
een soort voyeurisme; het spreken over ziek-zijwaindat met je doet roept hoe dan ook
emoties op. Het is belangrijk wat de onderzoekepedat moment mee doet en of hij er al
dan niet ruimte voor kan laten. Om de tijdsduureeraken en de belasting voor de
geinterviewde patiénten te beperken, werd er geaptoor semi-gestructureerde
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interviews” die binnen één uur konden afgenomen worden. Rendts waarover de
verschillende respondenten zouden bevraagd wdaden op voorhand vast. Binnen de
gesprekken bleef er echter voldoende ruimte ometlving van de bevraagden uit te diepen.
Een aantal proefinterviews ging door in Coda Datyoem

De te bevragen thema’s werden op de voorbereidesrgadering van 25 september
2008 met de dagcentra doorgenomen. Volgens deateehs moest de vraagstelling voor
gasten, medewerkers, vrijwilligers en initiatiefremngrote lijnen van overeenkomsten
vertonen.Thema’s zoals de redenen waarom men aaatagcentrum komt, hoe men de
zorg ervaart, wat overheden van de zorg/actiwiit een dagcentrum moet weten, kwamen
in alle interviews voor. Vragen over motieven tptiohting van een dagcentrum werden
alleen aan initiatiefnemers/beheerders voorgelegdien over registratiebelasting bleven
beperkt tot de groep van medewerkers en vragenvaverachtingen kwamen alleen voor in
interviews met gasten en/of familieled&mDe planning voor de afname van de interviews
werd in de loop van de maand februari 2008 gent4dktwerd afgesproken dat de
interviews in de dagcentra zelf zouden doorgaanmBéewerkers informeerden patiénten,
eventueel aanwezige familieleden en vrijwilligddg. interviewer kreeg in elk dagcentrum
een ruimte ter beschikking waar in alle rust en deehodige privacy interviews konden
afgenomen worden.

In totaal werden er zeventien interviews afgenooyemier verschillende locaties. Op
Coda Dagcentrum zelf werden er buiten de proefirgess verder geen
onderzoeksinterviews meer afgenomen. De vermengingollen van interviewer,
werkgever, verzorger en collega had hier de on@észesultaten te veel kunnen
beinvioeden. Er werden vier initiatiefnemers/betiess, zes medewerkers, drie vrijwilligers
en vier patiénten geinterviewd. In één dagcentras ev op de dag van interviewafname
geen vrijwilliger aanwezig. Op geen enkele locatss er familie beschikbaar voor een
interview. Hun visie blijft in dit onderzoek danlobuiten beeld’ Op sommige locaties
werden er meerdere medewerkers geinterviewd. la@&etal centra waren de taken van
registratie(verwerking) en verantwoording naar beelen aan bepaalde medewerkers
toevertrouwd. Een overzicht van de geinterviewidemafgelezen worden in onderstaande
tabel.

Tabel 1: overzicht van de respondenten

Al |Initiatiefnemer/beheerder; geneesheerspecialist

A2 |Verantwoordelijke dagcentrum, huisartsarts

A3 |Initiatiefneemster, verpleegkundige, nursingdiree regionaal ziekenhuis

A4 | Initiatiefnemer/beheerder, geneesheer specialist

B1 | Medewerkster, verpleegkundige, werkt zowel in griisbegeleidingsequipe als in het
dagcentrum

B2 | Medewerkster, verpleegkundige, werkt nog maatr & het dagcentrum. Heeft meer
dan 20 jaar ervaring in een ziekenhuissetting

B3 |Medewerkster, sociaal verpleegkundige, werkt zawpetle palliatieve eenheid als

% BaaRDA D.B., DE GOEDEM.P.M. EN TEUNISSENJ.: Basisboek Kwalitatief Onderzoek. Handleidingwhet
opzetten en uitvoeren van kwalitatief onderzoeke@&ele, geheel herziene druk. Groningen/Houten: uétge
Wolters-Noordhoff, 2005, 235.

% Voor het draaiboek van de interviews en de sletdagen en subvragen aan de verschillende respardent
zie bijlagen, 71-73.

% Zie IV. 1. Onderzoeksplan: de tijdschaal, 22-23.

" Het blijft een zwak punt in dit onderzoek. Prediesdat patiénten in een dagverblijf verblijvenijdirde
familie tijd en ruimte voor zichzelf. Ze moeten dawodschappen kunnen doen, gaan werken, uitrusten.
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het dagcentrum. Is o0.a. verantwoordelijk voor adstiatie dagcentrum en rapportagg

U

B4 | Medewerkster, klinisch psychologe, verantwoajkieloor het dagcentrum, o.a. belgst
met de administratie en registratie van het dageemtEveneens tewerkgesteld op het
palliatief supportteam van het ziekenhuis en dbgpi@ve eenheid.

B5 | Medewerkster, verpleegkundige. Werkt recenttgiéglin het dagcentrum en deeltijds
op de ziekenhuisafdeling oncologie. Heeft daar rdaar20 jaar werkervaring.

B6 | Medewerkster, sociaal verpleegkundige, werkebvapstart RIZIV-conventie op het
dagcentrum.

C1 | Vrijwilliger, man van middelbare leeftijd, bruggensioneerde, enkele jaren vrijwilliger
in dagcentrum

C2 | Vrijwilliger, bejaarde vrouw, religieuze, he&fl jaar actieve dienst in onderwijs gehpd

binnen een verantwoordelijke functie. Nu sederedniaren vrijwilligster.

D

C4 | Vrijwilliger, man van middelbare leeftijd, brugigensioneerde oud-apotheker, reeds
vrijwilliger geweest in een dagcentrum dat ondestunsgesloten is, sinds dan
vrijwilliger in huidig dagcentrum.

D1 | Gast. Alleenstaande bejaarde man met palliatieterminale oncologische
problematiek. Komt al een aantal jaren naar hetelagum. Is in de periode dat hij
daar naartoe komt verschillende malen gehospitatis&Vas vroeger schooldirecteur,.

D2 | Gaste. Gehuwde vrouw van middelbare leeftijdnKeedert een aantal maanden naar
het dagcentrum. Haar man is zelfstandige, werkt i&eeelden thuis. De drie
volwassen kinderen wonen zelfstandig. Ze heefipadiratief, terminale neurologisch
aandoening waarvoor geen behandeling bestaat.eRee ziit zich in ernstige
spraakstoornissen, slikstoornissen, evenwichtssissen en een uitgesproken
vermoeidheid. Haar levensverwachting is beperkt.

1%

D3 | Gast. Alleenstaande gescheiden man van mideeleedtijd, nog maar korte tijd op
pensioen. Heeft gewerkt als chef-kok in een reatguiWeet nog maar recent dat hij
een levensbedreigende aandoening heeft die veriijkedet meer geneesbaar is. Hij
volgt nog behandeling in het regionale ziekenhuisle behandelvrije periodes komt
hij sinds kort naar het dagcentrum. Hij is er agglshandringen van zijn huisarts.

D4 | Gast. Bejaarde gehuwde man.Gepensioneerd mékdier. Heeft samen met
echtgenote een volkscafé uitgebaat. Heeft eerapaflierminale aandoening. Is tijdeps
een chirurgische ingreep in een zeer kritischetdoelsgeweest. Heeft ernstige
restletsels en daardoor is rolstoelgebonden. éeeflange hospitalisatie-en
revalidatieperiode achter de rug. Hij komt nu zereanden naar het dagcentrum.

De interviews werden opgenomen met een digitalgedr&reative Zen V Plus, versie
1.1.0f van Creative Technology® en in digitale WAV-bestan vastgelegd.Van elk
interview werd er een transcriptie opgemaakt dieaov mogelijk aansluit bij de gevoerde
gesprekken. Ze zijn integraal terug te vinden jlagen®® Aangezien Viaanderen nogal wat
regionale dialecten kent, zijn de transcriptiestaald’ naar een voor iedereen verstaanbaar
Nederlands. De interviewer heeft de nodige inspagemn gedaan om zo dicht mogelijk bij de
betekenis en inhoud van het gezegde te blijven.

In totaal werden er 780 kilometer afgelegd doorhé@anderen en besteedde de
onderzoeker vier volle werkdagen aan het afnemardeanterviews (inclusief
verplaatsingstijd). De interviews gingen door inlaep van de maand maart 2089.

% Zie bijlagen, 76-141.
% Voor de exacte data zie: 1V. 1. Onderzoeksplartijdschaal, 22-23.
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Uit de transcripties werd een eerste voorlopigdyaragedaan door de antwoorden te
ordenen volgens de bevraagde thema’s. Een bloarglgan de antwoorden werd aan de
deelnemers van de focusgroep toegestuurd en beauameerd op de
focusgroe(Pvergadering van 31 maart 2009. Een @aegedslarvan is terug te vinden in
bijlagen’® Op de scriptiebespreking met de scriptiementodvaégesproken de
interviewgegevens te analyseren op niveau van tlsesnate groeperen naar zorgontvangers
en zorgverleners. De thema’s staan in onderstaahééen.

Tabel 2: thema's zorgontvangers

Wat zijn de redenen om naar een dagcentrum te Kbmen
Label: “redenen patiént”

Wat zijn uw verwachtingen als u naar een dagcenkomt?
Label: “patiéntverwachtingen”

Hoe is uw thuiszorgsituatie en waaraan lijdt u?
Label: “thuiszorgsituatie”

Wat gebeurt er tijdens uw verblijf in het dagcentruvat doet u en hoe ervaart u het?
Label : “beleefd aanbod” met sublabels:
- sociabiliteit
- zorg die thuis niet kan gegeven worden
- verwerking van... met sublabels:
ziekte
behoeftigheid
naderend levenseinde
diagnose/prognose
0 andere

(ol elNelNe]

Wat ervaart u als “goed” in het dagcentrum. Waakomt u graag?
Label: “goede zorg” patiéntenperspectief

Wat maakt het naar het dagcentrum komen soms fRoeiklke weerstand voelde u?
Label: “drempels” patiéntenperspectief

Hoe zou u aan de overheid duidelijk willen maken et dagcentrum met u doet?
Label: “alternatieven” vanuit patiéntenperspectief

Met bovenstaande labels werden de transcriptiesgdtezen en de informatie ‘uitgekookt’.
Deze analyse van de interviews werd opnieuw adonalesgroep te Wilrijk (Antwerpen) van
28 april voorgelegd en besproken. De notulen vae thespreking zijn opgenomen in de
bijlagen’®® Een bespreking van deze analysegegevens werdestmongn op de tweede
scriptiebespreking met de sriptiementor op 13 62

2. Beleidsdocumenten

Om de eisen van de overheden aangaande de zodageantra palliatieve zorg beter in
beeld te krijgen, werden de meest relevante keleclimenten opgezocht. De veruit
belangrijkste is de beleidsnota die aanleidinggiaéen proeffinanciering alsook de
convenant die naar aanleiding van deze beleidsnetale federale verzekeringsinstelling
voor ziekte en invaliditeit werd gesloten. Vrijwadle beleidsdocumenten waren via
internetresearch terug te vinden met uitzonderamgde convenant met het RIZIV. Daarvoor

199 7je bijlagen,178-181.
101 Zie bijlagen, 182-185.
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moest beroep gedaan worden op het archief varede.\Coda. Voor de consultatie was
toestemming nodig van de beheerraad. Toestemmirdygesraagd en verkregen.

In opvolging van de federale beleidsnota werdesearaantal Koninklijke Besluiten
gepubliceerd in het Belgisch Staatsblad. Deze Hande grote lijnen over het vrijmaken
van de financiéle middelen. We zullen ze vermeldesar ze leveren geen nieuwe
informatie over wat de overheden nu juist bedoelilpde opstart van dagcentra palliatieve
zorg. Ze zijn wel illustratief voor wat de Belgigchverheid wilde investeren in deze nieuwe
zorgvorm.

Als beleidsdocumenten nemen we ook het evaluageis van het RIZIV mee in de
beleidsanalyse alsook de verslagen van de Evatoatimissie Palliatieve Zorg van de
federale overheid. Eveneens een belangrijke brannfarmatie over het beleid in verband
met de dagcentra palliatieve zorg (in Vlaanderentdeh althans) zijn de jaarrapporten van
de Vlaamse Kankerliga (verder VLK). Bij het wegeallvan de federale financiering heeft
deze organisatie onder andere de dagcentra fiélarandersteuning gegeven in afwachting
van een mogelijke financiering vanuit de Vlaamsenéenschap. Zij leverden ook
ongezouten kritiek op de overheden die volgens deganisatie ernstig in gebreke blijven.

Blijven er de beleidsdocumenten van de Vliaamseheia die de dagcentra
overlevingskansen willen bieden. Een aantal Bestuwtan deze overheid zijn louter en
alleen bedoeld om de dagcentra wat middelen teetteiven in afwachting van een
overeenkomst met de federale overheid om de nofiligaciéle transfers te realiseren. Een
tweede beleidsnota van Minister Van Ackere, Vlaamgaster voor Welzijn sluit deze
studie van de beleidsdocumenten af.

De inhoud van deze beleidsdocumenten is vaakrebgedijk en voor buitenstaanders
taai leesvoer. Voor de dagcentra golden een azmtalleze beleidsdocumenten als
dwingende richtlijnen. Voor de meeste deelnemensdeafocusgroep was deze materie dan
ook goed gekend. De analyse van deze documentehwergelegd in de focusgroep van
31 maart 2009 te Wemmel. Buiten een aantal kiepmeerkingen werd de analyse door alle
deelnemers onderschreven. Voor de ‘critical frienaisesten een aantal aspecten van de
beleidsanalyse herwerkt en verduidelijkt wordenw&s de rol van het RIZIV en de huidige
onderhandelingen tussen Vlaanderen en de Belgmah&eid niet voor iedereen
begrijpelijk.

Met de scriptiebegeleider werd van bij aanvangsiigoken dat de
beleidsdocumenten grondig zouden worden doorgelezeran de hand daarvan een analyse
zou worden opgesteld. Deze analyse heeft voanadia duidelijk te krijgen wat de
overheden nu juist voor ogen hadden met deze zorgweaaraan de dagcentra moeten
voldoen en over wat en hoe ze aan deze overhedantweording moeten afleggen. Een
aantal bevindingen uit de interviews kan als heevads een transparant over de eisen van de
overheid gelegd worden. Duidelijker kan dan wordede dagcentra aan deze eisen van de
overheden voldoen, waar de praktijk niet met h&tibevereenstemt, waar wel en in welke
mate dagcentra zelfs meer doen dan de overheidumaEn vermoeden.

In het zoeken naar alternatieven van verantwoonderd een poging gedaan om een
‘brug’ te leggen tussen de eisen van deze overhexevat zij beleidsmatig als
sturingsinformatie menen nodig te hebben en dewwsoording van de dagcentra over de
praktijk van hun zorg.

3. Een zoekrichting tot anders verantwoorden

Reeds op de focusgroep van 31 maart 2009 ontstaehdevende discussie over hoe er op
een andere dan de huidige wijze verantwoord koml&mrDe bloemlezing van de eerste
resultaten uit de interviews maakten duidelijk @& geinterviewden het erover eens waren
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dat de zorg van dagcentra onderbelicht bleef inuidige rapportage naar de overhetfén.
Over mogelijke zoekrichtingen was er niet onmidgletdonsensus. Meer meten en
cijfermatig verantwoorden leek voor de meeste darbrs geen optie. Wetenschappelijk
onderzoek dat hard cijffermateriaal kon leveren \emmamomische argumenten en/of
medische argumenten was slechts voor een mindenegigelijk (want de uitkomst
onzeker). Louter narratieve verantwoording aanatedlvan sprekende verhalen zou niet
voldoen aan de eisen van de overheden.

De focusgroep zocht naar een alternatief dat heéd@m zou kunnen houden tussen
‘tellen’ en ‘vertellen’. In het begeleidingsgespregkn 7 april 2009 suggereerde Andries
Baart het jaarverslag van Monique de Bree grorallgesstuderen en voor te leggen aan de
volgende focusgroefy® Naar het inspirerende voorbeeld van dit jaarvgralerd er een
evaluatieverslag over drie jaar werking van hectdagum Coda opgesteld en aan de
focusgroep van 28 april voorgeletf De lezing ervan werd door de ‘critical friends’ @
focusgroep positief onthaald. Op het begeleidingisgek van 8 mei 2009 wierp Andries
Baart op dat het op zich een mooie illustratie biphet vorderen van het
handelingsonderzoek , maar nog niet helemaal datgas wat Monique de Bree voor ogen
had in haar opzet van jaarverslag. Zo was er nagetenadruk op cijfermatige gegevens en
tabellen en vooral moest beter uitgewerkt wordelk wedel aan het evaluatieverslag
voorafgaat. Monique de Bree’s jaarverslag begiet een omschrijving van de functies van
werkzaamheden als buurtpastor, de werkvormen vape&alie ze er voor gebruikt, de
gerealiseerde doelen/waarden en de deelgroepee diehaar werken benadert. Opnieuw
naar dit voorbeeld werd een nieuwe poging tot etauerslag van Coda Dagcentrum
opgesteld® en aan de focusgroep voorgelegd. Deze was oolsgijrop 19 mei 2009 te
Brugge gepland. Het opnieuw uitschrijven van eaiuatieverslag vroeg echter meer tijd
dan voorzien. ‘Critical friends’ namen het nieuwsxbeeld door en voorzagen het van de
nodige op- en aanmerkingen. Pas dan kon het ddotgdshaar de deelnemers van de
focusgroep die eveneens als valideringsgroep fudgedbaarom werd deze laatste
bijeenkomst verschoven naar dinsdag 2 juni 2008.a&Eduitend begeleidingsgesprek met de
scriptiementor ging door op 3 juni 2009.

192 erslag Focusgroep 31 maart 2009 te Wemmel, fisgei, 178-181.
103 BReE DEM.: Buurtpastoraat Utrecht. Jaarverslag 2005.
104 Zie bijlage,182-185.
105 Zie bijlage,191 e.v.
36



VI. Bevindingen

In dit zesde hoofdstuk vinden we de verwerking damgeanalyseerde gegevens, de reflecties
van de focusgroepen en de kritische bemerkingermedearitical friends’. Er zal uiteengezet
worden waarom een andere verantwoordingsvorm dekgopgeniet boven andere
verantwoordingsmodellen en wat maakt dat de dagréigrmee zowel voor zichzelf als de
overheid beter in beeld krijgen wat hun zorg bet¢koor gasten, hun familie. Het biedt
mogelijk een uitweg uit het louter cijfermatig vetaoorden en is een aanzet tot een andere
verantwoordingscultuur.

We beginnen met de bevindingen uit de lezing vabaleidsdocumenten. Zij zijn de
‘maat’ waaraan de dagcentra palliatieve zorg moetésioen volgens de overheden. We
zullen de conclusies uit deze analyse chronologigrgschikken. Zo wordt hopelijk
duidelijker wat er oorspronkelijk bedoeld werd dbevoegde ministers, wat en hoe het
vorm kreeg in uitvoeringsbesluiten, hoe de admiaiss er toezicht op hielden en welke
regelgeving er diende gerespecteerd te wordenbiidagt ook aan de oppervlakte wat er
wringt met de praktijk van de dagcentra en voora i verantwoording naar de overheden
op deze manier buiten beeld gebleven of geraaktasr vooral dient deze analyse om in de
zoektocht naar een andere verantwoordingsvorm raatite blijven voldoen aan de eisen
van die overheden.

Het tweede luik in dit hoofdstuk is zo mogelijk nloglangrijker. Het is de analyse
van de interviews met patiénten, vrijwilligers, reegrkers en initiatiefnemers. We zoeken
hier antwoorden op de vragen waarom patiéntenesadagcentrum toekomen, wat ze er
verwachten te vinden, waarom het hen al/dan niggadleloet. Het is eveneens een zoeken
naar waarom deze zorg als goed ervaren wordt. Medtews en vrijwilligers vertellen in hun
interviews wat hen drijft, waarom ze zaken zo ext anders doen, waarom zij menen wat
hun zorg goed maakt en wie er op welke wijze méelgen is. We trachten duidelijk te
krijgen hoe zij de huidige verantwoording over dagg ervaren en of het wel duidelijk
maakt wat er in de dagcentra palliatieve zorg kgt. Met andere woorden of zij kunnen
laten zien, kunnen tonen wat hun werk doet en aarhet goed doet. Initiatiefnemers zijn
vanuit een bepaalde betrokkenheid en visie aampdehting van een dagcentrum begonnen.
Wat dreef/drijft hen en strookt het met wat de beelen ermee bedoeld hebben? Hoe
omschrijven zij goede zorg en hoe willen ze datdaoverheden verantwoorden?

De bevindingen van deze analyses zullen we ‘lajigseingen met onder andere
omschrijvingen van goede zorg uit de literatuururamnorgethisch perspectief en de
beleidsmatige aspecten spiegelen we aan de ideeébeeid maken van moderne
overheden (zie ook Ill.2. Theoretische context kahonderzoek).

Vervolgens maken we in een derde luik de overstap een mogelijke uitweg uit de
huidige verantwoording. Uit de twee vorige luikeachten we een samensmelting te maken
van de gemaakte analyses. We doen dat niet oproeefomi. We zoeken naar waarover er
consensus of discensus bestaat over ‘goede zotgg#iem verantwoorden.We doen dat
zowel binnen de dagcentra Vlaanderen zelf als tuggerheden en dagcentra. We kijken
ook naar een bestaande modellen zoals de CQ-iN®¥EL), of de POS-schaal uit de
Angelsaksische palliatieve zorg. Uit een totaaesrwerkveld, namelijk pastoraal
buurtwerk, gebruiken we een voorbeeld van jaaragreéan Monique de Breé®

106 7je 0ok V.3 en voetnoot 102.
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1. De beleidsmatige aspecten

De federale beleidsnota van 7 september 2000

Het verhaal van de dagcentra palliatieve zorg hegiar het beleid bij de beleidsnota van 7
september 2000 van Frank Vandenbroucke en Magdam@ef’ beiden federale minister in
de eerste Paars-Groene regering in Béfffilochtans waren er van de huidige dagcentra
reeds voor die datum twee acﬂ%gHet moet dan ook niemand verwonderen dat de ransist
daar hun ‘mosterd’ zijn komen halen. Wim Distelmateekt niet onder stoelen of banken
dat hij in zijn toenmalige functie als voorzittearvde Federatie Palliatieve zorg en één van
de belangrijkste voorvechters van de palliatievgcdatra, op een ontbijtvergadering
toenmalig minister Frank Vandenbroucke geinforméeeft over de mogelijkheden die
deze zorgvorm voor Belgié konden beteket@itVe mogen dus gerust stellen dat de
totstandkoming van het beleid aangaande de daggealtratieve zorg mede door de
initiatiefnemers van deze dagcentra zelf is aangedt Deze beleidsnota kadert in een reeds
vroeger geinitieerde bekommernis voor goede pialliatzorg:'* De beleidsnota opent met
het onderstrepen van het belang van goede palkatierg. Het fungeert als barometer voor
het sociale en morele klimaat van de samenlelfing/at goede zorg dan wel inhoudt staat
eventjes verder in de tekst:

“Bij palliatieve zorg moeten vooral de basisnodeste-nood aan genegenheid, veiligheid,
waardigheid en fysiek comfort - centraal staanngemt een adequate pijnbestrijding bij de
patiént de angst voor pijn weg en creéert ze eiemadt waar aandacht voor deze basisnoden
in hun geheel ruimte krijgt...

Aandachtspunten in een goede begeleiding varetdeestde in relatie met zijn
omgeving zijn: respect voor de wil en de wensendeapatiént, een eerlijke communicatie,
het omgaan met waarheid en non-verbale communijdatitsinschatten van de
psychologische draagkracht van patiénten en fatailien, het creéren van een
bespreekbaarheidsklimaat (een klimaat waar gespriddee worden over gevoelens), het
leren omgaan met angst, woede, hoop, schuldgevoelenntkenning, het opvangen van
depressie en vooral ook het helpen bij aanvaarding.

Palliatieve verzorging is het geheel van de zortpreng aan patiénten met een
levensbedreigende ziekte die niet langer op curatiberapieén reageren. Voor die patiénten
is een multidisciplinaire (want verstrekt door melabrgers, maatschappelijk werkers,
verpleegkundigen, verzorgenden, huisartsen, spstgal psychologen, ...) totaalzorg
(fysisch, psychisch, sociaal, moreel) van essdrigdang.™*

De vier uitgangspunten van de beleidsnota citeendereeds vroegét: Kort samengevat
zegt die hierover: palliatieve zorg moet in hetthasde gezondheidsaanbod geintegreerd
worden. In dat aanbod moet niet alleen 0og zijir vowatieve gezondheidszorg, maar

107 http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/P-00007 (20 april 2009)zie ook voetnoten 24, 25 en 26
198 Beter gekend als Verhofstadt |, de eerste en wpigylenige federale regering waarin de ecologisten
(Agalev) betrokken waren. Naast dit beleidsplatigt@dve zorg, is ook onder deze regering de
euthanasiewetgeving goedgekeurd. Zie ook voetndot 2
199 7je 1.2. ‘De dagcentra palliatieve zorg’, 7. Oddt llagcentrum van het Sint Jan ziekenhuis van ébntine
was reeds voor die datum actief. Dit dagcentrunrlegéde de proeffinanciering van het RIZIV echt@tren
werd nog voor het aflopen van het project gesloten.
110 7je interview in bijlagen, 91.
H1yvoor een overzicht van de ontwikkelingen in paiége zorg in Vlaanderen:
http://www.gezondheid.be/index.cfm?fuseaction=art&al=3329(11 april 2009), maar evengoed de
beleidsnota zelf. Er wordt in een notendop uitgelegarin deze beleidsnota kadert en wat er belgitigraan
voorafgegaan is.
iz http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/P-000007 (20 april 2009), Inleiding.

Id.
114 Zie Il. Achtergronden van het onderzoek, 13.
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eveneens voor de “verzorgende” gezondheidszorgegcdeze zorg moet voor alle
palliatieve patiénten toegankelijk en beschikb&@aren moet aangeboden worden op de
plaats die de patiént kieSt. Deze zorg is meer dan alleen maar pijn- en
symptoombestrijding en beperkt zich niet tot erdesterminale fase. Dit zorgaanbod mag
net zo min als therapeutische hardnekkigﬂéhﬂogedrongen worden.

Uit het voorgaande kunnen we reeds een aantalomgd besluiten trekken.
Palliatieve zorg, ook die verstrekt wordt in dagcgnmoet ruimer gedacht worden dan zorg
aan terminale patiénten. Dit veronderstelt alsmogeelevensverwachting. De zorg moet ook
aansluiten bij het bestaande aanbod en er moet maa@dzakelijke fysieke zorg oog zijn
voor genegenheid, veiligheid, comfort, een klimaat openheid, aandacht voor
psychosociale noden en het existentiéle. De pelMatpatiént moet, waar die zich ook op
het Belgisch grondgebied bevindt, gebruik kunnekenavan het palliatieve zorgaanbod.
Deze zorg moet multidisciplinair verstrekt worden.

De beleidsnota spreekt voor het eerst over headevan de dagcentra. Deze zorg
wordt omschreven als ‘thuisvervangend’ en ‘completaie’ aan de thuiszorg. De nota
spreekt van ondersteuning van de mantef26am bij ontstentenis van mantelzorg, als
valabel alternatief voor thuisverzorgiti§.Diezelfde nota laat echter duidelijk
doorschemeren dat de overheid (nog) niet goedwaat men deze zorgvorm moet
onderbrengef®

Het Rijksinstituut voor Ziekte- en Invaliditeitsver zekering

De federale regering wist aanvankelijk niet goedmraen de dagcentra palliatieve zorg
moest onderbrengen in het bestaande gezondheidantiad*° Voor de verdeling van de
financiéle middelen, een ruim miljoen euro op jaasib, deed men een beroep op het
Rijksinstituut voor Ziekte- en Invaliditeitsverzelmy (verder RIZIV)'** Er was immers een
wettelijke mogelijkheid om overeenkomsten te shuiteet revalidatie-instellingen. Van die
mogelijkheid was vroeger ook al gebruik gemaaktm@mpaalde nieuwe
behandelingsmodaliteiten te financieféhDe keuze voor het RIZV als implementator van
de experimentele beleidsmaatregel wordt door dentaég betrokkenen als onvermijdelijk
gezien'® Leo Klinkers laat in zijn boek echter duidelijleniwat de risico’s zijn als men het

15 Over die zelf kiezende patiént heeft Annemartid B aantal bedenkingen. De logica van het zodgeft
wel eens botsen met de logica van het kiezen.Diatde zorg voor palliatieve patiénten niet andéfat te
denken van een alleenstaande palliatieve patiénihdie terminale fase toch thuis wil blijven emdail
sterven? Hoeveel manuren en middelen zijn er nodiggen 24 uur permanentie op te zetten en allegrodi
zorg thuis te verlenen? Niet alle vragen en eisempalliatieve patiénten kunnen ingewilligd wordgmeeft
ook de palliatieve zorgsector dat vaak zelf gepgapdeerd. Zie ook: BL A.:De logica van het zorgen.
Actieve patiénten en de grenzen van het kiexmristerdam: uitgeverij Van Gennep, 2006, 7.

vt therapeutische hardnekkigheid wordt een dotsiges vorm van curatieve geneeskunde bedoeld die
technieken en middelen toepast die geschikt endieédijn om te genezen, maar absoluut misplaatgeHa
schadelijk zijn bij mensen waarbij geen genezingmte verwachten is.

7 De Viaamse overheid realiseert zich dat er grezjaraan die mantelzorg. ZieadoBST. EN LODEWIJCKX
E(ReD.).: Grenzen aan de mantelzorg. Sociaaldemografischethgpen over de toekomst van de zorg.
Antwerpen-Apeldoorn: uitgeverij Garant, publicaten het Centrum voor Bevolkings- en Gezinsstudie,
Vlaams Wetenschappelijke Instelling, 2006.

18 http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/P-000807 (20 april 2009), II. Thuisvervangend.

9 7ie ook voetnoten 9, 26, 29en 31.

120 http://oud.frankvandenbroucke.be/html/soc/T-0206&#.(17 april 2009)

121 7ie voetnoot 18. Het bedrag dat de federale owenNr§maakte bedroeg 1.239.470 euro op jaarbasis.
122 7ie het jaarrapport van het RIZIV van 2002 op:
http://www.riziv.fgov.be/presentation/nl/publicatis'annual-report/2002/pdf/ar2002p3.p&7-68 (18 mei
2009)

123 Zie het interview met Wim Distelmans, bijlagen, 91
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verschil tussen een staf-lijn organisatie en ptajatig werken niet maakt of dat verschil niet
respecteert?* En met alle gevolgen van dien. Het RIZIV is biisték een beheersorgaan,
een ambtelijke staf-lijn organisatie van het zwstemwater en heeft vrijwel alle kenmerken
die Klinkers beschrijft?* Dat is voor de goede gang van zaken in de dagksgeVerdeling
van overheidsmiddelen in de complexe Belgische mdizeidszorg een zegen, maar werkt
contraproductief in projectmatige experimentel¢isgs die een meer flexibele werkvorm
vragen.

Het RIZIV schrijft medio juli 2001 de bestaandgdantra palliatieve zorg aan,
alsook instellingen/organisaties die zich geinwresd hebben getoond voor de
experimentele financiering voor dagcentra palliatizorg*?® Er is dan reeds sprake van een
mogelijke overeenkomst die gesloten zal worderetuget RIZIV en de kandidaat
dagcentra. Om een verantwoorde selectie uit deittanoien te kunnen maken, moeten de
dagcentra een aantal gegevens doorgeven. Ze zdlaanzet zijn tot een niet aflatende
stroom van cijfergegevens die aan dit orgaan mdeegestuurd worden. In volle
vakantieperiode dienen de potentiéle kandidaatetdage lijsten toe te sturen van patiénten
die de voorafgaande maand minstens vier uur aanteiten van het centrum hebben
deelgenomen. Het moet duidelijk gaan over patiédienlie dag geen diagnostische
onderzoeken of medische behandelingen hebben @atere patiénten mogen die dag
evenmin opgenomen geweest zijn in een verpleeginng of verzorgingstehuis.

In 2002, ruim een anderhalf jaar na de beleidsmogakt het RIZV een begin met het
afsluiten van de eerste overeenkomsten met de niagct 2002 komen er negen tot stand.
Een tiende en laatste overeenkomst wordt afgesint2803?’ Een elfde kandidaat
dagcentrum krijgt geen overeenkomst maar blijfodeanks wel actief met onder andere
eigen middeleri”® Het zijn die overeenkomsten die de vertaalslagemalan een visionair
beleid naar administratief bureaucratische behsgrélet is in deze scriptie zeker niet de
bedoeling het proces van het RIZIV of de toenmatmgaisters te maken, noch uitputtend
alle details van deze overeenkomst om te spittehidHvenmin de bedoeling een “zwart
gat-analyse” te maken van beleids- en uitvoerirgsuen->° Wel willen we aan de hand van
deze ontwikkelingen tonen hoe de huidige verantdiogrtot stand is gekomen. We moeten
daarvoor een aantal aspecten van deze overeenkodusimemen.

124 Een staf-lijn streeft volgens Klinkers naar zorghgheid, is betrouwbaar en voorspelbaar, weegt eel
tegenstrijdige belangen af, produceert rechtszekeris gericht op beheersing, enz... Projectmatickere
daarentegen gaat desnoods door roeien en ruiteny@rspelbaar, kiest voor één belang en gaatdaar
produceert vernieuwing, is gericht op een procaat gm met en stuurt op onzekerheid, enz... Voor de
volledige vergelijking zie: KINKERS L.: Beleid begint bij de samenleving. Een zoektocht daanenselijk
maat. Over de essentie van interactief beleid maldeecht: uitgeverij Lemma, 2002, 152-153.
125

1d.142.
126 Op de website van het RIZIV is geen enkel spoardeze briefwisseling meer terug te vinden. Indnehief
van Coda is een origineel van de omzendbrief bedvgeloleven. Een copij is ingesloten in de bijlagiett-
147.
127 Zie het jaarrapport van het RIZIV van 2002 op:
http://www.riziv.fgov.be/presentation/nl/publicatis'annual-report/2002/pdf/ar2002p3.p&7-68 (18 mei
2009)
128 |n Bonheid bij Mechelen blijft dagcentrum ‘Het Rbren initiatief van het locale ziekenhuis, verderken
zonder overeenkomst met het RIZIV. Het ontvangetomet 2008 middelen van de Vlaamse Liga tegen
Kanker.
12%\et ‘zwart gat-analyse bedoelt men, naar analogieaen sterk energieverbruikende ster, de anatyséet
fenomeen van onbedoelde en onvoorziene effectebel@d waarop niet adequaat gereageerd wordteen di
veel beleidsmatige energie opslokt zonder zichtbesultaat. Zie BBock D.E. (red.):Beleidsevaluatie: zwart
gat en dynamieks Gravenhage: Berenschot Fundatie/ DEWEL uitggve®i96, 59-64.
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Ook van deze overeenkomsten blijven alleen der@@iondertekende exemplaren o&r.
Een voorstelling van een eerste analyse van deaemknten aan de focusgroep van 31
maart 2008 leert dat de inhoud van deze overeertkomsor alle dagcentra gelijklopend
was. De focusgroep onderschreef de hieronder ghgegen bevindingen op dezelfde
bijeenkomst**

In de aanhef van de overeenkomst met het RIZIVd@seiconvenant’ of alleen
‘overeenkomst’) schetst men in artikel twee heealgen kader waarin deze convenant
wordt afgesloten. Opvallend hierbij is het taalgetrin plaats van palliatieve patiénten
spreekt de convenant van ‘terminale’ patiéntenv&reuiming van palliatieve zorg zoals die
in de beleidsnota wordt vooropgesteld naar nieektgkminale zorg, wordt hier van bij
aanvang ongedaan gemaakt.

“Alhoewel vele terminale patiénten, hierin gestewwr hun omgeving, er de

voorkeur aan geven om in het eigen thuismilieugesen in plaats van in een ziekenhuis
(verpleeginrichting)of rusthuis, blijkt dat in degktijk in heel wat gevallen nog steeds niet
mogelijk te zijn, ondanks de maatregelen die dehifojaren reeds genomen zijn om
terminale patiénten thuis een optimale verzorgmgunnen aanbieden en de kostprijs van
zulke thuisverzorging voor de patiént te vermindedde crisissituaties die zich soms
voordoen op het vlak van pijn- en symptoomcontkaleien samen met de in het algemeen al
zware fysieke en psychische belasting van de \girmpwvan een terminale patiént voor diens
omgeving, de extra spanningen die de psychiscis¢atoeé van de terminale patiént soms
meebrengt (mede als gevolg van het feit dat devézefd van de zieke soms sterk ingeperkt
is) en de praktische problemen voor de omgevingpmille dagen en uren de nodige

zorg te waarborgen,gemakkelijk leiden tot ziekestypmamen of opnamen in een rustoord of
een rusten verzorgingstehuis,die mits een betedersteuning hadden kunnen vermeden
worden. Zeker voor alleenwonenden is het bestaarzulke ondersteuning extra belangrijk
om hospitalisaties te kunnen vermijden of te kunnkorten. Het is in deze context dat het
dagcentrum voor palliatieve verzorging er naar sfteom de mogelijkheden die terminale
patiénten hebben om thuis te verblijven en thugedeven, te verruimen, door:

0 de patiénten in het dagcentrum aangepaste, gedpms@eade zorg te geven die in het
thuismilieu niet of moeilijk kan verleend wordenzenhet fysiek en psychisch
comfort van de patiént te verhogen en onnodigesniskisopnamen te vermijden;

0 via een aangepast activiteitenaanbod en via de lijkigeden tot sociaal contact die
het dagcentrum biedt, de autonomie en het psyclsalogvelbevinden van de patiént
te verhogen(waardoor zijn draagkracht toeneemty@antuele spanningen in het
thuismilieu afnemen);

0 de belasting voor de mantelzorg (en eventueel ook de betrokken zorgverleners
van de eerstelijn) te verminderen,doordat de pati¥paalde dagen in het
dagcentrumkan doorbrengen

Dit artikel geeft ook al aan wat de dagcentra dieieedoen en wat hun doelpubliek is. De
overeenkomst heeft het over gespecialiseerde Zetttdis niet kan geboden worden,
ontlasting van de mantelzorg en eerstelijnszoeymijden of voorkomen van
ziekenhuisopnames of inkorting ervan, voorkomenwaegtijdige opnames in een
verzorgings- of verpleegtehuis, het verhogen vadrdagkracht van de patiént. In de
overeenkomst spreekt men uitdrukkelijk over hetdaiteen dagcentrum kan hebben voor
alleenstaande patiénten. Het stelt ook duidelijketevachting dat de dagcentra alle nodige
relevante gegevens zullen verstrekken om een dialean vooropgestelde doelen mogelijk
te maken:

“Het dagcentrum zal zich terdege inspannen om, ndaserplichtingen die het

130 K opij van de originele overeenkomst in bijlageAg1176.
131 verslag van de focusgroep van 31 maart 2009 figen,178-181.
132 R1ZIV-overeenkomst, artikel 2. Zie bijlagen, 149.
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terzake worden opgelegd in deze overeenkomstargkegegevens te verzamelen over al
deze en andere aspecten van zijn werking en hiev@vslag uit te brengen in het in artikel
20 bedoelde activiteitenverslag en eventueel iemgzthappelijke publicaties, teneinde bij de
afloop van het experiment een pertinente evaluatian mogelijk te maken®

Artikel drie gaat meer specifiek in op de hoedaaidlvan de beoogde populatie. Het moet
dus duidelijk gaan over terminale patiénten metkaperkte levensverwachting van minder
dan zes maanden, een grote graad van zorgbehoevefatjwel volledig afhankelijk zijn
van hulp van derden voor ADL-functies), waarbijestket louter symptomatische
behandeling overbodig is. Deze patiénten moeterinaanmerking te komen als erkende
gebruiker, minsten vijf uur per dag in het dagoaemtverblijven. Om de dagcentra voor
zoveel mogelijk patiénten toegankelijk te makengmmeen bij voorkeur slechts één dag per
week van de diensten gebruik makéh.

Artikel vier gaat over het therapeutische aanbddidadagcentra moeten bieden. We
willen ons hier beperken tot de belangrijkste. \é@mwst moet een dagcentrum voldoende
uren geopend zijn (van 09.00 tot 17.00u), noodz&kelerpleegkundige, medische en
paramedische zorg bieden (in overleg met de regufielpverlening uit de eerstelijns
thuiszorg) en patiénten dienen er een bad te kuneeren. Ze moeten de mogelijkheid
hebben voor een gesprek met een psycholoog of chagiselijk werker en men moet er een
warme maaltijd kunnen nuttigen. Het dagcentrum naoetzien in voldoende
rustmogelijkheden (bedden of ligzetels). Er diemeldoende mogelijkheden te zijn tot
sociaal contact en aangepaste activiteiten.

De daaropvolgende artikelen handelen over overeesien die de dagcentra mogen
afsluiten om in het bovenstaande aanbod te vooatsaok over de personeelsomkadering
die ze daartoe dienen te organiseren. Ook de hgs$atiodaliteiten zijn voor deze studie
minder interessant. De ruimte die ze toegemetégekriin de convenant is echter wel
illustratief voor het belang dat er aan gehechtdivdte zijn eveneens aanleiding tot veel
bureaucratisch papierwerk en een belangrijk deeldearegistratie is terug te brengen tot
deze contractuele afspraken. Dat is tevens zod@aonedisch-administratieve gegevens die
moeten aangeleverd worden.

In artikel zeventien, achttien , negentien en tigiman de convenaht komen we tot
een soort van overzicht over wat er moet geregiglre/orden en waarover er aan het RIZIV
verantwoording moet afgelegd worden. Naast eewithgieel dossier met maar liefst veertien
verschillend items die moeten bijgehouden wordemtdcet dagcentrum nog een soort
dagboek bij te houden waarin naast identiteit vapatiént, precies uur van aankomst en
vertrek dienen genoteerd te worden. Daarvan diamtegn samenvattend
aanwezigheidsregister te worden opgesteld. Ideovdibr de geneeskundige verstrekkingen
die de patiént tijdens zijn/ haar verblijf in hetggentrum ontvangt. Het artikel twintig
handelt meer in het bijzonder over het activitaigslag dat de dagcentra moeten opstellen
en waarop ze zullen afgerekend worden. Zeventnsitdienen geregistreerd of gescoord te
worden en aan het RIZIV aangeleverd te wordengguentietabellen Daarnaast mag er nog
een beschrijvend gedeelte meegestuurd worden waetrtlagcentrum zijn visie op zijn
werking en de aangeleverde statistische gegevees }&° Over de vorm waarin dat
beschrijvend gedeelte moet aangeleverd worden deegbnvenant verder niets.

Het is dit cijfermateriaal in de vorm van frequetdibellen die het RIZIV in zijn
evaluatierapport van 2004 gebruikt om aan te tala e beoogde doelstellingen niet

133id. 151.

13414, 152.

1%91d. 164-168.

136 Een voorbeeld van zulke een frequentietabel iadgin, 189-190.
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bereikt zijn en waarin men de minister adviseetrfimEnciering voor de dagcentra stop te
zetten**” Verschillende instanties, waaronder de FederatiéaReve Zorg Vlaanderen, VLK
en de Evaluatiecel Palliatieve Zorg laten zichigeh uit over de bevindingen van het
rapport van het RIZIVV*® In oktober 2004 komt er nog een wijzigingsclausnlde
convenant om de dagcentra iets meer financiéle adlerne te geven. Fundamenteel
verandert er niets aan de verantwoordingsplicltesregistratiegegevens. De toenmalige
federale minister van Volksgezondheid had toerealit dat de projecten af zouden lopen
op 31 december 2005. Hij laat de verantwoordeligkig de Gemeenschappen. Het zou
immers om Welzijn gaan, een gemeenschapsbevoegdhmendet over Volksgezondheid, een
federale bevoegdheid. Pikant detail: in Wallong, Waalse Gewest, blijft er geen enkel
dagcentrum over. De ministers’ electoraal publgeduitsiuitend francofoon. Hij heeft er
politiek gezien niets mee te verliezen.

De vertaalslag van het RIZIV als uitvoerend adniiatgef orgaan en implementator
van de beleidsnota over palliatieve zorg, producssn stortvloed aan regulering,
verantwoordingsplicht en registratiedruk. De ruidige de beleidsnota liet voor de
interpretatie van palliatieve zorg wordt door ddhkersorgaan terug dichtgespijkerd en
gereduceerd tot terminale zorg. Patiénten mogehtsi@en levensverwachting van minder
dan zes maanden hebb&hDe frequentie waarmee patiénten gebruik mogen makerdt
ingeperkt tot één dag per week. Zij mogen geenrimdiangen meer ondergaan, tenzij
medische interventies die enkel gericht zijn op fwrtrorg. Het aantal gebruiksdagen en
aantal patiénten wordt de maatstaf voor finanoierfiten andere maatstaf wordt de mate
waarin de dagcentra erin slagen terminale patiémteriekenhuis of verzorgingstehuis te
houden. Daartoe moeten ze registraties bijhoudentwspitalisaties, zowel in duur als
frequentie. Ook de tijdsspanne tussen laatste dednuoverlijden blijkt voor de overheid
belangrijk. Ze wil ook een duidelijk beeld krijgemer het ‘hinterland’ van de dagcentra. De
herkomst moet aan de hand van postcode en/of waatsplan de patiént opgevraagd
worden. De graad van zorgbehoevendheid moet geseanden, zowel bij aanvang van
gebruik van het dagcentrum als bij het stopzettanhet gebruik. Er moet ook meer zicht
komen op het sociale profiel van de gebruikersdegcentra. Leeftijd, geslacht, sociale
situatie en de feitelijke woonsituatie van pati@ént@eten geregistreerd worden.

Over hoe patiénten zorg ervaren, in welke mate eteorg geholpen is en wat
dagcentra palliatieve zorg bijJdragen aan menswglaedt, rept dit administratief orgaan niet.
In zijn beheersmatige logica komt het zelfs niebapdit aspect van deze nieuwe zorgvorm
te bevragen. Het is vreemd dat zelfs de initiagafande politici de maatschappelijke
resultaten die ze ermee wensten te bereiken niééof andere manier trachten te toetsen.
Nochtans zijn we het erover eens dat dat de eesedmi politiek zou moeten zijn: namelijk
het bereiken van beoogde maatschappelijke resultBeze resultaten zijn niets anders dan
waarden als: veiligheid, herbergzaamheid, liefdeaiming, opvang, het verschaffen van
hoop op een beter leven (zelfs, en misschien Waltbtek voor palliatieve patiénten die
niet zoveel meer hebben om naar uit te zien), AaaKlinkers ze omschrijl"t‘.10 Dat

137 RIZIV: Project palliatieve zorgBrussel: RIZIV, Dienst voor Geneeskundige Verzoggi2004. Zie ook:
http://www.riziv.fgov.be/care/nl/palliativecare/gfpport20040831.pdfl9 mei 2009)

138 FOD: Evaluatierapport palliatieve zorg. Verslag van dederale evaluatiecel Palliatieve Zongitgave van
het Directoraat-Generaal, Organisatie gezondheigsrorzieningen, Cel Chronische, Ouderen- en Riglia
Zorg, juni 2005 emnttp://www.tegenkanker.be/sites/vik/files/Onderzaripport2004.pd#6 (12 april 2009)

139 De dagcentra krijgen echter wel een zorgplichpatinten langer overleven. Er staat echter geen
financiering meer tegenover. Artikel 11 van de Rifionvenant. Bijlagen, 159.

140 K| INKERS L.: Beleid begint bij de samenleving. Een zoektocht daanenselijk maat. Over de essentie van
interactief beleid makenJtrecht: uitgeverij Lemma, 2002, 15.
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daartoe een geéigende methodologie voor nodig idierdoelen te bereiken, toont hij in wat
men in Nederland de ‘Methode Klinkers’ is gaan neefi*

Beleidsmatig wordt de bal bij de GemeenschappergdeDie zullen trachten met de
federale regering te overleggen over een gedefitdgm¢iéle) verantwoordelijkheitf?

Koninklijk besluit van 8 december 2006 betreffende de tegemoetkoming
van de verzekering voor geneeskundige verzorging vo or projecten
inzake palliatieve dagverzorging (B.S.20.XI1.2006)

Over de precieze, gedetailleerde inhoud van ditiiddijk besluit (verder KB) willen we het
in dit onderzoek niet hebben. Het is de spreekwalikd bal die in het kamp van de
Gemeenschappen wordt gelegd door de federale agte¥liel van belang is het artikel 6 van
dit KB dat de evaluatie van de dagcentra voor dege 2006-2009 vastlegt. Het geeft aan
waar de overheden in de verantwoording op gaagnlee bijlagen bij dit KB zijn zo
mogelijk nog interessanter. Zij schetsen de voorderawaaraan een dagcentrum moet
voldoen en voor welke populatie deze dienen te arerk

“De patiénten die de drie volgende voorwaardenvudien :

Zij hebben een ongeneeslijke, progressieve en ijkelelekte, met een gemiddelde
levensverwachting van één jaar;

Zij worden niet ten laste genomen door een verngiginstelling;

Het multidisciplinaire team moet voorzien in humglehoeften en daarvoor kunnen gepast
verzorgingsmateriaal en passende technische middeldig zijn.**

“Het project inzake palliatieve dagverzorging mbetschikken over :

voldoende loontrekkend of statutair verpleegkuretigyerzorgingspersoneel,

voldoende bijkomend geschoold personeel voor dmtakverband met reactivering,
rehabilitatie en psychosociale ondersteuning.

Er wordt een permanentie verzekerd door ten mi@ételid van het verzorgingsteam of door
een geneesheer tijdens de uren waarop de patiéatewezig zijn.***

De strikte regelgeving aangaande de levensverwarhéin de patiénten wordt versoepeld en
er wordt gesproken over een ‘gemiddelde’ overlestluyir van één jaar. De pathologie
waaraan hij/zij lijdt blijft belangrijk. Het moetagn over een ‘dodelijke’ aandoening.

Voor de registratie en de verantwoording verwatlhle overheden de volgende
gegevens:

Door middel van het project wordt de verzameling da volgende gegevens nagestreefd met
het oog op de overdracht ervan aan het RIZIV d@bevoegde overheid :

1° geanonimiseerde gegevens in verband met hetrpatibestand :

de leeftijd;

de aandoening van de rechthebbende (op basis v#B@id 0-classificatie}*®;

111d. 101-139.
142 protocol nr.3 gesloten tussen de federale regeringe overheden bedoeld in de artikelen 128, 138 en
138 van de Grondwet, over het te voeren ouderebeteigl. (BS 28/4/2006). Voor de juiste inhoud en
toelichting bij dit protocolakkoord: FOEvaluatierapport palliatieve zorg. Verslag van dederale
evaluatiecel Palliatieve Zorgilitgave van het Directoraat-Generaal, Organiggndheidszorgvoorzieningen,
Cel Chronische, Ouderen- en Palliatieve Zorg, no@€ig2 76-77.
143 K oninklijk besluit van 8 december 2006 betreffen@etegemoetkoming van de verzekering voor
(iqﬁneeskundige verzorging voor projecten inzakegtidl/e dagverzorging, (B.S.20.X11.2006)

Id.
145 |CD-10-classificatie: International StatisticalaSsification of Diseases and Related Health Prabléfat is
een internationaal gehanteerde lijst van ziektégebouden door de Wereldgezondheidsorganisatie.
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de redenen waarom die patiént zich tot het projectr palliatieve dagverzorging heeft
gericht;

het aantal aanwezigheidsdagen, alsook de plaatieetratum van overlijden.

2° gegevens in verband met de verleende verzorging

gegevens betreffende de verstrekkers (kwalificefi&) van palliatieve verzorging en het
overleg met hen over de organisatie van de verngtgi

gegevens betreffende de verstrekkingen die al @damvorden gefinancierd.

- identiteit van de zorgverlener (naam en Riziv-manindien beschikbaar)

- patiéntennummer

- datum van de verstrekking

- identificatie van de verstrekkingen (nomenclatagienummer indien beschikbaar)

3° gegevens betreffende de rol van het projecetrglobale aanbod van de palliatieve
verzorging (eventuele samenwerkingsovereenkomstedarbehandelend geneesheren, de
Sp-diensten, de netwerken voor palliatieve vermgygi)

De bijlagen van dit KB zijn milder. De gegevens dem weliswaar overgemaakt aan het
federale ziekteverzekeringsorgaan RIZIV, maar zigt meer zo dwingend en contractueel
als de overeenkomsten die het RIZIV met elk vadafgentra sloot. De aan te leveren
hoeveelheid cijfermateriaal lijkt hierin kleinereddministratie van de Vlaamse
Gemeenschap vraagt echter nog altijd dezelfde értptabellen op die ten tijde van de
convenant werden gebruikt. Het belang van het dbgdiagen en aantal patiénten blijft
zwaar doorwegen, want het wordt nu zelf onderwarpeen protocolakkoord tussen
Gemeenschap en federale overheid. Het blijft doddmenteel gaan over financiering. Aard
en maatschappelijk belang van de zorg blijft buierld. De beleving van patiénten, hun
naasten en diegenen die zich in die dagcentrai@mzedor eerstgenoemden, wordt niet
bevraagd.

Er volgt nog een besluit van de Vlaamse regerimg3@maart 2007° die de
bestaande dagcentra erkent. De voorwaarden omcet&evorden zijn een herneming van
wat afgesproken is in bovenstaand KB. Het levear et onderzoek geen nieuwe elementen

op.

Ministeriéle besluiten van de Vlaamse regerering

Bij de presentatie van de analyse van de hogereget® beleidsdocumenten op de
focusgroep van 31 maart 2009 werd de aandachttigpyep een drietal ministeriéle
besluiten die de Vlaamse regering sinds het wegivalhn de RIZIV-convenant had
uitgevaardigd’’ Het gaat in alle drie de gevallen over een jaadijfinanciering van de
Vlaamse Gemeenschap voor de door haar erkendentiegdee elke keer een ministerieel
besluit behoeven. Deze financiering wordt als volgschreven:

“Die subsidie is de bijdrage van de Vlaamse Gemelesys in de

kosten die gepaard gaan met adviesverstrekkinghdersteuning aan de
dagverzorgingscentra, en het ontwikkelen van dedigheid van het personeel
van de dagverzorgingscentra en thuiszorgdiensten siiages,
praktijkopleidingen, cursussen en professioneldean.*®

146 Besluit van de Vlaamse Regering van 30 maart 2@@idende de erkenning van de dagcentra voor
palliatieve verzorging (B.S.30.1V.2007).
147 Ministerieel besluit van 19 mei 2006: http://wwarg-en-
gezondheid.be/uploadedFiles/NLsite/Zorgaanbod/Riaes/Palliatieve _zorg/MB%20subsidie%20011206-
30092007.pdf (19 mei 2009), Ministerieel besluih\22 augustus 2007: http://www.zorg-en-
gezondheid.be/uploadedFiles/NLsite/Zorgaanbod/Riures/Palliatieve _zorg/MB%20subsidie%20van%2022-
08-2007.pdf (19 mei 2009) en Ministerieel beslan\8 juli 2008. Met ‘dagverzorgingscentra’ wordeeride
94%riatrische dagverzorgingscentra bedoeld, nigtadiéatieve dagcentra zelf.

Id.
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In praktijk komt het neer op het toeschuiven vaariciéle middelen aan de dagcentra voor
hun werking, binnen de mogelijkheden die de Vlaa@emeenschap heeft. De dagcentra
komen met deze ‘vormingssubsidie’ in het vaarwater de wettelijke opdrachten van de
Netwerken Palliatieve Zortf® Het kan dan ook moeilijk de ‘core business’ varddgcentra
palliatieve zorg genoemd worden. Het legt wel lBghkomende verantwoordingsplicht op.
De dagcentra moeten, willen ze deze subsidie ygekrj een inhoudelijk verslag maken over
de resultaten en een omstandige verslaggevingdaveijze waarop de doelstellingen
werden bereikt en de activiteiten werden uitgevo@rdt die resultaten dan wel moeten zijn
en over welke doelstellingen het gaat, is in de dnnisteriéle besluiten niet te lezen. Dat het
enkel zou gaan over een ‘pro forma’ verantwoorawogdt door de feiten tegengesproken.
Het Agentschap Welzijn en gezondhéfbelast met de inspectie van de dagcentra, gaf de
minister in 2007 op grond van de ontvangen veraotdiagsstukken het advies
subsidiebedragen in te houden. Geen enkel dagoentldeed volgens het Agentschap aan
de voorwaarden en kon de besteding van de subeldesgvoldoende verantwoorden. Het
kan als voorbeeld dienen voor de ‘valkuil’ van dplossingsdenkend zoals Klinkers die
beschrijft’>! Niet de geanalyseerde oorzaken bij naam noeméstéotenis van een
structurele financiering en erkenning van de dagagrmaar aan de orde stellen in de vorm
van een oplossing van dat probleem (éénmaligediaengen bij ministeriéle besluiten), die
oplossing aanbieden in de vorm van een herordefingle organisatie en haar procedures
(dagcentra advies en vorming laten geven) en datste afdichten met nieuwe of
aangepaste regelgeving (onder de vorm van nieuvetveoordingsverslagen). Het is naast
het voorbeeld van de totstandkoming van de RIZI\vemant eveneens een illustratief voor
wat er gebeurt als beleid en uitvoering gescherdanden. Beleid wordt niet meer of
moeilijk uitvoerbaar:>?

In zijn beleidsbrief voor de beleidsprioriteiteoor 2008-2009 is de Vlaamse minister
Vanackere nog steeds op zoek naar hoe de dagosmetan gefinancierd worden en wat
men daartoe dient te weten te komen over de wetRiridet registratiepakket waarvan
sprake zijn dezelfde frequentietabellen waarovedsénoger sprake.

Conclusies uit de analyse van de beleidsdocumenten

Uit al het voorgaande trekken we een aantal coiedugVe willen die beperken tot datgene
wat van belang is voor de verantwoording die decdata aan die overheden moet afleggen.
Dat wil zeggen dat we de essentie uit het beleitlgmdistilleren en omschrijven als eisen
die aan de dagcentra gesteld worden. We tonenavoklat het analyseren van deze
beleidsdocumenten en de reflectie erop in de faoepgdeiden tot nieuwe inzichten en dat de
dagcentra er als onderzoeksparticipanten uit ffen.

Uit de voorlopige conclusies van de beleidsnotaWandenbroucke en Aelvoet
onthouden we dat de opdracht van de dagcentraliindeoeten liggen van het bredere
concept palliatieve zorg. Het moet gaan over medgehjden aan een ongeneeslijke

149 7ie ook het interview B3, bijlagen, 112 en ook trmet 1.

150 7Zje voetnoot 19

151 KLINKERS L.: Beleid begint bij de samenleving. Een zoektocht daanenselijk maat. Over de essentie van
interactief beleid makeiJtrecht: uitgeverij Lemma, 2002, 227-229.

15219, 238 en 292.

15%Beleidsbrief Welzijn, Volksgezondheid en Gezin. @esprioriteiten 2008-2009 ingediend door de heer
Steven Vanackere, Vlaams minister van Welzijn, ¥gkzondheid en Gezin, 40:
http://jsp.vlaamsparlement.be/docs/stukken/200B2{M23-1.pd{20 mei 2009)

154 Mac NIFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about Action Reseatamdon: Sage Publications

Ltd, 2006, 51-54, 206.
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aandoening zonder dat ze daarom terminaal mogterHzin levensverwachting is echter
door hun ziekte beperkt. De zorg moet aansluitghdiibestaande aanbod. Er dient naast de
noodzakelijke fysieke zorg oog te zijn voor and@et fysieke aspecten van zorg, zoals
geven van genegenheid, veiligheid, aandacht, operiBemoet met andere woorden ruimte
gecreéerd worden voor de existentiéle aspectere Pz moet voor iedereen toegankelijk
en laagdrempelig zijn. Deze zorgvorm beperkt ziet tot de bekommernis van één
discipline, maar door alle mensen die in een ztaieestaan tot de palliatieve patiént.

De vertaalslag van het bureaucratische beheersoRJ@dV van deze beleidsnota
kende een aantal kwalijke gevolgen: overdrevenlzaght, stringente toelatingscriteria,
massieve registraties en buitenproportioneel papide Het ligt volledig in de lijn van Van
der Lans zijn betoog. Zoals elders reeds aangegexamt hij dit een vorm van
systeemrationaliteit die zich op een imperialistesavijze opdringt en voortdurend zint op
een volgende annexafi&’. Deze loodzware contractuele overeenkomst besamaiaag niet
meer, maar werkt wel door. De dagcentra en de \Baa@Bemeenschap dragen de erfenis van
deze convenant met zich mee.

In de overeenkomst tussen de Vlaamse Gemeenscliagt fulerale RIZIVP® blijven
het aantal ligdagen en aantal patiénten een bglkengol spelen. Ook de frequentietabellen
blijven een noodzakelijk kwaad. De Vlaamse overlngdft er zich immers toe verbonden
deze gegevens in een evaluatierapport over dengeviain drie jaar te bundelen. De meeste
dagcentra blijven ze dan ook getrouw registreredesaijfergegevens in frequentietabellen
weergeven. Het is dan ook zinvol dat de dagcemthaiz de toekomst samen met het
Agentschap voor Welzijn en Gezondheid beraden wedte cijffergegevens zinvol zijn en
welke niet. Verder is er in de huidige regelgewen duidelijke versoepeling aangaande de
levensverwachting. De Vlaamse overheid gaat teaag het oorspronkelijk opzet van de
federale beleidsnota en spreekt over een ‘gemidtelicerlevingstermijn van één jaar.

Het was tijdens het begeleidingsgesprek van 8 ap@9 bij de bespreking van de
analysegegevens van de interviews, dat Andriest Bedr afvroeg over welke
cijfergegevens het nu precies ging. Een preciem®schrijving ervan zou dit
handelingsonderzoek kunnen voorthelpen. In de fiyoep van 28 april 2008 werd aan de
vertegenwoordigers van de dagcentra gevraagdigfegegevens nauwkeurig onder de loep
te nemen en die gegevens eruit te selecterenldiarg zouden kunnen zijn voor zowel de
overheid als voor de dagcentra zelf. Alle dagcelgaen bereid om cijfergegevens aan te
leveren, zeker indien die ook bruikbaar waren w@luatie van eigen werking. Er werd
echter in de focusgroep op geattendeerd dat z#ifgibaar relevante cijfers nog altijd niets
zeggen over de context waarbinnen één en anderdiagtentra gebedrt! Wat zegt
bijvoorbeeld een zorgafhankelijkheidscore over dedzaak om opgenomen te worden in
een dagcentrum? Vooral voor palliatief oncologispagénten is de huidige Weckxs-
schaal®® voor het meten van zorgafhankelijkheid slecht &sépar. De behoefte aan contact

155 |_ANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv]oemsterdam: uitgeverij Augustus, 2008, 102.
Zie ook 111.2. Theoretische context van het onderzoek.

156 hitp://www.zorg-en-
gezondheid.be/uploadedFiles/NLsite/Zorgaanbod/Riures/Palliatieve_zorg/Overeenkomst%20RIZIV-
VG.pdf (20 mei 2009)

157 Dat argument haalt ook de Gezondheidsraad in lNewkaan. Zie ook: GEZONDHEIDSRAAD/RAAD
VOOR DE VOLKSGEZONDHEID & ZORG: Vertrouwen in veravoorde zorg? Effecten van en morele
vragen bij het gebruik van prestatie-indicatoregn8lering ethiek en gezondheid 2006/1, Den Haagti@m
voor ethiek en gezondheid, 2006, 10.

158 Een uitgebreide, niet gevalideerde Katz-schaakdigafhankelijkheid meet op verschillende fysieke
afhankelijkheden en ook tracht sociale componenteds beschikbaarheid van mantelzorg te scorennaam
ontleent de schaal aan een Vlaamse minister, Hugekdy onder wiens bestuur deze schaal ingevoerd kigr
de Vlaamse administratie om hulpvragers onder an@&gang te geven tot gezinszorg en bejaardenhulp.
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met lotgenoten kan veel zwaarder doorwegen daakgsiorgafhankelijkheid. Dit gegeven
is echter niet meetbaar en weegt zodoende nigtvafldoende me&?® Een set van relevante
cijfergegevens moet dus kritisch en zorgvuldig apejed worden en naar ieders aanvoelen
aangevuld worden met sprekende illustraties. Daels eerste aanzet naar een andere manier
van verantwoorden. Niet alleen aanleveren van tatijfiermateriaal, maar een uitvoerige
toelichting in verhalende vorm waar het bij dezfecs om gaat, ze voorzien van een
‘achtergrond’ en een ‘fundament’ zodat ze relidfglen en ‘vaste grond’ hebben. Het mooie
aan deze vaststelling is dat ze in de lijn ligt wat Van der Lans hierover z&ten de
focusgroep zelf tot deze conclusie kdfit.
Vrijwel alle deelnemers van de focusgroep warerekes over de volgende gegevens met
uitzondering van een nieuwe scoreschaal:
minimale identificatiegegevens van de patiénizoa

o leeftijd

0 geslacht

0 eventueel het rijksregisternummer

0 woonplaats

0 sociale situatie (alleenstaand, gehuwd, enz...)

- de aandoening door vermelding van de ICD-10 t¥de

- redenen tot vraag van toelating tot het dagcentru

- start- en stopdatum

- aantal verblijfsdagen in het dagcentrum

- overlijldensdatum en plaats van overlijden

- een evaluatieschaal, bijvoorbeeld de B®S
Een aantal van deze gegevens komt ook voor opedadntietabellen, maar het zijn er heel
wat minder dan er oorspronkelijk door de overheglden gevraagd. Nieuw is de idee over
de POS ter vervanging van de afhankelijkheidsscieaPOS geeft aan de hand van tien
items het welbevinden van een palliatieve patiésgrwEen meting bij het eerste contact en
een aantal metingen bij volgende contacten in &agtehtrum zouden een verbetering
moeten aantonen en zo de weldadige werking varedagcop palliatieve patiénten moeten
aantonen. Binnen de focusgroep is hier grondig gediscussieerd. Niet iedereen was even
overtuigd en vroeg bijkomende informatie. Ook i $&riptiebegeleidingsgesprek was er
enig scepticisme.

De dagcentra willen ook graag verder toelichtigdn geven over hun activiteiten,
maar dan niet meer aan de hand van de voornoeieléeta Wat maakt het uit of iemand
zevenhonderd-zeven-en-zeventig keer in de tuiaas gvandelen met een vrijwilliger of
voor de negenhonderd-negen-en-negentigste keenassage heeft gehad? Wel van belang
is welke activiteiten mensen aanspreken, waaronddwggd doet en hoe het dagcentrum erin

159 Zie ook de kritiek op prestatie-indicatoren. Migahutandis geldt dit ook voor dit soort gegeveiet

alleen de validiteit van de cijfergegevens staateoikritiek, ook welk soort zaken ‘lenen’ zich gedkalijker

tot meten en herleiden tot cijffergegevens. GEZONIMRAAD/RAAD VOOR DE VOLKSGEZONDHEID

& ZORG: Vertrouwen in verantwoorde zorg? Effectemen morele vragen bij het gebruik van prestatie-
indicatoren. Signalering ethiek en gezondheid 200B£n Haag: Centrum voor ethiek en gezondheid$ 200
25-29.

1601 ANS, VAN DER: Ontregelen — De herovering van de werkv]oemsterdam: uitgeverij Augustus, 2008, 108.
161 7je verslag van de focusgroep van 28 april 200&ileijk(Antwerpen), bijlagen 182-185.

192 7ie ook voetnoot 144.

183 pOs: Palliative Outcome Scale. Toelichting bijNilerlandstalige vertaling van deze schaal dooPBter
Demeulenare in bijlagen, 142. Zie ookARN J., HGGINSONI.: ‘Development and validation of a core outcome
measure for palliative care: the palliative caretoome scale. Palliative Care Core Audit Projecvisdry
Group’ in Qual Health Carel 999, 8, 219-227.
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lukt om zijn sociale functie waar te maken. Daaram ook alle deelnemers van de
focusgroep het eens. Laat ons dat gewoon in eaagert vertellen.

De vraagt tot verantwoording over advies en vormaogis omschreven in de ministeriéle
besluiten van de Vlaamse regering, nemen de dagamete op in hun jaarrapport. Ook
daarover is de focusgroep vrij eenstemmig. Hetasde hoofdactiviteit van de dagcentra,
maar vrijwel alle dagcentra stellen hun centrumnop®or studenten en professionele
hulpverleners die aan de hand van een stage wliearen wat deze zorgvorm voor
palliatieve patiénten kan betekenen. In de focieggr@n 31 maart 2009 stelde Senne Mullie,
huidig voorzitter van de Federatie Palliatieve Zdtganderen, zelfs voor om deze functie
expliciet mee op te nemen als één van de opdraghtede dagcentra palliatieve zorg
Vlaanderen. Het is de uitgelezen plaats om te envasat deze zorg inhoudt, uit die ervaring
te leren en het geleerde mee te nemen naar angeozoen. Via zijn functie als voorzitter
van de Federatie is Senne vertrouwd met het warkMiake Grypdonck en via haar met de
presentietheorie van Andries Baart. Hij meent dalaweel herkenningspunten te zien in de
zorg in dagcentra palliatieve zorg en presentiéso@schreven in het recente boek van
Andries Baart en Mieke Grypdonc®

2. Ervaringen, belevingen en ideeén vanuit de zorg

Het was moeilijk een passende titel voor dit tweledete vinden want er valt zoveel te
concluderen uit zeventien interviews. In esserdi et over hoe de zorg ervaren wordt,
wat het oogmerk ervan is, wat de betrokkenen virddgroverheden van deze zorg dienen te
weten en op welke wijze dat aan die overheid veranitd moet worden. Het kleurenpallet is
echter veel rijker. Frustatie, kwaadheid, verddeinkbaarheid, bezorgdheid, bekommernis,
enz... Het valt allemaal te lezen hetzij ‘tussen relgels of juist heel expliciet in
woordkeuze en verhaallijn. De interviews zijn imeeg opgenomen in de bijlagen. Ze zijn
meer dan de moeite waard om te le’Z&n.

Maar laten we ons eerste concentreren op wate@mnatisch uit deze interviews
‘uitgekookt’ kan worden. Dat doen we aan de hand‘labels’ die we bij het analyserend
lezen van de interviews hebben gebrtiiRiWe doen dat eerst uit het oogpunt van de
patiénten.

Patientenperspectief

Aan de hand van een eerste label zochten we naaddeen waarom patiénten naar een
dagcentrum toekomen. We gaan hierbij na of datlaiauhg wat er beleidsmatig bedoeld
werd. Voor alle patiénten gold dat ze naar eenel#gem toekwamen omdat bepaalde
zorgen thuis niet meer geleverd konden worden.oBijveeld naar bad toegaan thuis was
gezien verminderde mobiliteit én onaangepaste meroonomstandigheden geen optie
meer. Tijdens hun verblijf in het dagcentrum kobh\glig in een aangepast bad en onder
professionele begeleiding. Soms gaat het over \eat gespecialiseerde medische zorg die
thuis niet kan geleverd worden, zoals een evacderpuanctie (onder andere
ascitespuncti&’). Dit sluit aan bij de bedoelingen van de overhi&ldaar expliciet naar
verwijst. Een tweede belangrijke reden is het odwehde voorhanden zijn van mantelzorg.

164 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zolbgen Haag: uitgeverij Lemma, 2008.

%> Bijlagen, 76-141.

166 Zie het codeboek,bijlagen, 71.

167 ascites (buikwaterzucht of waterbuik) is de meHisterm voor het aanwezig zijn van vocht in de tanikis
altijd pathologisch. Ascites geeft opzwelling vaamlilik. Bron: http://nl.wikipedia.org/wiki/Ascitegmedisch)
(21 mei 2009)
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Daarvoor kunnen uiteenlopende redenen zijn. Bijv@mnde relatief jonge patiénten was de
partner ganse dag werken en de jongvolwassen kinddwel studeren of reeds buitenhuis
werkend'®® Bij een andere, al wat oudere patiént, zorgdeetifitgenote dan wel voor hem
maar gaf het dagcentrum zowel hem als haar watiadmte’ 1°° Hijzelf was sinds zijn
verblijf in het dagcentrum ook meer opgewekt en kigm ziektesituatie beter aan. Twee
geinterviewde gasten waren alleenstaand. De RI¥Breenkomst vernoemt deze
patiéntengroep expliciet. De beide patiénten gaandat het dagcentrum voor hen zeer
belangrijk is, alhoewel beider redenen daarvoosalgiiend zijn. Voor de één was het een
kwestie van voldoende hulp hebben en er een dasgenuit zijr,’° voor de ander was het
echt ontsnappen aan de eenzaamHéifindries Baart wees er in het begeleidingsgesprek
van 13 mei 2009 op dat het feit dat alleenstagndret betekent dat men eenzaam is en niet
omdat men gehuwd is, samenwoont of in een leefgescbap verblijft men dit gevoel niet
zou ervaren. In de onderzoeksgegevens, gepresgaede focusgroep van 28 april 2009,
hadden we die redenen onder één kopje gezet. gijrerking blijkt maar al te terecht. Een
gehuwde patiénte verwoordde het als volgt:

“Ja, omdat het hier gewoon prettig is, terug mensatmoeten, me minder eenzaam voelen.
Mijn partner was zelfstandig, werkte hard en wasngethuis. Ik was veel alleen*

Ook hier sluiten de redenen die patiénten aanggwved aan bij de wat de overheid voor
ogen had. Niet alleen de patiént heeft zijn/hademen om naar een dagcentrum te gaan. Ook
de familie heeft haar redenen. Ze zijn moe, moetsnaantal zaken dringend afhandelen en
kunnen of durven de patiént niet alleen laten, eroeit werken, enz... We hebben dan wel
geen familieleden kunnen interviewen, maar uit eEpgekken met de patiénten gaven die
zelf aan dat hun familieleden medebepalend zijnegstvom hen naar een dagcentrum te
laten gaart’® Bij één patiént was de huisarts diegene die eoventuigd was dat het zijn
patiént ‘deugd’ zou doen.

Wat verwachten patiénten nu als ze naar een dirgoepalliatieve zorg komen? De
meeste geinterviewden wisten bij aanvang niet gvgetwachten. Voor één van hen was er
een uitgesproken verwachting. Ze hoopte er de zlapevan de diagnose en de slechte
prognose te boven te kunnen komen. Ze had altipd Malereen en alles klaargestaan, had
een gevuld leven, was creatief bezig geweest reetd¢ had al een tijdje vage
neurologische klachten. Een onderzoek in een adaderaiekenhuis wees een ongeneeslijke
terminale neurologische ziekte uit. Er restte Isé&chts een gapende leegte. Ze hoopte die
leegte terug ingevuld te krijgéh! Een andere patiént hoopte er alsnog beter teemofde
diagnose en zijn prognostische vooruitzichten wakn zorgvuldig medegedeeld. Rationeel
wist deze patiént dat genezen onmogelijk was, migaoopte toch terug kunnen gaan
tafeltennissen’® Dit is heel herkenbaar voor mensen die in pafiaizorg werken, maar
voor familie, vrienden maar ook voor hulpverlendies niet zo frequent in aanraking komen
met palliatieve patiénten is dat vaak erg verwatéfhvanaf het moment dat patiénten een
tijdje naar het dagcentrum kwamen, keken ze allehesl sterk uit naar het gezelschap van

18 Zie interview D2, bijlagen, 135.

169 zie interview D4, bijlagen, 141.

170 7je interview D1, bijlagen ,132.

171 Zie interview D3, bijlage 137.

172 7ie interview D2, bijlage 135

173 Zie de interviews D2 , bijlagen, 135 en D4, bigag140.

174 Zie interview D2, bijlagen, 135.

175 Zie interview D3, bijlagen , 137.

176 Zie ook BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de
betekenis van presentie voor verpleegkundige f3eg.Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 140-141.
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medepatiénten. Er ontstaan nieuwe betekenisvabadschapsbanden. Men voelt zich
opnieuw opgenomen in een kring van gelijkgestemden.

“Maar ja, ik kwam hier dan toe en werd geweldig damtvangen. De dag is hier voorbij
gevlogen. Toen ik 's avonds thuiskwam vroeg mipniwrof ik nog terug wou gaan. Ik heb
haar gezegd dat ik dat hier voor geen geld wildssem. Awel, ik ben hier nu al bijna zeven
maanden. En ik kom elke keer met mijn volle gogstinondervind hier vriendschap. 1k heb
hier ondertussen een aantal goede vrienden. We klieerons ‘babbelke’ ondereen. En ik
mag hier moppen tappen, hé. Ik vertel zo graagkeen een mop, hé, ge weet hoe dat gaat,
hé. Ik geniet hier van de vriendschap. En er waidt erg goed voor ons gezorgd’*

Blijkbaar slagen de dagcentra erin mensen uit bolement te halen, hen terug te laten
meetellen en zich terug opgenomen te weten inidg kan mensen. Dat is volgens Annelies
van Heijst de kern van presentie bij Andries B&4rDeze ervaringen worden in
verschillende onderzoeken bevesﬁJ&H

En derde aspect dat we uit de interviews kondstilldren was de zorgsituatie waarin
de gasten zich bevonden en die medebepalend wasiwvogebruik van het dagcentrdifi.
Twee van de vier respondenten waren alleenstaatwie@,gehuwd. Van één respondent was
de echtgenoot voltijds werkend en waren de jongasgen kinderen allemaal het huis uit.
Alle vier verklaarden deze respondenten opvanggiadhebben om hun thuiszorg dragelijk
en doenbaar te houden. Ze hadden daarnaast tlgdszwsten en/of thuisverpleegkundige
hulp. Drie van de vier respondenten hadden eenlagisohe problematiek. Eén ervan
volgde nog therapie. Eén respondent had een steskiderende palliatief terminale
neurologische aandoening en had permanent zoageitiht nodig.

Het vierde label betrof het beleefde aanbod. Mdeee woorden: hoe zagen de
patiénten het zorgaanbod? Dit gezichtspunt kareesms$ verschillen van dat van de
professionele hulpverleners die hun zorgaanbodrantidiniérent®* Alle gasten maakten
gewag van de aangepaste activiteiten en voldoeogle@aor rust en ontspanning:

“Zoals je merkt wordt er hier intensief met onsvigekt’. 1k vind het bijvoorbeeld heerlijk om
vandaag hier naar bad te kunnen gaan. Er zijn dtildeboeiende activiteiten, zoals
bijvoorbeeld een aantal mensen die komen vertetfén”

‘Gezelschap’ werd erg op prijs gesteld. Ook gepastg die thuis niet (meer) kon geboden
worden, zoals naar bad gaan, pedicure, een masthgpaalde specifieke medische

behandelingen waarvoor men anders naar een ziekeiweunoest. Een luisterend oor, niet
noodzakelijkerwijs van professionele hulpverleneraar vaak van lotgenoten. Een lekkere

Y7 |nterview D4, bijlagen 140.

18 HEwsTA. VAN: Menslievende zorg. Een ethische kijk op professiteita Kampen: uitgeverij Klement,
2006, 170.

179 K ERNOHANW.G., HASSONF., HUTCHINSONP., GCHRANEB.: ‘Patiént satisfaction with hospice daycare’ in
Supportive Care in cancer. 14 (5)ei 2006, 462-4@n DaviES E., HGGINSONI.J.’Systematic review of
specialist palliative day-care for adults with cantin Supportive Care in Cancer. 13(&ugustus 2005, 607-
627.

180 et gaat slechts over vier interviews met patigénBe selectie van respondenten lag bij de dageeetf en
gebeurde dus niet op een aselecte wijze. Deze diagien pretenderen dus niet representatief te Zgrzijn
eerder illustratief. Toch zijn ze een goede afsgiaeg van de statistische gegevens die de dagcehjaeen
produceren.

181 0ok dagcentra in Vlaanderen profileren zich solmspecifiek ‘medisch’ of anderen uitsluitend ‘saafi.
Patiénten ervaren deze accenten zelden. Zij zieral/de contacten met lotgenoten en een veiligeeming als
belangrijkste aspecten. Zie ookaBles E., HGGINSONI.J.;Systematic review of specialist palliative day-&ar
for adults with cancer’ in Supportive Care in Canck3(8),augustus 2005, 616 en 623.

182 |nterview D2, bijlagen, 135.
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maaltijd samen met anderen. Zelfs de confrontaéielmat ziek zijn van medepatiénten heeft
een positieve kant. Men relativeert het eigen zigk:

“Ge relativeert uw eigen ziek zijn. Op sommige kktkmag ik me nog gelukkig prijzeff®

Het vijfde label toont wat zorgontvangers als ‘goedrg’ omschrijven. Zich aanvaard weten
en als mens gezien worden, aandachtigheid endogstadheid, zorgzaamheid. Men kon
zich laten zien zoals men was en hoefde niet teudgnd te zijn over ziekte en de angst die
dat met zich bracht. Men voelde er zich begrepesmagnlachtig beluisterd en prees de
zorgzaamheid waarmee ze omringd werden. Ze betekerdug iets, zowel voor zichzelf als
voor de anderen. Ze konden zich laten zien in eborgen, veilige omgeving en ervoeren er
vriendschap van medegasten, vrijwilligers en mediesve:®*

“Ik vergeet hier mijn ziekte. We worden ook niet diisdanig behandeld. Ik voel me hier in
eerste instantie gewoon terug mens. Ik word aara&?

Er zijn echter ook schaduwzijden. In alle intervéekwam op één of andere manier naar
boven dat naar een dagcentrum toekomen ook betekktadnen drempels over moest. Dit
zesde label bracht naar boven dat men zich schaamodeiek-zijn, dat het een vreemde en
onbekende soms zelfs beangstigende plaats wasalleam maar oudere mensen naar toe
kwamen om te stervefi°

“Ik ben dan eigenlijk den eerste keer dik tegemrgipesting meegegaan. Tja, ik kende hier
ook niemand. En is was al zo lang van huis weggai&¥

“Zelf wilde ik niet komen. Ik voelde me erg besehda'®®

Over wat de overheid volgens de patiénten zou moeéten over de werking van het
dagcentrum en hoe die zich naar die overheid zooderien verantwoorden waren de
antwoorden vaak kort maar duidelijk. Dit zevendeelanaakt duidelijk dat patiénten een
correcte verantwoording alleen maar verwezenlgigen door een participerende inspectie.
Door in een korte of langere periode deel te neasende activiteiten van een dagcentrum
palliatieve zorg zou het voor de inspecterendetmidrvanzelf duidelijk worden wat er leeft
en waarom deze dagcentra bestaansrecht hebbervadrae vier patiénten wilden graag zelf
aan de overheid toelichten wat het dagcentrum kienrbetekent. Voor één respondent
mocht men op regelmatige basis haar familie bewage

“Dat ze anders maar een keertje goed komen kijlear de dagcentra. Ze kunnen het weten
als ze het willen wetert®

183 Zie interview D4, bijlage,141.

184 Er valt in deze getuigenissen heel wat te erkemmerat Andries Baart in zijn boek ‘Aandacht. Etsde
presentie beschrijft: BART A.: Aandacht. Etudes in presentie, tweede dtitkecht: uitgeverij Lemma, 2005.
183 |nterview D1, bijlagen, 132.

186 Een beeld dat ook nog aangejaagd wordt door ddgegng zelf en de wijze waarop ook hulpverlerdgs
richtlijnen begrijpen. De huisarts in interview Qijlagen, 132) aarzelt bijvoorbeeld om de patiger het
dagcentrum te laten gaan, want hij vindt het nogrteeg’. Begrijpelijk: een huisarts mag pas ecestt
palliatieve thuiszorg ondertekenen indien hij vadkt dat de levensverwachting van zijn patiént masi drie
maanden bedraagt. Het oorspronkelijke ‘toegangstitét dagcentra palliatieve zorg kreeg je enkglj@
vermoedelijk binnen de zes maanden dood ging. Darmgcriteria voor palliatieve eenheden zijn zo rige
nog strenger. Voor Coda Hospice bedraagt de gehdie@dgpnameduur ongeveer tien dagen. De meeste mense
uit de omringende gemeenten hebben terecht hed kaeleen ‘sterfhuis’.

187 |nterview D4, bijlagen, 140.

188 Interview D3, bijlagen, 137.
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“Dat ze komen kijken hé. Dat ze maar langskomeroikze juist hetzelfde vertelle?®

Zorgverlenersperspectief

We waren benieuwd of we uit de interviews met dgwzerleners ongeveer dezelfde
informatie zouden kunnen halen. De labels werdentherschreven om het zorgverleners
perspectief te kennéf® Onze interesse gaat echter vooral uit naar hag/edeners hun
zorg omschrijven en hoe ze die naar de overheiénmwlerantwoorden.

We wilden graag weten hoe hulpverleners hun zefmiéren. Met andere woorden
welk zorgmodel ze menen te hanteren. Eén dagcemmschreef zich duidelijk medisch
gericht zonder echter de andere aspecten uit lgeteogerliezen. Vooral de initiatiefnemer en
de medewerker omschreven hun zorgvisie duideligiérichting. In het interview met de
vrijwilliger kwam dat niet aan bod. Ook in het vadhvan de gast van dat dagcentrum bleek
dat niet het belangrijkst&? De andere dagcentra omschreven zich als ‘gemetigsl’zowel
medisch als sociaal/existentieel.

Een tweede label onderzocht de gepercipieerdgpemslematiek van de zorggevers.
Welke mensen kwamen er volgens hen naar een dageepéalliatieve zorg? Voor wie was
het zinvol? Bij zorgverleners bestond de indruketatooral alleenstaanden naar het
dagcentrum kwamen en in tweede instantie menseeengiekort aan mantelzorg. Het ging
over patiénten met een levensbedreigende aandoemipalliatieve patiénten in een vroeg
stadium van hun ongeneeslijke aandoening. Het dégee kon volgens hen ook zinvol zijn
voor patiénten die tussen behandelperiodes ondeistekregert®® Voor een aantal onder
hen kon het een vervroegde terugval voorkomen Ehegatructuur>*

“Sommigen van onze gasten komen uit een crisig@tea hebben nog een bepaalde
structuur nodig of trachten een terugval te vermijdZe blijven het centrum terug
opzoeken**

Voor een aantal respondenten was het dagcentruigesehikte plek voor gespecialiseerde
zorg die thuis moeilijk of niet kan geboden wordeie, medisch-verpleegkundig toezicht
vereisen maar die geen hospitalisatie behoevera/owdewerkers en initiatiefnemers
gaven voorbeelden van deze behandelingen. Bij Migers kwam dat niet aan bod en ook
bij gasten was dat niet de belangrijkste reden'v®haal’ komen na vaak lange
hospitalisatieperiodes bleek ook een belangrijdemete zijn*® Door de ervaringen van
overlijden van medepatiénten leerden mensen o@k batgaan met de dood.

“Zo is er onlangs iemand overleden. Het kan niedens dan dat zij geconfronteerd worden
met sterven. Ik geloof nochtans dat ze er daardoérbeter mee leren omgaati”

Vooral medewerkers en initiatiefnemers waren eosgrtuigd dat door de opvang die ze
boden voor een flink aantal patiénten opnamesnreeskenhuis konden uitgesteld of

%914, 139.

199 hterview D4, bijlagen, 141.

191 Tijdens het begeleidingsgesprek met Andries Baetsben we afgesproken de informatie uit de intersie
van vrijwilligers, medewerkers en initiatiefneméesbundelen. Zie het codeboek,bijlagen, 71.

192 7ie de interviews A4, B6,C4 en D4, bijlagen, restjmvelijk 90, 119,129 en 140.

193 Het verhaal van de patiént in D1 en D3 zijn d#astratief voor. Zie bijlagen, 132en 137.

194vooral van als reden aangehaald door een dagoemtan de rand van een grootstad. Zij vangen onder
andere HIV-patiénten op.

198 |nterview B6, bijlagen, 119.

198 De getuigenissen van gasten bevestigen dit. Zésview D1, D3 en D4. Bijlagen, 132, 137 en 140.

97 Interview B4, bijlagen, 116.
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vermeden worden. Zij waren er zich ook goed vanus¢éwat het dagcentrum mensen hun
waardigheid teruggaf en dat een verblijf in eencéatyum opmonterend was. Alle
respondenten gaven op één of andere manier agatiiten naar het dagcentrum komen
om daar lotgenoten te ontmoeten.

In grote lijnen komen deze zaken overeen met whabéleid voor ogen had. Alleen zien de
dagcentra hun doelpubliek ruimer dan de overheidrdeerste instantie omschreef en zeker
ruimer dan de RIZIV-convenant die de dagcentra lemke voorbehouden voor terminale
patiénten met een levensverwachting van maximaafreanden.

Een derde label, de eigenheid van een dagcentrlliatipsie zorg, legt vooral de
gepercipieerde verschillen bloot met de regulieng zEen aantal initiatiefnemers en
medewerkers werkten ten andere in zowel in eerntietidekenhuismidden en op het
dagcentrunt® Vooral het oog hebben voor de gehele mens ereniet het ‘defect’ aan die
mens viel op.

“Maar ik weet niet of je de totale mens in tabghetgevat krijgt. Alle tabelletjes
reductioneren. Er is ook het reductionisme van deemne geneeskundé®®

“Ongeneeslijk ziek zijn is meer dan alleen maaidiys defecten®®

Verder heeft een dagcentrum ook oog voor de omgexan de patiént. De zorg is niet
alleen gericht op de patiént maar ook op familidpterleners en mantelzorgers.

“Maar niet alleen de gasten, ook en soms nog medaihilie. Die zijn opgelucht omdat ze
een dagje ontlast worden van de zorg. Het is dimeudan alleen maar de zorg voor de gast
zelf. Familie vertelt me dat vaak. Nu, wij nodigknfamilie mee uit naar ons dagcentrum. Ze
zijn dan voor een stuk gerustgesteld. Vaak word&errz ook opnieuw bespreekbaar. Kunnen
we zaken openbreken en bespreekbaar maken. Thanensye elkaar. Spreken zich niet uit
over angsten en verdriet, uit bekommernis elkaar miag meer pijn te doen. In het
dagcentrum wordt dat gekatalyseerd, is er een méaigterde bij die het kanaliseert®

Een ander ‘sprekend’ verschil is de betrokkenheiélkaar in de dagcentra. Er gaat een
grote bekommernis naar elkaar uit, men draagt dianlasten. Een vrijwilliger die ook
vrijwilligerswerk doet op een afdeling oncologieikit het als volgt uit:

“In een ziekenhuisafdeling is iedereen bezig mjateigen ding, hier niet. ledereen is op
elkaar betrokken, met elkaar begaai{?’

Dat brengt ons tot het vierde label. Hoe omschreeegverleners hun zorg en wat
benoemden ze als ‘goede’ zorg ? Zich inleven esla&en bij de leefwereld van patiénten
en zijn /haar familie kwam duidelijk naar vorers@k goed afstemmen op wat mensen
willen. Het lijkt heel sterk op wat Andries Baarposureén wel bepaald de attitudinale
variant) noemt in zijn werk ‘Een theorie van degamtie’ en wat hij in zijn recentere werk in
coauteurschap met Mieke Grijpdonck in het hoofdsiudr presentie en palliatieve zorg
erover zegt®

%8 Onder andere interviews A1, A2, A3, A4, B2 en B5.

199|nterview A1, bijlagen, 78.

200 nterview B4, bijlagen, 116.

20114, 115.

202 |nterview C4, bijlagen, 131.

203 BAART A: Een theorie van de presentie. Derde, vermeerdendle, tiweede oplagDen Haag: uitgeverij
Lemma, 2006, 224 enMBRT A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleadj
naar de betekenis van presentie voor verpleegkenzigg.Den Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 137.
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Dat kan ten andere ook gezegd worden over wat g@nligster in onderstaand citaat zei
over bij het lijden durven blijven:

“Wij proberen altijd aan te sluiten bij de leefwadd van de gast, ze een aanknopingpunt te
geven. Ook te erkennen dat het hen niet goed Wépproberen dat niet weg te stoppefl®

Andries Baart omschrijft in ‘Verpleegkunde en prags drie opgaven die vanuit de
presentie gezien cruciaal zijn, namelijk het lij@gamkunnen, met de waarheid kunnen leven
en betekenis vindef? In hun eigen bewoordingen omschreven zorgverlererpalliatieve
dagcentra hun zorg in deze drie opgaven. Boverdgtaitamat is er al een illustratie van. Maar
ook wat een medewerker als interactiveit /wedegkeid omschreef valt daaronder:

“Het gevoel als zorgverlener: ik zou het evengoedrien geweest zijn, vervagen van de
grens tussen zieken en gezonden. Het zijn ongaltijfe dingen die patiénten voelen en
waardoor ze zich wellicht minder machteloos voelgwor zich terug meer mens voelen
krijgen ze terug vat op hun ziekf&®

Mensen terug tot hun recht laten komen, terug l@reter de bezettingsmacht van het lijden
vandaan helpen halen en de ruimte vullen met watitzeustgevend, afleidend en troostend

1207
IS:

“Mensen die zich door hun ziekte in eerste instautlledig afgeschreven voelden, komen
hier terug tot hun recht. Het doet hun zichtbaangi®. Er wordt naar hen geluisterd, ze tellen
mee. Hun familie komen tot rust en voelen zichegest. ledereen voelt zich terug met elkaar
verbonden. Ze voelen zich geborgen. Ze kunnerdhigen kwijt die ze elders niet kwijt
kunnen.?%®

En zo zijn er vele aspecten die in deze drie opgaweler te brengen zijn. Zo benoemden
zorgverleners het geven van perspectief aan patiéis goede zorg. Zij weten uit ervaring
dat palliatieve patiénten met meerder tegenstsjdigarheden leveli® Het is grondig
verschillend met patiénten ‘valse hoop’ geven. idebals Baart het zo goed zegt: de hoop
niet doden, maar evenmin meegaan in wat onrealisti<°

“Ik vervoerde eens een vrouw van achtentwintig jaarminaal ziek, met een buik sterk
opgezet door ascites. Zij was veertien jaar ziekegsst, de helft van haar leven. Bij het naar
huis brengen vroeg ze me of ik met haar wat medet\Ends kon aanleren. Ze is drie maand
later gestorven. Toch wou ze die inspanning nogddet hield haar aan de gang?*

Professionele aandachtigheid ging voor hulpverkeman dagcentra hand in hand met
mensen graag zien. Nabijheid versus gereservetsdadelijkheid en toch in staat blijven
de juiste zorgaccenten te leggen met respect weiggnheid van de patiént met het oog op

204 |nterview C2, bijlagen, 126.

205 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zobgen Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 139-142.

208 |nterview A1, bijlagen, 79.

207 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zobgn Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 139-140.

%8 |nterview C2, bijlagen,126.

209 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zobgn Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 141.

191d.141.

2 interview C4, bijlagen, 129.
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de verhoging van diens levenskwaliteit, sluit stesk bij wat Baart omschrijft als ‘er zijn
voor de patiént:?

“...leven met en tussen de patiénten... professiormrlachtig aanwezig zijn waarvan ik
denk dat het de oorspronkelijke ziel is van veripiggde professionele aanwezigheid bij
‘suffering’. Juist zoals je van een schilderij viddt het schoon is, kan je van (goede)
verpleging zeggen dat het energetisch is en datgeieren moet zoeken om dat effect uit te
drukken, het ‘kunsteffect’... aandachtig bij palleaté pati€nten vertoeven... Dat is ook wat ik
onthoudt van Maurice, die demente man, dat is daedn soort merkwaardige manier van
nabijheid is. Dat is iets zeer interactief. Het fieeel te maken met de zijns-aspecten van

palliatieve zorg.... Die mensen komen graag omdaipgeen eenvoudige manier laat voelen

dat je ze graag ziet..?**

Mensen aanspreken op hun mogelijkheden en nietioglisfuncties, gasten een zinvolle dag
bezorgen door activiteiten, hen laten ontdekkenagatog wel kunnen en dat met de nodig
humor doen, vieren wat er te vieren valt, sametehwver wat onvermijdelijk pijnlijk is
behoorde volgens de hulpverleners bij het gevergeade zorg. Ook deze aspecten sluiten
goed aan bij wat Andries Baart als derde opgavepvesentie omschrijft:*

“Zo is er hier een mevrouw die regelmatig een gekpril met de psychologe. Nu heeft ze
daar op zich veel deugd aan, maar nog belangrijkaar haar is muziek. Belangrijk is goed
af te stemmen op wat de mensen willen. Zo maaktdakgs spaghetti, maar die viel niet erg
in de smaak. lemand had een recept en de volgeratehkbben we het volgend het recept
van die gast klaargemaakt. Ik probeer ook in deervain het mogelijke de activiteiten te laten
uitgaan van de gasten. Zo heb ik nu een gast dieriztg is met de computer. Ik laat hem

mijn foto’s verwerken. Thuis slaapt hij voortdureiitlj vindt dat er niets meer uit zijn

handen komt. Nu heeft hij terug een doel en kaslinken in wat hij goed is?*®

Volgens Annelies van Heijst noemt Andries Baartketmerkende van de
presentiebenadering: er zijn voor de ander en aié@slop diens leefwereld en
levensverhaal, erkennen dat de ander voluit teit.ddet men op een alledaagse mafifer.

Uit wat hulpverleners omschrijven als het goedeun zorg, valt vooral op hoe sterk het past
in wat presentie zou kunnen zijn. Misschien datdlétdaagse’, het schijnbaar ‘gewone’ wel
mee aan de basis ligt van de moeizame erkennifigaciering van de dagcentra. De ‘ziel’
van de zorg in de dagcentra ligt niet in het lener@n meetbare medisch-technische
prestaties, maar in deze schijnbare ‘alledaagsheid’

Met het label “drempels” ontdekken we dat onddmks goede zorg zorgverleners
weten dat het niet vanzelfsprekend is om als patiéar een dagcentrum toe te komen. In
grote lijnen kwamen de bevindingen van de respaedemulpverleners overeen met die van
de patiénten. Bovendien noemden zij bijkomend:apeutische hardnekkigheid, het foutief
inschatten van levensverwachting, ondermaats saarkaw met eerstelijns gezondheidszorg
en ziekenhuizen als mogelijke verklaringen. Uipdaktijk meldden zij ook een
vervoerprobleem voor heel wat alleenstaande paN@atpatiénten.

Het zesde label “verantwoorden” geeft een verdeetldd over de huidige
verantwoording. Niet iedereen in onverdeeld negafipositief. Er zijn de nodige nuances.

212BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zoBgen Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 139.

213 |nterview A1, bijlagen, 78.

214 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zobgen Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 141-142.

13 |nterview B2, bijlagen, 107.

218 HESTA. VAN: Menslievende zorg. Een ethische kijk op professiteita Kampen: uitgeverij Klement,
2006, 172.
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Veel van de hieronder opgesomde positieve of negatiitlatingen/meningen komen bij de
meeste geinterviewden onder één of andere vorm.téarantwoorden hoort er in onze
moderne maatschappij bij. Het gaat immers over gesehapsgelden. De correcte besteding
ervan moet tot een bepaalde manier te verantwoaigrerlJit sommige informatie die de
overheid nu opvraagt kan ook geleerd worden vor@enaantal respondenten. Onder ander
de ICD-10 coded’ geven een vrij accuraat beeld over welke patigmteulatie het juist

gaat. Ook gegevens over duur en frequentie vanugewan een dagcentrum vond vrijwel
ledereen nuttig. Een minimale registratie van pmmsgegevens leek iedereen noodzakelijk.
Eén dagcentrum vond dat er nog meer en hardeeecijioesten aangeleverd worden om
therapeutische hardnekkigheid aan te tonen enchaebenisch belang van de dagcentra door
kostbesparing op vlak van verminderde hospitaisat bewijzeri'® Vooral medewerkers

en vrijwilligers vonden interne rapportage nuttig(oorbeeld aan de hand van een patiénten
dossier), maar betwijfelden of de inhoud enigevahie had voor de overheid. De huidige
verantwoording en registratie is enkel gericht opt&nbeheersing. Men wil er vooral de
budgetten mee bewaken is een andere gehoorde kerngud-undamenteler was de klacht
dat de huidige verantwoording nauwelijks iets katen zien van wat dagzorg inhoudt en
nergens laat zien wat dagzorg voor familie beteKeathuidige rapportage aan de hand van
de frequentietabellen geeft een sterk gefragmeshtezzld en zonder toelichting zegt
bijvoorbeeld de frequentie van deelname aan eévitaittniets over baten of nut. Veel
aanstoot namen de respondenten aan de afhankigl§kbere die de Weckx-schaal
produceert en weinig zegt over de zorgnood varpe#iatieve patiént. Schrijnend was dan
weer de overtuiging van een aantal medewerkerswdasheden de dagcentra gewoon verder
laten registreren omdat men de schijn hoog wil leoutket bestaansrecht van deze zorgvorm
verder te onderzoeken. In deze pessimistische wiggeeen aantal respondenten ervan
overtuigd dat in werkelijkheid niemand deze rappotas en de administratie noch de
overheden echt geinteresseerd ZffEen algemeen gehoorde klacht was dat de huidige
registrglztie veel tijd kost en de eisen van de aeeh aanzetten tot ‘masseren’ van de
cijfers.

Het laatste maar veruit belangrijkste label ‘algdieven’ viel volgens de
respondenten een stuk moeilijker te beantwoordewrijwel alle interviews viel er een wat
weifelende stilte. Een aantal respondenten, vataalinitiatiefnemers en medewerkers,
vonden dat een aantal economische en wetenschjpstlidies het bestaan van de
dagcentra moesten legitimeren. Er was al genoemtxeoord en een andere
verantwoordingsvorm zou daar weinig verschil makemalitatief onderzoek en
onderzoeksvormen zoals dit onderzoek, konden velgen aantal anderen een nuttige
bijdrage leveren, maar te arbeidsintensief om bijgeeld op jaarbasis georganiseerd te
worden. Het voorbeeld van Heidehuis en hun filnggeY outube inspireerden dan weer
andere dagcentra om gebruik te willen maken valdbesteriaal. Net zoals bij de patiénten
meenden vooral vrijwilligers, maar ook een aantatiewerkers, dat een participerend
werkbezoek van inspecties veel zou ophelderen éemaninder verantwoording zou
vergen. Een regelmatige bevraging van gasten eiidaaangaande welbevinden kon dan
weer volgens anderen een alternatief zijn. In bdengde daarvan hield vooral Dr. Peter

217 Zie ook voetnoot 144.

218 7ie vooral de interviews A4 en B8, bijlagen, 9014r9.

19 7ie ook voetnoot 157.

220 Onder andere interviews Al, A2, A4, B3, B6 en Bijlagen, 77, 81, 90, 108 en 124.

22! Datamassage en manipulatie kan ook hier niet sliigen worden. Zie ook: E2ONDHEIDSRAADRAAD VOOR
DE VOLKSGEZONDHEID& ZORG: Vertrouwen in verantwoorde zorg? Effecten van erefeosragen bij het
gebruik van prestatie-indicatoren. Signalering ethen gezondheid 20060en Haag: Centrum voor ethiek en
gezondheid, 2006,31, 33 en 35.
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Demeulenaere een pleidooi voor het gebruik van@8%# Sommigen wilden op zoek gaan
naar een nieuwe registratieset waarin vooral |dugaliteit gescoord kon worden. De meeste
respondenten waren echter vooral te vinden voodenitbewijslast’ en eenvoudig aantonen
van een correcte werking. Dat zou eventueel kuaa@nde hand van een beperkte set
administratieve gegevens aangevuld met inhoudelgkkalen van gasten, families,
medewerkers en vrijwilligers.

3. Van tellen naar vertellen

Dat brengt ons tot het sluitstuk van dit onderzétdeds hoger zagen we dat wat de overheid
initieel bedoelde, tot op vandaag goed aansluwaijpdagcentra doen. De meeste dagcentra
hebben echter een ruimer doelpubliek voor ogen bawlarvaring geleerd heeft dat het
strikt omschrijven van de ‘palliatieve’ periode dmslen is en patiénten en mantelzorg ook
in een vroeg stadium van ongeneeslijk ziek zijatlkannen hebben bij een dagcentrum.

Dat uitvoering van beleid niet altijd aansluit Wit oorspronkelijk door dat beleid
bedoeld werd, is voldoende geillustreerd door adeeonant van het RIZIV met de dagcentra.
Regeldrift en beheerszucht werken contraproduddefregistratiedruk wordt groot en de
conclusies die men op basis van cijfers uit fretjetabellen trekt, doen geen recht aan wat
de dagcentra betekenen voor palliatieve patiémedra families. Het lovenswaardige
streven van een bureaucratisch uitvoeringsinstrtimear een rechtmatige verdeling van
middelen, loopt mank indien het eenzijdig op kwiatiigve gegevens vertrouwt en belang en
betekenis voor patiénten en families buiten beelath

Uit de interviews leren we dat patiénten de zoegzsdi ontvangen erg appreciéren.
Stuk voor stuk geven ze in hun getuigenissen aadet® zorgvorm hen goed doet.
Vrijwilligers, medewerkers en initiatiefnemers vervden wat hun zorg in de dagcentra tot
goede zorg maakt. Niet zo heel verwonderlijk zijpesentieachtige kenmerken in terug te
vinden. De appreciatie van de patiénten en de kekemeran goede zorg komen in de
huidige verantwoording echter nergens tot hun réehtvordt éénvoudigweg niet naar
gevraagd. In de huidige verantwoording is er geénte om dat op legitieme wijze aan de
oppervlakte te brengen.

Nochtans zijn de dagcentra bereid om hun werkingtantwoorden al zijn ze het
over de wijze waarop dat moet gebeuren niet atjas. Schijnbare tegenstellingen tussen
hoofdzakelijk medische of louter sociale werking &r in de dagdagelijkse activiteit van de
dagcentra niet en al zeker niet in de belevingpatienten en vrijwilligers. Dat neemt niet
weg dat deze centra, de één al wat meer dan de, ameidisch-verpleegkundige handelingen
verstrekken. Het kan echter moeilijk als hun hoofééteit gezien worden en al zeker niet in
de zin van technische prestaties zoals het RIZ&/définieert. De medisch-verpleegkundige
invulling wordt op een ‘passende’ wijze ingeschouede dagelijkse werking zodat ze niet
opdringerig, bedreigend of overrompelend wordt. @akkan in de huidige verantwoording
niet duidelijk gemaakt worden. Louter het aantaldrg evacuerende puncties of transfusies
worden geteld, niet het deugddoende gesprek, degsionele aandacht of oplettendheid en
wat dat met patiénten doet.

De neiging om met nog meer harde cijfers het ecasmut of de medische
relevantie te bewijzen, ligt vooral in de lijn vang meer registreren, nog meer
verantwoorden om tegemoet te komen aan de ovedmekrsoep om ‘bewijzen’ (“prove it”).
In dit handelingsonderzoek gaat er juist om oplegitieme wijze de zorg van de dagcentra
correct in beeld te brengen, rekening houdend meisen van de overheid én met de
eigenheid van goede zorg die het vooral moet hebaentrinsieke motivatie en

222 7je ook voetnoot 162.
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vertrouwerf?* Onderstaande afbeelding die we ontlenen aan Weayféfriaat meteen zien
waar het om draait.

Budemaen docn Bever icta gl din et G, nesx

Hoe minder vertrouwen, hoe harder de roep om transparantie

vesl & Tail rma"
(marranghl

“Show me”

- Prove ir to me”

zacht hard
ROEFP OA TRANSPARANTIE
door het bevoegd gezag

VERTROLUWEN
van bet bevoegd
gezag in de
professionals

In de verantwoording waarvoor de meeste dagceptexen, zou het accent wenselijk
verschuiven van bewijzen (“prove it”) naar aantoman goede zorg, correct werken, enz...
(“show me”). Daarvoor is een grotere mate van wajs vertrouwen nodig én een ander
model van verantwoording dan de louter kwantitaispportering. We verkennen daarvoor
een aantal pistes. We kijken kort naar de CQ-iffden de reeds eerder genoemde PS.
We werpen ook een korte blik op een aantal voodegelHet model van jaarverslag van
Monique de Bre®’ uit buurtpastoraat trachten we toe te passen bpMaduatieverslag van
Coda dagcentrum.

De CQ-index

Deze index is ontwikkeld om de kwaliteit van zoapdbewoners, vertegenwoordigers en
cliénten van verzorgingstehuizen en thuiszorg idé¥kand te scoren. Het meetinstrument is
ontwikkeld door NIVEL, het Nederlandse Instituutov@dnderzoek van de Gezondheidszorg.
“CQ’” staat voor ‘Consumers Quality’. Het kadertiet meetbaar maken van kwaliteit van
zorg en meer in het bijzonder vanuit gebruikergpsegef. De intentie was om het in te
zetten als een tweejaarlijks evaluatie-instrumentaoral te gebruiken in het kader van een
doorlopende benchmark in de seér.In feite gaat het over het meten van tevredenheid
van cliénten en het vergelijkbaar maken van insggih. Eén van de fundamentele bezwaren
tegen dit soort meetinstrumenten is dat het opnieaken tracht kwantificeerbaar te maken.
Daarenboven zoekt men enkel naar wat ‘verbeterlmari niet naar wat op zich reeds

223 GEZONDHEIDSRAALYRAAD VOOR DE VOLKSGEZONDHEID& ZORG: Vertrouwen in verantwoorde zorg?
Effecten van en morele vragen bij het gebruik vastatie-indicatoren. Signalering ethiek en gezaidh
2006/1,Den Haag: Centrum voor ethiek en gezondheid, 2806,

224\aar veel vertrouwen is moet weinig bewezen wor@ereerst een liefdevolle bureaucratie of hypaerat
zoals Weggeman het zegt. Naarmate het wantrouveereéont moet er meer bewezen worden en stijg de roep
om transparantie. WEGGEMAN MZonder kennismanagement geen samenwerking enigeevatie’in Van
Kleef Lezingen2006.http://www.vankleefinstituut.nl/beheer/nm4/artiéle$/620-
De%?20presentatie%20van%20prof.dr.ir. Weggeman@slimei 2009)

225 \WIEGERST.A., STUBBE J.H., TRIEMSTRAA.H.M.: Ontwikkeling van een CQ-Index voor verpleeg- en
verzorgingshuizen en thuiszotgdtrecht: Nivel, 2007.

226 7je voetnoot 161.

227 BREE DEM.: Buurtpastoraat Utrecht. Jaarverslag 2005.

228 \WIEGERST.A., STUBBE J.H., TRIEMSTRAA.H.M.: Ontwikkeling van een CQ-Index voor verpleeg- en
verzorgingshuizen en thuiszotgdtrecht: Nivel, 2007, 7.
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‘goed’ is?*° De interviewduur loopt gemakkelijk op tot één eurvan de patiént wordt
verwacht dat hij/zij voldoende mentale en fysiegarkracht heeft om adequaat op de vragen
te antwoorden. In het onderzoek naar de ontwikigalam dit meetinstrument sloot men zelfs
bewoners in terminale en/of palliatieve zorgunitse precieze redenen geeft men er niet
voor, maar vermoedelijk achtte men palliatieve besve niet meer in staat om de ongeveer
tachtig vragen te beantwoord&fiNet zoals één van de ‘critical friends’, verpleegttige in
een palliatieve eenheid, reeds eerder opnfétiiebben palliatieve patiénte en hun naasten
wel wat ander aan het hoofd dan het invullen vajuétes of het beantwoorden van vragen
van interviewers. Het is dan maar zeer de vraatjt@oort meetinstrumenten op palliatieve
patiénten moet losgelaten worden en wat er de njicgeheerwaarde van is. In de
aanbevelingen van het onderzoek naar dit meetmstitisuggereert men wel dat er
vervolgonderzoek nodig is om bijvoorbeeld specdiekodules voor dagbehandeling te

ontwikkelen?*?

De Palliative Outcome Scale

De Palliative Outcome Scéf& (verder POS) meet aan de hand van tien vragen het
welbevinden van de palliatieve patiént. De ideedweeds op de eerste focusgroep geopperd
door Dr. Peter Demeulenaere en bediscussieerd fgrdsegroep van 28 april 2009. Dr.
Demeulenaere maakte ten behoeve van een eigerzoakeen Nederlandstalige versie die
echter niet gevalideerd is. De bedoeling van hietugken van deze schaal in de
verantwoording van de werking van de dagcentragbiaVe zorg, is het weldadig effect van
dagopvang aantonen. De schaal kan bij een eempelbdoor een verpleegkundige ingevuld
worden. Dit zou een soort van nulmeting zijn. Maste intervallen kunnen de medewerkers
in het dagcentrum de patiénten scoren en verbgterinet welbevinden vastleggen. Dit
meetinstrument zou een alternatief kunnen zijn wgorwaar bekritiseerde Weckx-schaal. In
de focusgroep van 28 april 2009 gaf Dr. Peter Déemagre een toelichting bij deze schaal
en op vraag van de leden van de focusgroep stimjrde Nederlandstalige versie door.

Ook bij het gebruik van deze schaal blijven eertaarragen. Wellicht is dit
meetinstrument nuttig voor wetenschappelijk ondekamaar het welbevinden van patiénten
in palliatieve settings. Het is daarenboven ni¢atend voor de patiénten omdat het ook
door hulpverleners aan de hand van observatieggaruld worden en de patiént zelf niet
moet verontrust worden voor de afname. Of het ednaardig verantwoordingsinstrument
is, blijft discutabel. Het blijft in de lijn liggeman “bewijs” leveren. Palliatieve patiénten
hebben daarenboven allemaal gemeen dat naarmtii vl strijkt, hun fysieke en soms
ook hun mentale toestand achteruit gaat. Onveriijijdal dat de score op deze schaal
vanaf een bepaald moment negatief gaan beinvio&ttszt. daaruit dan geconcludeerd
worden dat de zorgkwalititeit achteruitgaat? Alle#t of staat met hoe de scores moeten
‘gelezen’ worden en wie er welke interpretatie gaeft. Ook hier zal er behoefte aan
correcte toelichting bij de cijferevoluties nodighzHooguit kan het een waardevolle
illustratie zijn van het effect van goede zorg afliptieve patiénten.

22%|n de ontwikkeling tot dit meetinstrument, laatnmgjvoorbeeld alle items weg waarop met meer 88f6

2pg(())sitieve ervaringen worden gescoord, zogezegd berdgeen ruimte meer is voor ‘verbetering'. Id. 12
Id. 29.

231 Zie ook V.1. Interviews.

232 \WIEGERST.A., STUBBE J.H., TREMSTRAA.H.M.: Ontwikkeling van een CQ-Index voor verpleeg- en

verzorgingshuizen en thuiszotdtrecht: Nivel, 2007, 110.

233 Zie ook voetnoot 161 en bijlagen, 142.
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Een aantal voorbeelden uit recente artikels

In voorbereiding van de scriptiebespreking van i 2009 stuurde Andries Baart een aantal
artikels door die mogelijk illustratief zijn vooer meer narratieve verantwoording. De
problematiek van ondermaatse financiering en eete gnate van afhankelijkheid van giften
en fondsen is niet is alleen het deel van de Vleaasgcentra. In ‘Palliative Care and the
QALY Problem’ toont Jonathan Hughes hoe palliatieeey in het licht van QALY’s slecht
geplaatst is om meer financiéle middelen te vr&gebe kosteneffectiviteit van palliatieve
zorg is in die logica klein, aangezien de baterhéigpatiénten brengt slechts van korte duur
is. Hij exploreert in bovengenoemd artikel een albamtwoorden op dit probleem. In de
verantwoording tot de vraag voor meer middelenpalliatieve zorg de ‘atomistiscifé®
benadering van de QALY-benadering moeten aanve@rteneer moeten inzetten op de
holistische of narratieve benadering. De kwalkeih een mensenleven moet hier over zijn
geheel bekeken worden en de invioed van wat eatitedtste stukje leven gebeurt, is
bepalend voor de waardering van dat gehele leven.

In ‘Developing narrative research in supportive galliative care: the focus on
illness narratives’ van Bingly, Thomas, Brown eryi8>° wordt aangetoond dat narratieve
onderzoeksmethodes hoe langer hoe meer naar waarden geschat in onderzoek naar
palliatieve zorg. Het zorgt voor een ‘lens’ waardown een meer genuanceerd beeld te zien
krijgt en daardoor een beter inzicht in de beleviag het levenseinde. De auteurs citeren
hier Trisha Greenhalgh, een uitgesproken verdesligsin de narratieve benadering in
medische opleiding en sociaal georiénteerd gezaodsibrederzoek. Haar citaat staat haaks op
onder andere de mening van één van de responddiatean meer narratieve
verantwoording afdeed als louter ‘sentimentelehaattjes®’

"Storytelling is not unscientific.On the contragycreative imagination is the
scientist's greatest asset and is also the essginrmempetent clinical and moral decision
making®3®

De inspiratie voor de titel ‘Van tellen naar velgal ontleenden we aan een artikel van Jan
Steyaert en Tineke van den Biggel&@8Daarin schetsen ze de lage status van de sociale
sector en hoe het zover is kunnen komen. Ze sprek@het ontstaan van een
gesedimenteerd wantrouwen over efficiéntie, effeit en doelgerichtheid van sociale
interventies gevolgd door een poging om wat di¢osetan wel deed kwantitatief in beeld te
brengen. Met als gevolg dat er veel geteld wordi@nsteeds niet helder is wat die sector nu
juist doet. Volgens de auteurs komt er meer ruiote de vertellende hulpverleners al
krijgen die momenteel nog steeds weinig erkenfigtellende en vertellende hulpverlener
ontmoeten elkaar echter te weinig. Nochtans zoe&etwin-win situatie zijn. Zoals de
auteurs terecht opmerken, kan je met een cijfedrietgetallen achter de komma nog altijd
niet duidelijk maken wat dat voor de betrokkenetekent. Het blijven betekenisloze

234 Zie ook voetnoot 62.

2% Hughes bedoeld hiermee dat in de QALY-benadermiwaliteit van leven gezien wordt als een optelsom
van verschillende deeltjes van het leven en elktjdemp zich zijn consequenties heeft voor de vast het
verloop van het leven. Dusdanig bekeken heeftgiadiie zorg daar niet veel meer aan toe te voegen er
‘rest’ slechts nog maar alleen het staartje.

23® BINGLEY A.F. ET AL.: ‘Developing narrative research in supportive andliagive care: the focus on illness
narratives’in Palliative Medicing 2008 (22), 653-658.

237Zie voetnoot 42.

238 BINGLEY A.F. ET AL.: ‘Developing narrative research in supportive andliadive care: the focus on illness
narratives’in Palliative Medicing 2008 (22), 657.

239 STEYAERT J. EN BIGGELAAR VAN DEN T.: ‘Meervoudige verantwoording. Gaat evidence basedkerede
sociale sector redden™ Maatwerk (6), december 2008, 25-27
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getallen?*® Ook evidence based werken biedt in de sociakesgeen soelaas. Daarvoor is
de context van de sociale sector te complex errnderlijk. Wat een aantal jaren geleden
als sociale interventie nog effectief was, hoeftwdandaag niet meer te zijn. Een samengaan
van de tellende, vertellende en onderzoekende adéner zien ze als een mogelijke uitweg.

Naar een andere verantwoording

We komen tot slot bij een voorbeeld van verantwenrdat zo dicht mogelijk aansluit bij
wat de dagcentra palliatieve zorg zou kunnen hetpemun werking op legitieme wijze aan
te tonen. We grijpen daarvoor terug op het voorbeeh jaarverslag van Monique de
Bree?*! Zoals reeds eerder beschreven, werd een eetstiedtie aan de hand van een
evaluatierapport van Coda Dagcentffenthousiast onthaald door de focusgroep en de
‘critical friends’. Andries Baart had in het scigdtegeleidingsgesprek van 13 mei 2009 nog
een aantal kritische bemerkingéh

Een herwerking aan de hand van deze bemerkingehtons tot onderstaand model.
Geinspireerd door haar voorbeeld hebben we eerstéoamele ordening van het werk van
de dagcentra palliatieve zorg gemaakt. Daarin slaaroorwaarden om die functies te
kunnen waarmaken, de omschrijvingen van de funeaeseen dagcentrum palliatieve zorg,
de werkvormen/aanpak die ervoor gebruikt wordedesgerealiseerde waarden en doelen.
Eveneens naar het voorbeeld van Monique de Brewigein we in het uitschrijven van het
evaluatierapport een tweekolommen layout. Aanmeetkant cijfers en feiten, aan de
rechterkant levende verhalen die betekenis en thigenen aan wat in de linker opgesomd
staat.

Het is opvallend hoe goed toepasbaar het modelWanique de Bree, dat ze samen
met Andries Baart ontwikkelde , is op de werking @& dagcentra. Het kan zonder al te veel
aanpassingen volgens de formele ordening van it w@als ze het schema op pagina twee
van haar jaarrapport noemt, ingevuld worden. Dewaarden die Monique de Bree
vooropstelt om de functies van buurtpastor te kanregvullen met betrekking tot de
pastorant (primaire proces), verwijzen ondubbelgmaar de presentiebenadering. Dat lijkt
niet anders te zijn voor mensen die in een dageeniverken met palliatieve patiénten en
hun families (primaire proces). We benoemen zeardgle presentieachtige kenmerken die
we hier reeds hoger noemden: aansluiten bij deverefd van de patiént en zijn naasten,
goed afstemmen op wat patiénten nog willen/kunbgiet lijden durven blijven, met
waarheid kunnen leven en helpen met betekenis nirdek naar het secundaire proces
kunnen we naar analogie met Monique de Bree’s \emdovrijwel drie gelijkluidende
voorwaarden invullen: Professionalisering, preséeiten en inschuiven van de zorg in
dagcentra in het bestaande zorgaanbod (een wat fanchellering dan die van Monique de
Bree’s 'opname in collegiaal netwerk’, al had oo dmschrijving hier perfect kunnen
passen).

De functies van een dagcentrum zijn anders dawatieeen buurtpastor alhoewel ook
hier een aantal zaken sterk op elkaar gelijken.d2emal van die functies komen uit de hoger
genoemde beleidsnota, zoals thuisvervangend weviarbij mantelzorg ontlast wordt en er
ondersteuning is van de eerstelijnszorg (compleanéeit) met als gerealiseerde
waarden/doelen mensen verder dragen en ervoorredegee het thuis langer volhouden,
patiénten uit eenzaamheid en isolement halen, adener creéren voor familie en naasten en
de patiént. Of de medisch- en/of verpleegtechnizong die dagcentra dienen te verlenen,

24014, 26.
241 7ie 0ok V.3 en voetnoot 102.
242 7je bijlagen, 191.
#37je V.3.
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zoals een bad kunnen nemen, evacuerende pundgjgenlkof een deugddoende massage
ondergaan met als gerealiseerde waarden /doelegepaste zorg waarbij het fysieke
welbevinden van patiénten verbetert en waarbij digeoof vroegtijdige ziekenhuisopnames
vermeden worden, waardoor er terug ruimte kan kovoen andere existentiéle zaken en
pijn en ongemak het leven niet overheersen. Heterden van de diagnose en de prognose
die de patiént en zijn familie overrompelen en aléten gelaten worden met het
verstikkende, verpletterende gevoel dat dat métlazrengt met als gerealiseerde
waarden/doelen op orde trachten te raken met loetreade levenseinde, afronden,
verzoenen, zich trachten staande te houden meezledemmering, onafheid en diens meer.
En misschien wel de belangrijkste functie: bevoedeherstellen en/of stimuleren van
sociale contacten met als gerealiseerde waardderdtegug van tel zijn, opgenomen worden
in een kring van lotgenoten, ervaren van deugddgeadlschap, gezamenlijkheid,
verbondenheid, loskomen uit isolement en eenzaamnhei

Dat kan bewerkstelligd worden door verschillendekwermen. Ook hier zijn een
aantal parallellen met de werkvormen van de busttpes herkenbaar, een aantal anderen
zijn specifiek voor het verzorgende werk. Ook inddgcentra is individuele begeleiding,
hulp , steun en coaching een belangrijke werkv@mepsactiviteiten en wat Monique
ontspannende en speelse werkvormen noemt gaandawem koken, eten, aperitieven,
gezelschapsspelen, muziek beluisteren tot samegi®gaan, uitstapjes maken... Ook
vieren (verjaardag, doop eerste kleinkind, Keosth nog een nieuwe lente...), ontdekken
(hé, dat kan ik toch nog). Mensen aanspreken opriagelijkheden en trachten beperkingen
van ziek zijn te overwinnen door aanleren van ragi@x zich opnieuw mooi opmaken,
kledingsadvies na borstamputatie, voedingsadvieKatalysator zijn in ontwikkelingen en
processen door beluisteren, bespreekbaar steliewatamoeilijk te zeggen valt, of wat
(nog) te pijnlijk is om onder ogen te zien. Distjg is niet af en er kunnen vermoedelijk nog
andere werkvormen aangehaald worden.

We geven op de volgende pagina een schematischidvevan deze formele
ordening van het werk van dagcentra weer en ditezelfde wijze als Monique de Bree het
presenteerde in haar jaarrapport. Aan de handdnersuden de dagcentra hun
evaluatierapporten kunnen uitwerken. Door het a@nén van informatie uit de
frequentietabellen in de linkerkant van de pagim#egende verhalen van patiénten,
familieleden, vrijwilligers en medewerkers en/otigtiefnemers aan de rechterkant, komen
we tot een rijkere verantwoording die én aan dereign de overheid tegemoetkomt maar
schijnbaar betekenisloze getallen transformeererhalen die zin hebben.

Dit is niet echt nieuw want reeds door anderen gedaan. Wel vernieuwend is de
ontdekking dat het een mogelijke uitweg biedt eit louter cijfermatig verantwoorden in de
Belgisch-Vlaamse context van de dagcentra paNiateorg. Verhalen krijgen hopelijk zo
ook hun plaats in het verantwoorden van goede Zardplijven, in tegenstelling tot abstracte
cijfers, dicht bij de concreet beleefde wereld enmoorden een levende kennis over de
realiteit. Verhalen worden weliswaar vanuit eendadg gezichtspunt verteld. Het is echter
door het samenvlechten van de verschillende vemh@ combinatie met cijfers) dat een
genuanceerd beeld ontstaat. Het is tevens eemkigar de werkelijkheid en de manier
waarop met die werkelijkheid wordt omgegaan of ti@ewerkelijkheid tot stand komt. Met
andere woorden, het is een procesmatig gebeueeneieller ervaart en verstaat vanuit het
eigen perspectief de rolverdeling, weet zich ezipdsitioneren en te verantwoordéh.
Verhalen zijn eveneens voertuigen van ervaringeeneoties en bieden een bijzondere

244\JERKERK M.: ‘Zorgethiek: naar een geografie van verantwoordeigden’in MANSCHOTH.: In gesprek
over goede zorg. Overlegmethoden voor ethiek ipraktijk, Amsterdam: uitgeverij Boom, 2003, 177-190.
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mogelijkheid om dicht bij de complexere vragen denken die in de praktijk van de zorg
spelert* Zo komen we van louter tellen naar een ‘telleventellen’ en terug.

24> MANSCHOTH.: In gesprek over goede zorg. Overlegmethoden viielein de praktijkAmsterdam:
uitgeverij Boom, 2003, 225-241.
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Voorwaarde
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kunnen leven

helpen met
betekenis vinden

=]

Formele ordening van het werk

Functies dagcentrum

m.b.t. patient/familie (primair proces)

1.

Thuisvervangend werken
waarbij mantelzorg ontlast

Werkvormen

Gerealiseerde
waarden/doelen
l. Mensen verder dragen en
ervoor zorgen dat ze het thuis
langer volhouden, , ademruimte
creéren voor familie en naasten

wordt en er ondersteuning
is van de eerstelijnszorg

Verstrekken van medisch-
en/of verpleegtechnische
zorg die dagcentra dienen

> en de patiént.
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fysieke welbevinden van
patiénten verbetert en waarbij
onnodige of vroegtijdige

te verlenen, zoals een bac
kunnen nemen,
evacuerende puncties
krijgen of een deugddoenc
massage ondergaan

Verwerken van de diagno
en de prognose die de
patiént en zijn familie
overrompelen en niet allee

» ziekenhuisopnames vermeden
worden, waardoor er terug ruimte
kan komen voor andere
existenti€le zaken en pijn en
ongemak het leven niet
overheersen.

1l op orde trachten te raken
met het naderende levenseinde,
afronden, verzoenen, zich

p trachten staande te houden met

gelaten worden met het
verstikkende,
verpletterende gevoel dat
dat met zich brengt.

bevorderen, herstellen

ziekte, belemmering, onafheid en
diens meer.

V. Mensen terug laten

meetellen, opgenomen worden in

een kring van lotgenoten, ervaren
» van deugddoend gezelschap,

en/of stimuleren van
sociale contacten

A. Individuele begeleiding, hulp , steun en coaching

B. Groepsactiviteiten/ontspannende en speelse werlaro(eamen koken, eten, aperitieven,
gezelschapsspelen, muziek beluisteren tot samesigaan, uitstapjes maken...)

c. Vieren (verjaardag, doop eerste kleinkind, Kersth nog een nieuwe lente...), ontdekken (hé, dat
kan ik toch nog)

D. Mensen aanspreken op hun mogelijkheden en tratlejgerkingen van ziek zijn te overwinnen door
aanleren van relaxatie, zich opnieuw mooi opmakienliingsadvies na borstamputatie,
voedingsadvies,...

E. Katalysator zijn in ontwikkelingen en processenrdogluisteren, bespreekbaar stellen van wat
moeilijk te zeggen valt, of wat (nog) te pijnlij& ©m onder ogen te zien.

professionaliserin
present stellen
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m.b.t. collega’s, e.a. (secundaire proc

5.
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ziekenhuizen, andere

Ten dienst aan het
primaire proces

gezamenlijkheid, verbondenheid,
loskomen uit isolement en
eenzaamheid.
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VIl. Tot slot

Voor de dagcentra palliatieve zorg was dit handslimderzoek een verkenning van
mogelijkheden om beter dan tot nu toe én voor &lflen voor anderen te laten zien hoe ze
werken en wat de betekenis ervan is voor ongeljiegske mensen en hun naasten. Het was
een boeiend leerproces dat voortduurt. Er zal giellhog een lange weg moeten afgelegd
worden vooraleer het adagio van het ‘tellen’ plaaisit voor tot op heden miskende
‘vertellen’. In navolging van het werk van Monigde Bree, een pastor in buurtpastoraat,
toont dit onderzoek dat haar ‘tellende’ en ‘vedertle’ jaarrapportering ook kan vertaald
worden naar andere werkvelden. Het komt er nu aplaae ideeén toe te passen in de
praktijk van het verantwoorden. Beter dan de regfist van schijnbare niet-functionele
gegevens op te schorten, waarvoor van der Langeplkdn men aan de hand van verhalen
duidelijk maken waarom ze, hetzij niet functioneig, hetzij pas betekenis krijgen en toch
een functie hebben in de context van het verhaabtleazorg. Dan is het een van binnenuit
transformeren van ‘tellende’ registratiesystemear sgstemen die ‘verhalen’ op waarde
weten te schatten. Dat vraagt inspanningen erstuztri ook veel aanlokkelijker alles maar
bij het oude te laten. Wil men echter, en misscliehin de eerste plaats, reflecteren over
eigen plaats en functie binnen de gezondheidsdargmoet men zich de moeite getroosten
dat op een passende wijze te doen. Dan pas kaookesan anderen (incluis de overheid)
uitleggen waarom men een bestaansrecht heetft.

Mogelijk werkt dit onderzoek ook inspirerend v@srderen, want het zijn heus niet
alleen de dagcentra palliatieve zorg die zich t@rsiaande van de curatieve
gezondheidszorg en de overheid moeten ‘bewijzarVlhdanderen komen onder andere ook
de netwerken palliatieve zorg onder grote drukdars Procesindicatoren en prestatie
indicatoren zijn volop in de ma&k Ook daar zal het de kunst zijn niet enkel afgendke
worden op cijfers uit frequentietabellen maar leleemerhalen te laten getuigen van hun
goede werking.

Naarmate meerdere organisaties en instellingdnapeen meer ‘verhalende’ manier
over hun werking zouden willen verantwoorden emdvier in gesprek gaan met diegenen
tegenover wie men zich moet verantwoorden, vergiedtans dat de ‘vertellende’ modus
terrein wint ten overstaande de bestaande ‘tellanddus. Dit onderzoek heeft daartoe een
eerste aanzet gegeven. De praktijk zal moetenjaéwiof ‘tellen’ kan verschuiven naar
‘tellen/vertellen’ en mogelijk naar een ‘vertellei@f zoals Baart het ooit benoemde:
“narratieve accountability*’ of misschien zelfs als een “presentie-accountgbiff®
Maar daar ligt, zoals Baart het zegt, nog een tvetkerzoeks- en ontwikkelingsagenda die
zeer de moeite waard is.

24 FOD: Studie inzake de ontwikkeling van een registratiriument voor palliatieve zorg. Ten behoeve van
een minimale dataset voor alle settings. Onderaaektag,Brussel: uitgave van het Directoraat-Generaal,
Organisatie Gezondheidszorgvoorzieningen, Cel Gbcbe, Ouderen- en Palliatieve Zorg, maart 2008.

247 http://www.presentie.nl/site/content/view/71/Z29 mei 2009).

248 BAART A., GRYPDONCKM.: Verpleegkunde en presentie. Een zoektocht inaleatj naar de betekenis van
presentie voor verpleegkundige zobgn Haag: uitgeverij Lemma, 2008, 213.
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1. Codeboek

Om de informatie uit de interviews zo goed mogékjlkunnen analyseren werden de
antwoorden gegroepeerd per antwoordcategorie (@anivan thema). We zijn daarbij zo
dicht mogelijk bij de inhoud van de transcriptiebkpven.

Antwoorden vanuit het patiéntenperspectief op de vo lgende vragen
en de daar aan toegekende labels

Wat zijn de redenen om naar een dagcentrum te Kbmen
Label: “redenen patiént”

Wat zijn uw verwachtingen als u naar een dagcenkomt?
Label: “patiéntverwachtingen”

Hoe is uw thuiszorgsituatie en waaraan lijdt u?
Label: “thuiszorgsituatie”

Wat gebeurt er tijdens uw verblijf in het dagcentrwat doet u en hoe ervaart u het?
Label : “beleefd aanbod” met sublabels:
- sociabiliteit
- zorg die thuis niet kan gegeven worden
- verwerking van... met sublabels:
ziekte
behoeftigheid
naderend levenseinde
diagnose/prognose
0 andere

(el elNelNe]

Wat ervaart u als “goed” in het dagcentrum. Waakomt u graag?
Label: “goede zorg” patiéntenperspectief

Wat maakt het naar het dagcentrum komen soms fRoeiklke weerstand voelde u?
Label: “drempels” patiéntenperspectief

Hoe zou u aan de overheid duidelijk willen maken et dagcentrum met u doet?
Label: “alternatieven” vanuit patiéntenperspectief

Antwoorden vanuit de zorg op de volgende vragen en de daaraan
toegekende labels 2*°

Welke zijn de gehanteerde zorgmodellen?
Label: “zorgvisie” met sublabels:

- medisch

- sociaal/existentieel

- gemengd

Welke patiénten komen er naar uw dagcentrum, walnsthuiszorgsituatie, wat is hun
probleem

249 Hiermee worden zowel professionele hulpverleriaiatiefnemers/beheerders als vrijwilligers beldoe
Nochtans is er een tendens dat het vrijwilligerspectief lichtjes afwijkt van dat van professionele
hulpverleners en initiatiefnemers. Daar waar nadiiggenuanceerd worden.
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Label: “zorgproblematiek” perceptie zorg

Wat houdt potentiéle gasten tegen, waarom komtmretf
Label: “drempels” vanuit zorgperspectief

Waar voelen gasten en hun familie zich door getm3ipe
Label: “goede zorg” vanuit zorgperspectief

Wat vind je van de huidige verantwoording/regis¢ratWat vindt je er goed aan,wat stoort je
en waarom?
Label: “verantwoorden”

Waarin verschilt een dagcentrum palliatieve zord) deereguliere zorg?
Label: “eigenheid”

Heb je ideeén hoe je de werking van een dagcertigier in beeld kan brengen?
Label: “alternatieven” vanuit zorgperspectief

2. Draaiboek interviews

Introductie

Goedemorgen/-middag/-avond, ik ben Frank Willemgjent aan de Universiteit van
Tilburg, faculteit geesteswetenschappen, Zorg EtareBeleid. Ik werk onder andere in het
dagcentrum palliatieve zorg Coda, te Wuustwekdbeh erg blij dat u aan dit onderzoek wil
deelnemen.

Dit onderzoek kadert in mijn afstudeerscriptie darhoger genoemde universiteit.
Samen met de nog bestaande dagcentra palliatiegevidak onderzoeken hoe we aan
onszelf én aan de overheid duidelijk kunnen makande dagcentra betekenen. We hopen
uit te komen op een verantwoording die aan de eigaronze overheid voldoet en die
voldoende in beeld brengt wat de dagcentra betekienget zorglandschap in Vlaanderen.

Als gast/vrijwilliger/hulpverlener/initiatiefnemdrent u van onschatbare waarde voor
dit onderzoek. U kan immers aangeven wat u varadeahtra vindt, waarom ze belangrijk
zijn, hoe de zorg er verloopt. Mogelijk kan u zeltsngeven hoe we dit belang en de aard van
de zorg kunnen in beeld brengen.

U kan vrijuit spreken. Ik geef u de garantie dativk privacy zal beschermen en geen
persoonlijke gegevens of informatie die ernaark@mvijzen zal gebruiken tenzij u er
uitdrukkelijk op staat in het onderzoek geciteeravbrden. U krijgt daartoe van mij een
document waarin ik u beloof uw privacy niet te suten. Op dat document kan u echter
aangeven dat ik u in het onderzoek mag citerereemoemen. Daarom vraag ik u ook dit
document eerst door te lezen en te tekenen.

Dit gesprek zal vermoedelijk een half uur tot ege Kwartier duren en wordt
opgenomen. In dit gesprek gaat het over uw meilingijn dus geen goede of slechte
antwoorden. Ik laat u de ruimte om te vertellen watvijt wil. Ik nodig u uit tot het
vertellen van een aantal zaken aan de hand vaaageal inleidende vragen. Ik zal u slechts
onderbreken als ik verduidelijking wil.

Heeft u nog vragen? Is alles wat ik u vertelde diijid?

Sleutelvragen en subvragen voor initiatiefnemers/beheerders

Wat is de ontstaansgeschiedenis van dit palliagatrum?
- wat is de aanleiding?
- wat inspireerde u?

Waarom komen volgens u gasten naar het dagcentrum?
- welk zorgmodel wordt er gehanteerd?
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- welke zorg biedt u aan?
- Welk doelgroep had u bij oprichting in gedachten?
Wat houdt hun tegen, wat zijn de redenen?
- materiéle?
- vooroordelen?
- andere
Wat vindt u van de huidige registratie en verantdow naar de overheden toe?
- ervaart u de huidige registratie als belastend?
- wat is er goed aan de huidige registratie, wairstu er aan?
Wat zijn volgens u de redenen van het uitblijven gan structurele erkenning/financiering?
Zijn er alternatieven om de werking van de dageeofr een andere wijze in beeld te
brengen?
- heeft u ideeén om zowel voor uzelf (of medebeates) duidelijker te krijgen wat de
dagcentra nu juist betekenen voor het Vlaamse aodgchap?
- heeft u ideeén om de overheid een volledigerdieegeven van wat de dagcentra
doen/betekenen?
- zijn er in uw dagcentrum daartoe al initiatiewygmomen?
- kent u vanuit andere sectoren/landen voorbealtetoepasbaar zouden kunnen zijn?

Sleutelvragen en subvragen voor medewerkers

Waarom komen patiénten?
- wat is er zo goed aan het dagcentrum?
- wat is de problematiek van de patiénten?
- wat voor zorg biedt u?
Wat houdt mensen tegen om naar een dagcentrunmtenkd
- materiéle?
- vooroordelen?
- andere?
Wat vindt u van de huidige registratie en verantow naar de overheden toe?
- ervaart u de huidige registratie als belastend?
- wat is er goed aan de huidige registratie, wadrstu er aan?
Wat zijn volgens u de redenen van het uitblijven gan structurele erkenning/financiering?
Zijn er alternatieven om de werking van de dageeofr een andere wijze in beeld te
brengen?
- heeft u ideeén om zowel voor uzelf (of medecalliggduidelijker te krijgen wat de
dagcentra nu juist betekenen voor het Vlaamse aodgchap?
- heeft u ideeén om de overheid een volledigerdoeegeven van wat de dagcentra
doen/betekenen?
- Zijn er in uw dagcentrum daartoe al initiatiexggnomen?
- Kent u vanuit andere sectoren/landen voorbedlittoepasbaar zouden kunnen
zijn?

Sleutelvragen en subvragen voor vrijwilligers

Waarom komen patiénten?

- wat is er zo goed aan het dagcentrum?

- wat is de problematiek van de patiénten?
Wat moet een overheid erover weten?

- hoe zou u het in beeld brengen?
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- kan u er als vrijwilliger actief aan meewerken?
Wat maakt dat u hier vrijwilligerswerk doet?

- wat doet u hier als vrijwillige?

- hoe ervaart u uw vrijwiligerswerk?

Sleutelvragen en subvragen voor gasten

Wat betekent dit dagcentrum voor u?
Waarom komt u naar het dagcentrum?
- koste het u aanvankelijk veel moeite?
- Nu nog of waarom niet meer?
Wat zou het voor u betekenen mocht het er niet(nzee zijn?
Wat moet een overheid volgens u weten van wat eendagcentrum gebeurd?
- kan of wil u eraan meewerken?
- hoe dan?
Wat moet de overheid volgens u doen voor uw zodgidagcentra?
- op financieel vliak?
- naar omkadering van personeel?
- Andere?

Slotvraag en afsluiting (voor alle respondenten)

Zijn er nog zaken in verband met het dagcentrunrovaa ik u niet bevraagd heb, maar
waarover u graag nog wat wil zeggen?

Ik geef u mijn contactgegevens. Mochten er naekpgek u nog zaken te binnen schieten
waarvan u vindt dat die belangrijk kunnen zijn vbet onderzoek, kan u mij contacteren. Ik
ben tijdens werkdagen te bereiken van 8u30 tot @ typChet nummer 03/633 20 10. U kan
mij altijd informatie nasturen op mijn werkadreda, t.a.v. Frank Willeme, Bredabaan
743, 2990 Gooreind-Wuustwezel. Ook via e-mail kah fdank.willeme@skynet.be

Ik dank u hartelijk voor dit gesprek. Ik verbinerartoe u op de hoogte houden van
de ontwikkelingen en bezorg u een exemplaar vaafigetverkte onderzoek.
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3. Tabel van de respondenten

250

Al

Initiatiefnemer/beheerder; geneesheerspecialist

A2

Verantwoordelijke dagcentrum, huisartsarts

A3

Initiatiefneemster, verpleegkundige, nursingdiree regionaal ziekenhuis

A4

Initiatiefnemer/beheerder, geneesheer specialist

Bl

Medewerkster, verpleegkundige, werkt zowel in giisbegeleidingsequipe als in hg
dagcentrum

B2

Medewerkster, verpleegkundige, werkt nog maatr &o het dagcentrum. Heeft meer
dan 20 jaar ervaring in een ziekenhuissetting

B3

Medewerkster, sociaal verpleegkundige, werktedawp de palliatieve eenheid als op
het dagcentrum. Is 0.a. verantwoordelijk voor adstiatie dagcentrum en rapportags

U

B4

Medewerkster, klinisch psychologe, verantwodjkiehoor het dagcentrum, o.a. bels
met de administratie en registratie van het dageentEveneens tewerkgesteld op h
palliatief supportteam van het ziekenhuis en degpi@ve eenheid.

st
Pt

BS

Medewerkster, verpleegkundige. Werkt recenttgéglin het dagcentrum en deeltijds
op de ziekenhuisafdeling oncologie. Heeft daar rdaar20 jaar werkervaring.

B6

Medewerkster, sociaal verpleegkundige, werkavapstart RIZIV-conventie op het
dagcentrum.

C1

Vrijwilliger, man van middelbare leeftijd, brugigensioneerde, enkele jaren vrijwillig
in dagcentrum

er

Cc2

Vrijwilliger, bejaarde vrouw, religieuze, he8f jaar actieve dienst in onderwijs geh
binnen een verantwoordelijke functie. Nu sederedniaren vrijwilligster.

d

D

C4

Vrijwilliger, man van middelbare leeftijd, bruggensioneerde oud-apotheker, reedg
vrijwilliger geweest in een dagcentrum dat ondestéunsgesloten is, sinds dan
vrijwilliger in huidig dagcentrum.

D1

Gast. Alleenstaande bejaarde man met palliatieferminale oncologische
problematiek. Komt al een aantal jaren naar hetelagum. Is in de periode dat hij

daar naartoe komt verschillende malen gehospitatis&Vas vroeger schooldirecteur,.

D2

Gaste. Gehuwde vrouw van middelbare leeftijdnKeedert een aantal maanden na
het dagcentrum. Haar man is zelfstandige, werkt i&eelden thuis. De drie
volwassen kinderen wonen zelfstandig. Ze heefipadiratief, terminale neurologisch
aandoening waarvoor geen behandeling bestaat.eRee ziit zich in ernstige
spraakstoornissen, slikstoornissen, evenwichtssissen en een uitgesproken
vermoeidheid. Haar levensverwachting is beperkt.

ar

1%

D3

Gast. Alleenstaande gescheiden man van mideeleeitijd, nog maar korte tijd op
pensioen. Heeft gewerkt als chef-kok in een reat#uiVeet nog maar recent dat hij
een levensbedreigende aandoening heeft die vertijketlet meer geneesbaar is. Hij
volgt nog behandeling in het regionale ziekenhuisle behandelvrije periodes komt
hij sinds kort naar het dagcentrum. Hij is er aggglshandringen van zijn huisarts.

D4

Gast. Bejaarde gehuwde man.Gepensioneerd nréiidier. Heeft samen met
echtgenote een volkscafé uitgebaat. Heeft eerapaflierminale aandoening. Is tijde
een chirurgische ingreep in een zeer kritischetéoelsgeweest. Heeft ernstige
restletsels en daardoor is rolstoelgebonden. leeflange hospitalisatie-en

revalidatieperiode achter de rug. Hij komt nu zenexanden naar het dagcentrum.

250 Aandachtige lezers zal opvallen dat er C3 onthiréeléén dagcentrum was op het moment van de
interviews geen vrijwilliger aanwezig. Er zijn ookeer medewerkers geinterviewd. Sommigen hadden
specifieke deeltaken zoals rapportering, admirtistra.a.
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4. Interviews
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Interview Al

Interviewer:
Init 1:

Interviewer:
Init 1:

Interviewer:
Init 1:

(inleiding en toelichting bij het hoe en waarom dininterview)

Ja, je had gezegd dat het daar over ging gaamblkrhieder geval
toen ik je tekst gelezen heb veel dingen herkerat. lifératuur
betreft, heb ik een aantal goede artikels gelezépalliative
Medicin’. Ik heb een deel van die nummers hier tgelaMisschien
dat ze ze ook hebben op de Federatie. Ik vindetdekien in golven
gaat. De golf van palliatieve zorg is iets datraleg in mijn leven
gekomen is. Palliatieve zorg is ontstaan in de gneh tachtig, begin
jaren negentig en in tweeduizend is de golf varsdatt zorg
opgekomen rond dagcentra. Ik had vroeger.. ik kigi@ndijk uit de
cijfers. Gevormd en opgeleid rond kritische zopgpexdgevallen,
monitoring. Maar ik had een soort onbehagen na&otdée mens.
Vooraan in de jaren zeventig ben ik teruggekomeAmmerika met
na een opleiding voor intensieve zorg. In mijnestijd ging ik echter
werken op een boerderij en ging zoveel ik kon meeziekenzorg.
Toch minstens een paar keer per jaar. Voor mijdeageestig. Dat
leven met en tussen de patiénten. Maar dat gevaeko vaag. Dat
was respijt niet alleen voor die mensen maar oak wtezelf. Met
een vijftigtal CM-patiénten naar Zandhoven. lk gdan mee als
doktor voor de CM-organisatie. Ik had er zelf oaelMdeugd aan.
Maar waarom het me zo deugd deed dat bleef vaagn@n
opdracht was vaag. Zodanig zelfs dat ik me afvro®gt doe ik hier
eigenlijk?’.

Wat is hier juist mijn opdracht?

Ja, je zat daar wat te praten, te lachen, zotéa.d& herinner me ee
dag dat ik in (de denkwereld?) van een dementématinnen kon
komen. Hij noemde “Maurice den burgemeester”.’s dneddaags
kon ik me al heel wat minder inleven in de weredah Wiaurice omda
ik terug mijn verstand de bovenhand liet voerert.’§avonds er een
volkszanger kwam. Door op te gaan in de muziekikdarug in de
ziel van Maurice kijken. Door de glinstering inrepgen kon ik terug
in zijn wereld binnentreden.

Je moest er een stukje je verstand voor kunnechaikelen?

Ja. Maar later is dan op intensieve zorg die gnat&ker gekomen om
met families te spreken. We deden zaalronde enenzaedlronde liep
ik rond in die gangen. Dat was ongewoon en zelardador het
ziekenhuis georganiseerd. Mijn collega’s (‘artsem)den dat soms
‘ambetant’. Ik wilde echter de totale mens voelenkewvou aan de
familie dat beeld geven wat er met hun familieletig was. Maar he
moet wel zinvol blijven. Omdat je me gisteren vroe ik daar laats
mee bedoelde. Wel het is toch wel geld. Geld vageseeenschap
waarmee we aan het werk zijn. Gezondheidszorglsrwaar
doenbaar geworden door het RIZIV. Het is sinds delwberton dat
gezondheidszorg voor iedereen meer toegankelijk&etaalbaar
geworden is. Het is steeds een afwegen aan watengeltien gaan
besteden. Geld geven voor deugddoende activitegente doen met
zieke mensen moet wel een beetje talentvol uitdggedvarden. Niet
zozeer uitgedrukt worden in cijfers, maar tocheitsi Eén van di
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Interviewer:

Init:

Interviewer:

Init 1:

dingen die ik vind dat er gebeurd in heel palliaieorg is toch wel
dat de waardigheid van iemand die zwaar ziek ianabrt. Ik weet
niet of ge dat kunt meten maar ik heb veel vamwasen die ik in
een jaar niet meer gezien heb, zoals A., die alsekom voel dat het]
hem deugd doet en het mij deugd doet. Dat is odkkn@nthoudt van
Maurice, die demente man, dat is dat dat een swenkwaardige
manier van nabijheid is. Dat is iets zeer inteedctiet heeft veel te
maken met de zijns-aspecten van palliatieve zofgdénkkader van
Bert Broeckaert) zoals hoop terug geven aan diesererDie menser]
komen graag omdat ge op een eenvoudige manierdaben dat je z€
graag ziet waardoor dat die mensen als ze stefgenligk toch
anders sterven. Ik denk dat mensen die naar e@emtagm komen
anders sterven. Als ik met die ziekenkampen meegingat dat nu
gebeurde of niet gebeurde, ik kon dat dat effeadiepnensen niet
voelen. Maar ik vind dat je het proces, of het@ffevant er is een
proces van energie of ‘empowering’ bezig, dat jezda moeten
kunnen uitdrukken in alleen maar bewoordingen. &ijbeeld: wat
heeft er je ontroerd vandaag. Ik zou zelf codrdinaijn van zo’n
dagcentrum, ik zou me dat elke dag afvragen. Caeobhens heeft
toch te maken met de ziel.

Is er al en overheid geweest die de ziel van deag gorg heeft
ontdekt? Wij hebben blijkbaar zelf geen taal ongel#gd te krijgen
van wat er nu juist speelt. Ik hoor je duidelijlggen dat je ervan
overtuigd bent dat mensen die naar een dagcentoamerk anders
sterven.lk zoek naar manieren , naast de cijfegeatiaar een
uitdrukkingsvorm, die goed in beeld brengt (eemflacorn klinkt op
de achtergrond, het interview wordt eventjes onadésdn). Je geeft
ook aan dat er geld van de maatschappij mee gensodéat moet
goed aangewend worden en verantwoord worden. Da&efa ik het
gevoel dat we er tot nu toe niet in geslaagd zindat goed uit te
leggen.

Wat ik erin herken is een beetje de presentietbeda professioneel
aandachtig aanwezig zijn waarvan ik denk dat hetaispronkelijke
ziel is van verpleging, de professionele aanwezihig ‘suffering’.
Juist zoals je van een schilderij vind dat het schig, kan je van
(goede) verpleging zeggen dat het energetisch dakje manieren
moet zoeken om dat effect uit te drukken, het ‘keffsct’. In andere
vormen van zorg lijkt me dat iets moeilijker oméatzo weinig tijd
Is. Maar hier in palliatieve dagzorg is er eenzaetijd. Je vertoeft
een hele tijd bij die mensen. Aandachtig, met diecgpes van Cicely
Saunders in het achterhoofd, aandachtig bij pedliatpatiénten
vertoeven. Spiritualiteit, vind ik, bestaat nauykslin zorg en vind ik
erg belangrijk.

Ik heb me proberen te verdiepen in een boek vdre@et. Maar zelfs
het schijnbaar ongrijpbare ervan trachten we opniuwvatten in
vragenlijsten en checklists, zoals dat gebeurteopHE van Leuven.
Maar ik weet niet of je de totale mens in tabetetjevat krijgt. Alle
tabelletjes reductioneren. Er is ook het reducsio@ van de modern
geneeskunde. Een mens is ziel én lichaam en deliogge
verbondenheid, de graad van gloeien, dat je jevpielt in je beroef

78



Interviewer:

Init 1:

Interviewer:

Init 1:

Interviewer:

Init 1:

Interviewer:

Int 1:

Interviewer:

Interviewer:

Init 1:

En we zouden dat dan weer willen meten. Ik vindaheeel dat je
gelooft dat er veel meer dan dat is. Ontroerindtieenaken met
ziel.

Toch blijven we proberen zelfs die ontroering tde/a We
ontwerpen dan schalen van nul tot tien om de gvaadntroering te
meten en die vergelijkbaar te maken. Zaken dieyedert moeten
ook steeds gestaafd kunnen worden. Vaak heb igdwetel dat
‘verantwoorden’ altijd in een verkeerd ‘registeit. Zelfs voor mijn
scriptie tracht ik voor mezelf na te gaan aanaledhvan welke
standaarden ik ga afmeten of mijn zorg goed isirl er echter zo
moeilijk woorden voor.

Ja, dat blijft zeer moeilijk, maar is niet hopelogslfs al kunnen we
het niet uitdrukken, er gebeuren wel allerlei dimge

Ik blijf me wel gehandicapt voelen dat we er geagsgnde taal voor
vinden. Ik zet zelf zwaar in op het narratieve atpe

Het heeft volgens mij meer te maken met een bevjnstiveau.
Soms hebben we een hoger bewustzijnsniveau. Alsendmer
buitengaan zijn ze bewuster dat ze zo ziek zijrgmtach het inzicht
in een bepaalde vorm van zich goed voelen. Bijveelidnu mijn
vriend G. die ik naar hier ga trachten te halen,\e=pleger die een
jaar of tien jonger is dan mezelf, maar die ik@ligjoed gekend heb
op intensieve zorg en die nu al twee keer een fwogséche ziekte
heeft gehad. Hij is nu vooral zeer moe, een stakogde’ fysieke
vermoeidheid, maar zeker een factor van niet meleloende onder
de mensen geweest te zijn. Hier zou hij dat kureeinden. De
graad van bewustzijn waarmee dat je leeft is hesicbd dat ik zie. Of]
je dat kunt meten is geheel iets anders.

Dat is misschien een piste. Al die andere regissgstemen probere
zaken meetbaar te maken die op zich niet meetijaaHervallen wij
niet steeds opnieuw in hetzelfde. Zaken meetbaatpanbaar,
beheersbaar te maken. We zouden hooguit aan mkmseean vrager
of ze er deugd aan hebben gehad.

Gevoel van veiligheid, iets te hebben waar ze teaag kunnen
komen, het gevoel als zorgverlener: ik zou het geed kunnen
geweest zijn, vervagen van de grens tussen zigkgeznden. Het
zijn ongetwijfeld die dingen die patiénten voelerveaardoor ze zicl
wellicht minder machteloos voelen. Door zich tenuger mens
voelen krijgen ze terug vat op hun ziekte. Of zardaor meer
kunnen thuis sterven, ga je daarin niet vinden.

Wij kunnen dat wel beweren, maar we kunnen dataaatonen.
Misschien een ander piste. We zouden mensen thietiproces van
wat er in een dagcentrum gebeurd, telkens kunrierviawen en in
hun bewoordingen laten horen dat hij zich gezordeten.

Van jou heb ik een aantal pistes gehoord. Grenagarg tussen
gasten en hulpverleners, andere vorm van bewustegn vorm van
energie. Hoe kunnen we dat handen en voeten gdaanpen ik nog
niet uit.

Hoe zijn jullie tot een dagcentrum gekomen?

In de contacten met Coda en Wim herkende we opdlii projecten.
Het veel vroeger kunnen zorgdragen voor palliatigatEnten. Ee

>

79



Interviewer:

Init 1:

Interviewer:

Init 1:

Interviewer:

Init 1:

ander vorm om die mensen te begeleiden. Ook dezhigiequipe is
overtuigd van het nut. Er zouden echter veel mekr z
evaluatiemomenten moeten komen. Er zijn bijvoordbestnsen die
vele jaren blijven komen. Op zich vind ik dat reeg). Zij blijken er
ook wel bij te varen en blijven uiteindelijk ooknstig

ziek. Maar er zouden regelmatig evaluatiemomenteetem komen
die die noodzaak ook aantoont.

Om de kritiek te doorstaan dat men mensen zondgogee redenen
naar het dagcentrum laat komen?

Ja precies. Wij moeten goed kunnen uitleggen waanemsen ook
over een langere periode baat blijven hebben hidegcentrum. Dat
is een kenmerk van professionalisme. Voor mij ishds onderscheid
met de ziekenzorg kampen waar ik in mijn jongerjaaan deelnam.
Daar mocht het vrijblijvend zijn, want niet dooresheidsgeld
gefinancierd.

Het RIZIV verwijt ons dat we te weinig werken volgeeen medisch
model. Zij vinden onze werking in hun optiek weltgblijvend.
Moeten we daaraan toegeven?

Neen, we moeten bezig blijven met kwaliteit varelewVe moeten
bijvoorbeeld ook niet altijd bezig zijn met de do&at komt echter
een bepaald moment in het leven van een chronmseke dat de
kwaliteit van leven primeert boven de duur vanlde¢n. Werken aal
die kwaliteit van leven doen we op een ons geéigenanier. Dat
onderscheid ons opnieuw van die vakantiekampenled&ren
‘respite-care’. Dat valt ook buiten datgene watREtIV gewend is.
Ik hoop dat je werk bepaalde mensen in het RIZItfeas kan laten
kijken naar ons zorgmodel. Onze zorg kunnen weloigér in beeld
brengen in de puur fysieke, materiele zin.

Hoe zou je het aan de ambtenaren van het RIZI\dliéen
uitleggen?

Dat is bijna niet te doen. We kunnen enkel hopeeapaantal open
geesten die ontvankelijk zijn voor wat je trachbiaschrijven.
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(voorstelling en introductie). Kan je jezelf voaien?

Ik ben PD, arts. Ik ben later in de werking vandegcentrum
ingestapt. Maar ik ken de origine nog wel goed.Dit is in 2002
gestart in het kader van de proefprojecten. Zeaifikectief betrokken
bij de dit DC sinds 2005. Tot dan draaide dit DGabut niet. Pas
sinds een jaar of drie werkt dit DC in de huidigem. Over de
periode daarvoor kan ik niet in detail treden. @as toen onder BV.
Wie lag er eigenlijk aan de basis?

Zr. E vanuit het ziekenhuis, BV als arts en E. garPE. Wij wilden
er zeker mee aan de slag gaan. Wij waren er ookwveartuigd dat
een DC een meerwaarde had voor patiénten en hulefabat we
hen er een zorg konden aanbieden die we noch midieinhuis, noch
in de thuiszorg konden geven. We vonden dat eecdplementair
was aan de thuiszorg en we patiénten zo langerekotidiishouden.
Daar blijf ik ook vandaag nog van overtuigd. We teoepatiénten
wel vroeger kunnen bereiken.

Hoe denk je die te bereiken?

Wel dat is moeilijk. Vooral het stigma dat aan éent ‘palliatief’
kleeft, maakt dat niet gemakkelijker. Je krijgt hedeilijk aan je
patiént verkocht. Mond aan mond reclame kan voorséek een rol
spelen, maar dan vooral onder hulpverleners. Biyaaten en familie
speelt dat minder.

Waarom denk je dat dat effect bij verwanten mirgperelt?

De kans dat die in hun onmiddellijke omgeving tekemakrijgen met
een palliatieve situatie is erg onwaarschijnlijkj YWoeten er zelf
meer mee naar buiten komen, de pers, de media.de/ipede
verhalen moeten we ons als sector meer kenbaammiaka nieuwe
zorgvorm heetft tijd nodig om zich te bewijzen. Bamet de
netwerken palliatieve zorg zo geweest, dat is gbde
multidisciplinaire thuisbegeleidingsequipes paiéaé zorg zo
geweest.

Je overtuiging dat dagcentra mensen langer thuisekuhouden en
vroegtijdige hospitalisaties kunnen voorkomen igaer als
argument naar der overheden gebruik. Ben je dengeaegedaan
dat je dat zichtbaar kunt maken?

Onze cijfermatige gegevens die we registreren zoddar een aanzet
toe kunnen geven. Maar ik ben ervan overtuigohv@atlaar een
grootschalig onderzoek voor zouden moeten opzetéemvan het
ontwerp niet zo eenvoudig is. Die bewering is n@bp één-twee-
drie hard te maken.

Het gaat over een hele kleine groep gebruikersdefn recent
onderzoek van de Christelijke mutualiteit). Hoe podat dan willen
aanpakken.

Een prospectief onderzoek, met een controlegrogar Mat blijft
heel moeilijk. Je kunt het vooral illustreren a&nhéind van
exemplarische voorbeelden die je begeleid hebtr Maiis maar eern
stuk van de waarheid. Belangrijker lijkt mij hetbeeld brengen ve
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de zorg die je kan geven in het dagcentrum en die
levenskwaliteitverhogend werkt. Die meerwaardet@aen lijkt mij
minstens zo belangrijk dan eventuele kostenbespaaor de
overheid. We moeten de kwaliteitsargumenten betdexdouwen.
Moeten volgens jou de economische argumenten @adverder
uitgewerkt worden, de medische argumenten mindeadrekt
worden? Moeten de kwantitatieve gegevens die wegigtreren
achterwege gelaten worden?

Nee, ik denk dat dat niet kan. Dat is inherent@aae huidige
samenleving. We zullen harde cijfermaterialen moétgven
aandragen. We moeten wel dat materiaal naast amateriaal
kunnen leggen. Het één hoeft het ander daaronuiit sluiten.
Wat denk je over de huidige registratie?

Tot zover het gaat over het eerste blad van dstratie,
opnamedatum, ontslagdatum, ICD-code en plaats vartijden vindt
ik het best kunnen. Dat lijken mij een minimum gagevens die je
moet kunnen aanleveren. De rest van de regisagfeme weinig.
Hoe vaak en met wie een gast gesproken heeft, daeik iemand o
consult heb gehad, welke disciplines er bij betevkwaren, enz...
lijkt me minder relevant. Palliatieve zorg blijiée zorg op maat. EIke
patiént heeft een ander profiel en behoeft eenggearg.

Mocht je nu van nul mogen beginnen, wat moet erdeaoverheid
gerapporteerd worden?

Levenskwaliteit van gasten scoren, de verbeternirvge door toedoen
van de dagcentra. Nu moeten we één of ander obschiaal van
zorgbehoevendheid invullen. Dat past absoluutvaet palliatieve
patiénten. Ik voel veel meer voor de palliatievecome schaal
(POS). En dat te scoren op gestructureerde momanigmoeten hef
belang van de psychosociale aspecten niet verdemiamen omdat
bijvoorbeeld het RIZIV ons meer de prestatiegedahedische hoek
in wil krijgen. Levensgeluk van palliatieve patiéntmag toch wel in
beeld blijven. En dat zal zeker niet alleen van iswee prestaties
afhangen.

Ik ben niet vertrouwd met die schaal, maar benedb&nieuwd naar
Kan je ze me toesturen?

Ja, natuurlijk. Maar dat blijft ook nog maar eeodiavan de zorg.
Voor mij blijft het kwalitatieve aspect van de zang de ervaring van
de gast daarmee erg belangrijk. Dat zijn de verhdie we van
familie en gasten van het dagcentrum krijgen. dedie in quotes
kunnen opnemen en structureren. Dat zou een haligvaimanier van
verantwoording kunnen zijn. Dat houdt kwalitatiefderzoek in en
voor het schrijven van een jaarrapport zouden wetelaens een
beroep op een onderzoeker moeten doen. Dat Ikt wel erg
utopisch. De middelen die we daarvoor moeten iapetbuden niet
meer in proportie zijn. Voor de sector is een ondek zoals jij het nt
voert belangrijk. Voor repetitieve verantwoordisgilit echter
onbruikbaar.

De huidige registratie is ook arbeidsintensief.

Ja, dat is absoluut zo. Het geeft ook absoluut geefd van wat er in
de dagcentra gebeurd. Voor de palliatieve eenhet Br helemas
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niet zo gedetailleerd verantwoord worden en dat daa over veel
meer middelen. Per patiént gaat het daar over 8004 per dag.
Tweejaarlijks komt er soms een visitatie. Dat deer halve dag en
dat is het dan.

Zitten er in die praktijk van visitatie aan palieate eenheden
elementen die bruikbaar zijn in de verantwoordiag de dagcentra?
Dat zou ik niet zo direct kunnen zeggen. Dat gaaein aantal zaken
over procedurele zaken. Ik denk niet dat de pitakan de
ziekenhuisvisitatie toepasbaar is op de evaluatnede dagcentra.
Wat we in dagcentra doen blijft zo wel moeilijk egdd te brengen.
Alternatieven voor onze huidige verantwoording hjijkbaar
moeilijk te vinden. Sommigen pleiten voor frequeateuitgebreide
inspectiebezoeken waarin de inspectie zich voaalrzoeten
toeleggen op het beluisteren van ervaringen vategan hun
familie. Lijkt je dat haalbaar? Is een overheidrd@ar jou aanvoelemn
toe bereid?

Dat weet ik niet. Ziekenhuisvisitaties zijn ookt die manier
georganiseerd. Men bevraagt professionelen, bedregiatsen. Noo
patiénten of families. Ik ben het met je eens @agebruikers er meer
bij zouden moeten worden betrokken. Hoe dat intpkakou moeten
gebracht worden, dat weet ik niet. Het ontbreektiee aan
inspiratie. Ik denk niet dat zulk een verantwoogdimodel bestaat.
Was je aanwezig bij het inspectiebezoek van hehtsghap?

Ja, bij ons zijn ze zelfs twee keer geweest.

Wat was daar jou ervaring mee?

Wel, ik voelde me daar achteraf door bekocht. Webhka vrijuit
gesproken, ook over de moeilijkheden die we al€elaigum
ondervinden. Ze hebben ons ruimschoots aan hetdwgmaten en
zich op dat moment minder op de cijfers gefocumshdt
evaluatierapport daarentegen was er van dat opengasprek niets
terug te vinden en had men zich enkel beperkteatijfergegevens.
Dat was heel frustrerend. Men concludeerde ertitledaector niet
levensvatbaar is omdat er geen wachtlijsten zija.pidduceren te
weinig ligdagen. Het hebben van een wachtlijstaterium voor
goede zorg! Belachelijk.

Wij hebben ze ruimschoots de tijd gelaten om mstagaen
familieleden te spreken. We vonden er achteragtririspectieverslag
geen letter van terug.

Nee, ze hebben zich enkel met de naakte cijfeig lgehouden. Het
gesprek was veel rijker. Er is geen spoor van texwgnden. Alleen
de cijfers zijn weerhouden en daarop hebben zérgekkende
conclusies aan verbonden die voorbijgaan aan dieeredNu ik het
zo vertel, voel ik me door de overheid nog meateémmaling
genomen. Zij kijken alleen vanuit hun perspect®f.dat is dan ook
nog een vertekend perspectief.

Buiten de POS-schaal die je hebt vernoemd, hebleemog andere
instrumenten en argumenten waarmee we de overlkedeen
overtuigen?

Dat is juist het moeilijke. Het hangt er maar vainafvelke vakje men
ons wegduwt. De Vlaamse overheid is voor andenenaegter

—
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gevoelig dan de federale (RIZIV). Wetenschappelijderbouwing
lijkt me hoe dan ook noodzakelijk. In hoeverre tneefen daar
rekening mee houden is een ander paar mouwenmeasprofileren
in de media en natuurlijk de juiste man kennen@juiste plaats.
De politiek wordt gestuurd door de media. Ik zoardach ook op
inzetten. Of dat dat dan verantwoord is? Ja, toelhHet is een
manier om de verhalen tot zijn recht te laten kontledenk ook aan
audiovisuele kanalen. Waarom niet? Er is het vagidbean
Heidehuis uit Brugge die hun video op YouTube hebipzet. Heel
goed vind ik. Er zijn toch ook de verhalen waablijkt dat je het
perspectief van de patiént kan verleggen en tepuwebleven kan
richten. Sterke, oprechte verhalen. We brengen dertmlen niet en
dat is onze zwakte. Niet alleen uit schroom, maaeiwn ook een hel
kleine sector. Van de oorspronkelijke elf, blijvemook maar vijf
over. Dat legt niet veel gewicht in de schaal.

Is dat volgens jou de verklaring waarom erkennim¢png op zich
laat wachten, een financiering zo moeizaam totiskamt?

Ja, de langzame groei en de beperkte populatieealigereiken. De
startende initiatieven zijn in het begin ook onag@dde begeleid.
Werden soms weinig doordacht opgestart. De tijd evddijkbaar
ook niet rijp voor. Er was onvoldoende onderstegnde meeste
waren vanaf hun embryonale fase al ten dode opgegain De
RIZIV-conventie is daar een duidelijk toonbeeld vBre regelgeving
was te gek om los te lopen. Dat heeft men toenwehverkeerd
aangepakt.

Er lag nochtans politieke goodwill aan ten grong®la

Ja, dat wel. Het RIZIV is goed geplaatst om bestaan
gezondheidszorg te reguleren, maar het was nistaretig om ze de
middelen voor het experiment van de dagcentra¢a laeheren. Zo
zijn er aantal dagcentra vroegtijdig ter ziele ggg&o zijn we maar
met heel weinigen overgebleven. Elke regio zoudsgtentrum
moeten hebben. Nu zijn er hier en daar een aantiatieven
overgebleven. Ze zijn geografisch zelfs slecht gadp

D
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(voorstelling en introductie tot het gespreksonagpy Voor de goed
orde, stel je even voor.

Ik ben C. En werk hier als nursing-directrice it hiekenhuis. Het
dagcentrum is in mijn woonkamer gestart.

Je hebt dus aan de wieg gestaan van dit dagcentvaihheeft je
bewogen om hiertoe het initiatief te nemen?

Het was vooral de bekommernis van de verpleegkendig het
palliatief supportteam hier in het ziekenhuis.\’§rd geconfronteerd
met palliatieve patiénten die in ontslag kondemgasaar
bijvoorbeeld thuis onvoldoende opvang hadden (padie nog aan
het werk was, alleenstaanden) en die toch ook ebgéfte hadden
aan het comfort van het ziekenhuis. Eens een watndnz... In
plaats van deze mensen naar een revalidatiecetdrataren zijn we
ze bij mij thuis beginnen opvangen. Ik woon hierhtetegenover het
ziekenhuis. Naar bad toe gaan, was maar een kwestide straat
oversteken. Dat was de eerste aanzet tot een dagogpalliatieve
zorg.

Wanneer ben je daarmee begonnen?

In maart 2008 (vergist zich van jaartal, dit dagnan ‘avant-la —
lettre’ werkte reeds voor de experimentele finamagevan het
RIZIV. Later in het interview zet ze dit recht. Vieoedelijk is het
reeds gestart in 2002). Nog voor er sprake waswuage vorm van
financiering waren we al aan de slag. Ik ben daistblijven doen tot
2004. Dan hebben we mits hulp van het ziekenhuishees gekocht
net buiten de stad. Dat hebben we volledig verboemvdeschikt
gemaakt voor dagopvang. We wilden de dagopvangVbaoiten het
ziekenhuis houden, maar toch maximaal comfort lieHe is dan
ook flink in geinvesteerd. Hoog/laag bad, etc... Brem natuurlijk
ook voordelen, het dagcentrum pal naast het ziekenledereen zat
vlakbij. Nu ligt dat soms wat ingewikkelder.

Wat initieel de bedoeling was van jullie dagcentrde is me
duidelijk Is dat in de loop der jaren gewijzigd?

Ik denk van niet. Onder druk van de evoluties ibdmardenzorg zijr
wij echter ook steeds meer geneigd zorgbehoevenaia, niet
palliatieve partners mee toe te laten.

Wat zijn volgend jou de redenen dat mensen vandaaghet
dagcentrum toekomen? En kost het hen veel moeite?

Een aantal kost het veel moeite omdat ze mindefehpin
(rolstoelgebruikers, enz...). Dat is vooral naar ventoe een groot
probleem. Wij moeten daarvoor steeds beroep do@enfirma,
want zelf hebben we dat niet binnen de dienstvertevan ons
ziekenhuis of dagcentrum. De ziektetoestand varaeatal gasten
maakt het niet altijd evident om te komen. Maarseanervan
geproefd hebben, zijn ze erg gedreven om te komemilen ze
zolang als mogelijk gebruik maken van het dagcemtier wordt al

eens over iets anders gesproken dan over hunipele zijn er eens

tussenuit, weg van huis. Ze worden er extra in dttem gelegd.

D

—

Wat maakt dat die drempel zo hoog is?
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De confrontatie met het einde, de laatste leveastdst benoemen
van hun toestand als palliatief. We doen dat alsrnmander. Op de
voordeur van het centrum staat het woord ‘pallfatiek niet meer
op. We laten dat achterwege. Ze spreken hier aterdntrum van
complementaire zorg. In de statuten blijft het egalliatieve zorg
wel bewaard, maar in de communicatie over het dagom laten we
dat achterwege.

Waarom denk je dat dat woord ‘palliatieve zorghataden geworde
Is?

Omdat dat in de pers zo negatief benaderd wordierée=n koppelt
aan ‘palliatief’ onmiddellijk ‘terminaal’. En in foctie van het
dagcentrum een overliJden binnen de zes maandeneé dat ook
in de communicatie van mutualiteiten met haar le&atliatief is
gelijk aan terminaal.

Laat ons terug gaan naar de episode van de expeelme
financiering.

Dat was heel strikt, maar in die zin wel heel dlijkl@fgelijnd. Voor
ons was het in die periode gemakkelijker om patiénde te laten dan
in 2008. De juist redenen daarvoor kennen we Heatie
aanvangsperiode hebben we mensen moeten weigedat o
onvoldoende plaats hadden. Er was toen hier vaetiziekenhuis
ook veel aandacht voor het dagcentrum. Na 200%eweeveel
onduidelijkheid. We wisten niet meer waar we aawvaren. Vooral
de financiering was een probleem. We kregen vobdagcentrum
ook minder steun vanuit het ziekenhuis en ook d®logen
begonnen minder door te verwijzen. Patiénten vendwenaar
hersteloorden in plaats van nog naar het dagcent&komen. Ze
werden dus opnieuw en soms tegen hun zin gehaspéad.

Eén van de argumenten voor financiering was dadalgcentra
uitgerekend daar kostenbesparend zouden zijn. Bewoging leefde
en leeft nog altijd dat dagcentra tot minder h@disiaties zou leiden.
Ik ben er ook van overtuigd dat dat gebeurde. Qokijm daar
voorbeelden van. Vandaag is er een evacuerendé¢iguiigevoerd
bij een patiént van het dagcentrum. Er is verplaadlg toezicht en
de arts gaat over de middag nog eens eventjesikgkalles in orde
Is. Indien er geen dagcentrum was geweest haceddiaspitalisatie
ingehouden. (er volgt een heel relaas in verbartdimslechte
samenwerking met het netwerk palliatieve zorg igitrdgio. Deze
informatie is niet echt relevant voor het opzet ii@ahonderzoek. De
geinterviewde had echter grote behoefte deze #tieste ventileren)
Onze registratie is ‘geboren’ uit de periode vampuaeeffinanciering.
Laat het zien wat er moet gezien worden?

Nee, het gaat ook nog altijd uit van die oude geté.a. duur van
aanwezigheid). Wij hebben daardoor heel veel medgeap bezoek
zijn gekomen dan ook niet kunnen registreren. ik i de opdracht
gegeven dat ze alle bezoekers moeten registrevkrdiegenen die
minder dan vijf uur aanwezig zijn geweest. Er wathdé heel wat
meer werk verzet dan de registratie laat zien.

Het gaat hoofdzakelijk over cijfermatig materiaal?

Inhoudelijk kan je daar niets in weergeven. Watvoetr de gasten €
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de familie betekent, kan je nergens verwoorden. jgamisschien we
nooit goed verwoord krijgen volgens mij.

We gaan toch maar ons best doen, niet?

De invloed van een verblijf in ons dagcentrum ogtga en hun
familie kan je niet becijferen. Ze voelen zich opmgaterd, zijn heel
content, familie heeft van hun dagje vrij genot@a krijgen een
opgewekt familielid mee naar huis. De focus opzmek zijn en
levenseinde is eventjes weggeweest. Er is vaakjenlststelling,
mensen zien terug mogelijkheden. Dat is binnernveeantwoording
moeilijk onder woorden te brengen. Ik blijf daarogeeptisch. Het
gaat over emoties. Dat is niet zomaar op te schiletzelfde met
pijn en pijnbeleving. Ze hebben daar al heel wagtmstrumentarium
voor ontwikkeld. Maar dat werkt niet. Gaan we mense een schaa|
van nul tot tien hun ‘contentement’ laten uitdrukReMijn negen kan
heel iets ander betekenen dan de jouwe! Het bligftsubjectief.

Op basis van die oude registratie hebben alle dé&igoeanuit het
Agentschap van de Vlaamse gemeenschap een inggecéek gehad.
Alle dagcentra hebben tot op bepaalde hoogte esmuwiede pan
gekregen. Hoe was jou ervaring met de inspectie?

Die was in aanvang niet zo negatief. Bij ons islechts één dame op
bezoek geweest. Het inspectierapport was op zikmmb zo
negatief. Ik was er alleszins tevreden mee. Aartdpaht was de
samenwerking met het regionale netwerk.

Onze ervaring was dat het contact met de inspestxian het
Agentschap aangenaam was. Maar in het gezamealigkag was zo
weinig terug te vinden over de gesprekken met gastevrijwilligers.
Ja dat klopt. De conclusies waren niet onverdeesatipf. Zij hebben
nog altijd niet door wat er juist gebeurd. Er bastaok nogal wat
vooroordelen bij bepaalde ambtenaren in het Agbafsc

Vooral het aantal ligdagen wordt nauwlettend irgdeen gehouden.
Voor ons was het werkjaar 2008 dramatisch. Wij egm hele period
gesloten geweest.

Nu, er zijn er ook maar vijf van de elf over. Hebiok niet eenvoudig
om te overleven.

Ja dat zegt wel wat. Het feit dat we maar metoxigrblijven. Een
aantal hebben zich ook nooit echt ingespannen (heemaantal
initiatieven). Er zijn er ook die al lang bezig warvoor de
subsidiéring en die door toedoen van de strenggrierde deuren
hebben gesloten (doelt op het dagcentrum van DOmtiree in het
Brusselse Sint Jan Ziekenhuis. In Belgié was zjrtrekster van de
palliatieve zorg). Dat vindt ik nog altijd heelplijk. Er is toen heel
wat ervaringsdeskundigheid weggevloeid. Er zijaratere die nogal
ruim met de regelgeving zijn omgesprongen. Dattges niet altijd
een goed beeld.

Kunnen wij het goede van wat er in een dagcentreloegrd duidelijk]
krijgen?

De huidige registratie draagt daar weinig toelbtegendeel zelfs.
Het keert zich soms tegen ons.

Mocht je nu helemaal van nul mogen herbeginnerefreen model
van verantwoording mogen uierken, waar zouden bij jullie ¢
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accenten liggen?

Ik zou het dagboek (bedoeld dagverslag?) van etnpaneegeven.
Hetgeen wat de patiént neerschrijft, is datgeneawaaehij overloopt.
Dat zou een deel van de verantwoording moetenR2ijis.liever een
jaarrapport met verhalen, dan een jaarrapport ijietsc Een aantal
cijfergegevens mogen daar minimaal bijkomen, maantet
beperkt blijven. Indrukken van gasten en familiesirioet
belangrijkste blijven.

Zou de inspectie zo ver mogen gaan door op onaandejde
momenten langs te komen en gasten en/of famibel@steren?
Dat ze maar een dag langskomen en participereneYealt of staat
je dagcentrum met wie er die dag werkt. Het lighlgebonden in
volwassenheid, maturiteit, in het kunnen omgaanemities, enz..
Niet iedereen is geschikt voor dit soort werk. hietet ‘klikken’. Ze
worden ook emotioneel zwaar belast. Je kan e@aietontsnappen.
Je bent de hele dag bij die mensen en je staatlenteestal alleen
voor. Het is allemaal niet zo eenvoudig.

Ik hoor je zeggen dat een jaarrapport met allegergegevens niet
volstaat, dat er anders zou moeten kunnen geraggpdrivorden en
dat men te plaatste zich moet komen vergewissenasohet
gebeuren te participeren. Lijkt het je haalbaamden dat
bijvoorbeeld per kwartaal zou doen?

Ik denk dat ze daarvoor te weinig tijd hebben. Wéyken veel meer
dan er van ons verwacht wordt, maar de administché werkt maar
acht uur per dag of nog minder. Die gaan voorabitisinspecties nie
meer tijd inruimen. Zij zitten ook in een bepaa#likslijff en of daarin
veel flexibiliteit zit, dat valt te betwijfelen.

Zouden we dan zelf op vaste tijdstippen/momentemli@en gasten
moeten gaan bevragen?

Kan je dat wel meerdere keren per jaar bij dezatidasen?

Een bloemlezing van de verschillende opinies msaklijectieve
meningen een stuk objectiever.We moeten dat odkenieeel doen.
Want ook dat werk is arbeidsintensief. We zoud¢wijze van
spreken een panel moeten kunnen maken van gastamiieleden
die zich uitspreken over de dagcentra.

Ja dat is mogelijk één van de pistes die zou kugegnlgd worden.
Wij kunnen daar onze ervaringen ook nog naastledggh dat we
om de twee a drie jaar een visitatie zouden krigyeaarin deze
ervaringen kunnen voorleggen, zou dat niet meagimggkracht
hebben dan louter cijfers?

Ja, dat denk ik wel. We zouden dan verschillendmemtopnames
moeten kunnen vastleggen

Nu, moderne overheden hebben bepaalde eisen.

(laat daarvoor een vragenlijst zien die door ziékéren moet
ingevuld worden en waar enkel naar cijffergegevewsagagd wordt)
Wat worden ze hier nu wijzer van en wie gaat dahadal lezen? Wa
moeten ze hier allemaal mee? En het blijft hiet Ibie Verschillende
instanties komen dezelfde dingen vragen. Wat is daain van? Ze

belasten ons ermee. Ik zou mijn tijd best wat gattkunnen invullen.

Dan zijn er ook nog de ziekenhuisvisitaties . Batok sterl
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veranderd. Vroeger was dat gemoedelijk bij eetkdéfie €én en
ander doornemen. Nu circuleren die vijf dagen inzigkenhuis en
gaan alles op een zeer formele manier na.

Op zich vind ik dat niet slecht. Ze mogen contrexter

Is er iets van die praktijk die ook voor onze vénayording dienstig
zou kunnen zijn?

Ze blijven ook dicht bij cijfergegevens, opvolgesmvprocedures.
Ook zij bevragen geen patiénten of familieledert. d2een ze niet.
Je krijgt wel een heel gedetailleerd rapport waareel te leren valt
en ze hebben je ziekenhuis echt wel doorgelicht.

Ziekenhuizen hebben goed afgebakende regelgevidg grsitatie
kan zich daarop richten. Wat zou er volgens jou @em mogelijke
visitatie moeten doorgelicht worden in de dagcéntra

Of alle mogelijke voorzieningen voor comfortzorgnagzig zijn, is ef
zuurstof aanwezig, zijn alle ruimtes goed toegdjkkebor rolstoelen.
Over die materiéle zaken kunnen ze snel en eengalojiectief
oordelen. Zijn de personeelsleden voldoende gesdieoo
opgewassen tegen hun werk, kunnen ze omgaan rde¢eeerdriet.
Hoe worden mensen in het dagcentrum onthaald? Wale
procedures? Welke pathologién hebben de gebrugkevgat is hun
problematiek? Ik kan zo nog wel een tijdje doorgaan

Je kan je misschien kandidaat stellen voor de nigute richten
visitatiecommissie dagcentra...
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(inleiding tot interview, vraag naar korte voorBte) van
geinterviewde)

(stelt zich voor) Ik ben arts en werk sinds de gamndn tachtig binnen
de palliatieve zorg.

Je dagcentrum is één van de oudste dagcentra sandéren. Je bel
de eerste die initiatief genomen heeft om deze wampalliatieve
zorgverlening op te starten. Vanuit welke bewoge&hhen je ermee
gestart? De idee die je toen had over deze zorgusrdie tot op nu
dezelfde gebleven?

We merkten dat hier in Belgié — in tegenstellingimoEngeland
(bakermat van de moderne palliatieve zorg) wadigpiave zorg
totaal anders geévolueerd is —minstens 70% vamadeneeslijk
zieken thuis wenste te sterven en dat dat slechtsrider dan een
kwart van de gevallen ook lukte. Dat was paradoxatiénten
moesten bovendien een flinke financiéle inspanteagren als ze
thuis wenste verzorgd te worden in een palliatiafisim.
Maatschappelijk gezien daarentegen was het aangeveez mensen
thuis te verzorgen. De kostprijs van thuiszordesl#s een schijntje
in vergelijking tot een hospitalisatiekost. De idedter het
dagcentrum (volgens het Engelse model) bestondregimsen zo lang
als mogelijk in dat vertrouwde thuismidden te kumheuden. Het
dagcentrum als een brugfunctie tussen ziekenhuie ¢huiszorg.
Dagelijkse opvang voor mensen die ’'s avonds hist lie hun eigen
bed slapen, in hun vertrouwde midden willen blijveraar waar de
mantelzorg overdag wat op adem kan komen. Zorgedragor een
ernstig ongeneeslijk iemand blijft geen eviderdieker niet als je dat
dag in dag uit moet waarmaken, 24u op 24. Wij heoptaardoor ool
onnodige hospitalisaties te vermijden, in eerséafslomdat de
mensen niet langer dan nodig willen opgenomendiiijin tweede
plaats om de maatschappelijke kost ervan te drukBahwas en
blijft tot nu het opzet, denk ik.

Jullie zijn actief sinds 1997. Het maatschappelijk is voor jou
hetzelfde gebleven? Twaalf jaar ervaring heefgardan overtuigd?
Wel, in het aller prilste begin noemde we het esgcentrum
‘palliatieve zorg'. We hebben dat al snel omgeddoptsupportief’
dagcentrum omdat we reeds bij aanvang van de
terugbetalingmodaliteiten van het RIZIV merkten zadoelden op
terminale patiénten en ook doorverwijzers enkdaEpén stuurden
die nog maar een zeer beperkte levensverwachtiohdgineen volledig
uitbehandeld waren. Vaak waren dat mensen die r@ay een paar
dagen tot een week te leven hadden. Dat geldahesn voor de
dagcentra, maar voor alle vormen van palliatievp\rerlening.

Een verenging van het begrip ‘palliatief’ tot ‘tarmaal’?

Ja, heel zeker.

Het begrip is 0.a. door toedoen van de overheignfist’. Bij het
uitspreken van het woord ‘palliatief’ denk vrijwieldereen aan ‘Pietje
de dood, met de zeis’ die alleen nog maar de leivaad moet komei
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Ja, terwijl palliatief volgens mij supportieve zarg terminale zorg
inhoudt. Wij wilden ook de mensen bereiken die mogen supportief
stadium verkeerden, mat ander woorden die ongejkegaren maar
nog een ruimere levensverwachting hadden, zoaledipeeld
vrouwen met een mammacarcinoom en botmetastasgilesé
patiénten goed opgevolgd worden en gepaste thétajgen, kunnen
die nog een jaar of tien-vijftien overleven. Maazd vrouwen zijn
per definitie palliatief en zullen overlijden aanrhziekte. Ook die
patiénten wensten wij op - laat ons zeggen crisisamten — op te
vangen in ons dagcentrum. Een aantal van dezenfatiéebben
actieve ondersteuning nodig als bijvoorbeeld geedesrd wordt dat
er zich nieuwe verwikkelingen hebben voorgedaaalsZevermeta’s
Ook tussen behandelingen door kan ons dagcentrahveer deze
groep van patiénten betekenen.

Ze moeten de weg naar een dagcentrum veel vroggin?

En lukt dat ? Jij hebt zelf het experiment van krdandenbroecke en
Magda Aelvoet weten opstarten. Is het uit handeemg®an de
middelen en de opdracht tot het uitwerken van dp¢ement aan een
instelling als het RIZIV wel een goed idee gewe&t? de
bedoelingen van deze politici bewaarheid geworadmr tet
‘uitbesteden’ van de middelen aan dit orgaan?

Nee, maar ze konden uiteindelijk niets anders.

Had dat echt niet anders gekund?

Wel, bij het RIZIV bestaat er zoiets als beheer gallen voor
projecten. Ik zag toen niet direct een andere gpigs Ik zou de
politici geen ander advies kunnen gegeven hebbaarWadden ze
anders het geld vandaan moeten halen en hoe haddest moeten
verdelen. Had jij ze een andere suggestie kunneno

Nee, maar ik heb wel heel wat bedenkingen bij retdRZIV dat
experiment gevoerd heeft. Maar dat is mijn meniegontwikkelt als
politicus vanuit een maatschappelijke onderstrooch £en bepaalde
visie die je graag bewaarheid ziet worden? Ik viraagaf of
Vandenbroecke en Aelvoet, mochten ze het zich gleeanneren,
toch niet dit beoogd hebben? Zij hebben vermoddielgh de intentie
gehad middelen vrij te maken voor de uitbouw vdhgieeve
dagcentra, het gedefinieerd als een project, epergment om na te
kunnen gaan wat er juist voor nodig was om dadtenl welslagen?
En dan uitgerekend de uitvoering leggen bij eetiting dat sterk
bureaucratisch georganiseerd is, dat uitsluitesttumenten van
beheersing en controle inzet, vooral vertrouwd & louter
prestatiegericht medisch en paramedisch handelen.

Dat klopt. Het is nu eenmaal zo gegaan. Ik was tagnvoorzitter
van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen. Vabaeecke heeft
mij toen bij hem geroepen op een ontbijtgesprel.habben in dat
gesprek het hele palliatieve wereldje afgelopetoen ben ik met dat
voorstel tot financiering van de palliatieve dagcaigekomen. Mijn
argument was dat dagcentra niet alleen op menstdigkwenselijk
waren, maar eveneens een sterk economisch vodna@etiten,
namelijk een aanzienlijke besparing in de gezordzeirg door het
tegengaan van therapeutisclardnekkigheid. Ik meende toen res
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dat dat model kon uitgebreid worden tot patiénteh amdere
ernstige aandoeningen die niet noodzakelijk leve@isiligend
hoefden te zijn.

Frank Vandenbroecke zag dat onmiddellijk zittend®ldoordat hij
heel goed begreep dat wij onmogelijk op een kgdeheel Belgié
konden volbouwen met residentiéle opvang voor crden
bejaarden, zeker in het licht van de toenemendgij2ng zag hij
ruimte voor nieuwe zorgmodellen. Hij zag dat dudex# zitten en
heeft vijftig miljoen oude Belgische franken vrijgaakt. En ja,
misschien heeft hij de autonomie van het RIZIV ensdhat. Dat is
eigenlijk een staat in de Staat. Het RIZIV kan sdgverein
beschikken. Er zitten behoorlijk machtige lobbygree en die zijn
vooral goed vertegenwoordigd door mensen die vapiabmen voor
de verdediging van financiering van medisch-teatiresprestaties.
Om die te overtuigen deze nieuwe modellen van eergkans te
geven is niet evident. Ze waren er van bij aananggen. Maar
goed: er was politieke steun. Ze konden dat nietaay afschieten.
Maar zodra dat dat wel kon, hebben zij dat ook oidiliijk gedaan.
Dan spreek je over de Waalse Minister Demotte dipalitieke
fakkel van Frank Vandenbroecke overnam en vanmit¥aalse
achtergrond al niet erg thuiszorg gericht was?

(windt zich op) Ik moet daar toch geen tekenirjgrzaken. De
meeste ziekenhuizen in Wallonié worden beheerd dedS (Parti
Socialiste), zijn partij dus. Hij is dus vooral Iptgaalcentrisch gericht
en toen hij die zogenaamde negatieve adviezenetaRIEIV bekeek
(onderzoeken die op een schandelijke manier uityehvmijn,
sommigen op een steekproef van minder dan tieBrgat) koste het
hem niet al te veel politiek moed om de geldkraemnté draaien en d
projecten palliatieve dagcentra af te voeren. Batifl de dagcentra
heel nauwgezet geregistreerd hadden, goed kondge\sn wie hun
doelgroep was enz... Dat heeft allemaal niet mogé&mb&olgens
mij zijn onze verslagen toen door niemand geleZerhebben zich
toen dan ook vooral geconcentreerd op de bezettiaad, terwijl een
aantal dagcentra pas één a twee jaar operatioeehwZij hielden
ook alleen maar rekening met de gerealiseerdethegsgtagen voor
patiénten waarvan zij tevoren de criteria haddegesteld. Die
criteria waren onrealistisch. De patiént moesttepsen na dood zijn
De regelgeving was erg strak en volledig in tegexepmet wat een
experiment had moeten zijn.

Je zegt dus: de bandbreedte was zo smal dat geelertexperiment
meer kon noemen?

Dat is zeker zo. Een overlevingsverwachting vannmzaanden was
het maximum. Dat is medische klinkklare onzin. \d@nmeeste
pathologién kan je dat enkel bij benadering enrdaquitsluitend op
statistische gemiddelden én met de nodige vooigioéit
voorspellen. De patiénten mochten daarenboven alitsgéen actiev
behandeling meer hebben. Ook dat is onzin. Edagl wat medisch
mogelijkheden die het comfort zelfs in een pakiiterminaal
stadium kunnen vergroten. Daarenboven werden \ig gavallen
met erg bureaucratische procedures die bijzongeovend waren.

e
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Nu nog altijd?

Ja, natuurlijk, nog altijd. Je moet je eens afvnagee dat op de
administratie allemaal gaat lezen en wat men erawvijan wordt. Het
is gewoonweg schandelijk. Vooral omdat dagopvarmg gpedkoop
blijft in vergelijking tot de ziekenhuisopvang emntminste op
mensenmaat georganiseerd is.

Enig idee hoe we dat anders kunnen doen en hetelijkaen
maatschappelijke nut van dagcentra beter in bagiddén brengen?
Tja, goede vraag. Ik denk dat we een serieuzenegeruwd,
evidence-based studie zouden moeten kunnen dogmwasakunnen
bewijzen dat dagzorg goedkoper is. Want voor isjigin ze
gevoelig. Levenskwaliteit vind ik uiteraard heeldvgrijk maar ik
weet niet of je daarmee o.a. het RIZIV kan overunig

Je geeft me niet veel moed.

Ik vind het van het allergrootste belang dat jevdaproberen, maar
ik vind het niet vanzelfsprekend. Wat mij voorakatoort is dat wij
onze meerwaarde voortdurend moeten bewijzen tedeiguratieve
geneeskunde dat nauwelijks moet doen.

Is dat zo?

Ik ken vanuit mijn beroep de curatieve kant vameeeeskunde zeel
goed. Als ik zie welk een waardeloze maar erg guoducten
volledig terugbetaald worden. Dat staat nooit tecukssie. Maar ze
zullen wel moeten. Dat wordt onbetaalbaar en vobeft geen zin.
Mensen worden er niet beter van.

Er zijn volgend jou twee maten en twee gewichten?

Absoluut.

In curatieve zorg kan vrijwel alles en in zorgsectwet je het
voortdurend bewijzen? Zo wordt de financiering dandagcentra 0o
voortdurend van de federale overheid doorgeschoaande
gemeenschappen en die sturen (gedeeltelijk dap dechete
aardappel terug naar federale overheid. Ik hopeggen dat we het

uiteindelijk toch in ‘getallen’ zullen moeten harthken, want anders

worden we niet gehoord?

Ja, als we bijvoorbeeld kunnen aantonen dat metisegebruik
maken van een dagcentrum minder moeten gehospéedisvorden.
We zullen dat alleen aan de hand van ‘hard’ cijegariaal moeten
kunnen bewijzen. Wij zijn er allemaal wel van ouvaytl dat dat zo is
Zo zouden wij bij voorbeeld patiénten van het @éagum aan de
hand van bepaalde parameters kunnen gaan vergatijge
patiéntenpopulaties met identieke parameters @ie gebruik maken
van een dagcentrum. Prospectief kunnen we dat sowiet doen,
maar wel retrospectief.

De groep van patiénten die wij in een dagcentruwangen zijn vaak|
ook gemakkelijk slachtoffer van therapeutische hakétigheid. Zij
zijn vaak alleenstaand, relatief jong en nog réet sterven toe. Om
die mensen los te weken van de reguliere curagemeeskunde die
graag nog alles uit de kast halen vraagt een perge
mentaliteitswijziging. Dat is niet in een paar j@awverwezenlijken.
Dat vraagt tijd.

=
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Als dit als een proefproject bedoeld was geweest,rhen het we
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meer tijd moeten geven en niet na een paar jaarelfgnd te hebben
op strenge criteria?

Ja, natuurlijk. En waarom zijn die criteria zo ldtigeworden? Wij
hebben de mensen van het RIZIV in de aanvangstsaagd mee
na te denken over dit project en te onderhandelende op te stellel
overeenkomst. Wij hebben toen inderdaad gepleit voldoende
ruimte om te kunnen experimenteren. Zij waren ededsbenauwd
voor budgetoverschrijding. Zij waren bang dat er\e¥el mensen
naar een dagcentrum gingen komen en dat er eg¢vietar aan
voorlopige erkenningaanvragen gingen binnen kodgmadden
vijftig miljoen ter beschikking voor de tien dagtendie zich hadden
ingeschreven en daarover maakte ze zich al vegénoZij zagen het
geld zo wegvliegen en meenden dat het niet ondgraie kon
gehouden worden. Dat is toen een foute beslisgngegst en we
hadden er niet mee moeten instemmen. We dragesgaltid de
gevolgen van.

Het blijft nog altijd een zware bureaucratischeavéwoording.

Ja, het RIZIV moet er van hogerhand mee bezig aipar is de
dagcentra niet genegen. Veel speelruimte zullengedan ook niet
laten. Vanaf het moment dat er geen beschermernitiekehand
meer over de dagcentra waakt, zie ik het somb&taven Van
Ackere, Vlaamse Minister van Welzijn is na Letermeal uit de
Vlaamse regering verdwenen. Hij was onder andereksatbezorger
voor de dagcentra. Nu zitten we een beetje in aeaium en weten
we niet goed wat er op ons afkomt. Ik heb somgé&evel dat we
terug het warm water moeten uitvinden.

Misschien moeten we dat ook maar doen. Mochtenelentaal van
vooraf aan moeten beginnen, wat zou jij in beelédewibrengen voor
de overheden?

Ge overvalt me ermee. Het moet blijven gaan ovgeneeslijke
patiénten met een progressief evoluerende pattgmloget andere
woorden: zullen ooit bezwijken aan hun ziekte. BLS10-codes
blijven belangrijk. Maar we moeten ze wel vroeg@smin hun
ziekteproces kunnen benaderen. Ik heb daar teneandé een aantal
ideeén van op papier gesteld. Die moet je wel erpebben. Het is
niet omdat we die patiénten vroeger moeten kuneeaderen dat di
voortdurend gebruik moeten maken van de dagcevaal op
crisismomenten in hun ziekteverloop zouden we zetemkunnen
opvangen. En crisismomenten niet enkel uitgelokir swedische
aangelegenheden, maar ook door psychosocialerdtisfs factoren.
Ook daar moeten patiénten in dagcentra mee tekaohen.

Dat is nu uitgerekend waarop het RIZIV ons afreké/g doen tevee
aan psychosociale begeleiding (welzijn) en te vgea@n medische
interventie (gezondheidszorg). Daarom verwijzeorze door naar de
Vlaamse Gemeenschap.

Dat is dan een fout die zij weerom maken. Ik spragkvel voor mijn
dagcentrum. Het feit dat we op een medisch prajaste manier
tussenbeide kunnen komen zonder echt medisch-sathni
tussenbeide te komen en mee te vervallen in thetiapbe
hardnekkigheid maakt dat we aan correcte en ge
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gezondheidszorg doen. Een goed onderbouwd gespiatoivde
patiént zich gehoord voelt en de gepaste inforniaijigt is vaak mee
waard dan een technische ingreep.

Je bent ook betrokken geweest bij het tot standekovan de
multidisciplinaire thuisbegeleidingsequipes paitaé zorg. Ook die
worden gefinancierd door het RIZIV. Daar heeft meminder een
punt van gemaakt dat zij onvoldoende medischevietgies doen. Zij
moeten het zelfs vermijden.

Dat is inderdaad merkwaardig. Maar als ge u herindat heeft ook
tien jaar geduurd vooraleer die op kruissnelheidrken en een iets
of wat redelijke forfaitaire financiering kregenlsAve stellen dat de
meerderheid pas in 2002 gestart is, dan zijn wenmagy zeven jaar
verder. Bij de dagcentra is het in aanvang verkgeladpen. Ze
hebben ons met die regelgeving geen kans tot kikélimg gegeven.
Een thuisequipe kon je nog met betrekkelijk wemigdelen
oprichten. Een dagcentrum heeft al heel wat megignmoraleer het|
gestart geraakt. Al zijn het maar de materiéle angdigheden.

Nu daar heeft de overheid zich helemaal niet ayentfermen gehac
Alle bestaande initiatieven hebben zelf voor hudrastructuur
gezorgd. Hetzij uit fondsen, hetzij door goodwdlnveen ziekenhuis.
De overheid heeft daar geen frank aan uitgegeven.

Ja, daar heb je gelijk in. Maar als je de jaaragesh van die equipes
leest dan zie dat hun gemiddelde begeleidingsdindendan een
maand bedraagt. Zij krijgen de patiénten die deozidkenhuizen
gedumpt zijn en die nog net thuis halen om er tenkn sterven. En
dat was niet de bedoeling van de dagcentra. Wijemilze vroeger uit
het ziekenhuis houden. Op het moment dat ze nog eeagpaar
weken te leven hebben, kunnen ze eenvoudig wegkfyset meer
naar een dagcentrum komen. Het moet daarvoor galeuaar daar
kunnen ziekenhuisspecialisten nog van alles opplatignt ‘loslaten’.
Ze verdienen er ook hun brood mee.

Hoe zouden jou toelatingscriteria luiden, rekeringdend met de
kritiek van het RIZIV?

Voor mij blijft het RIZIV-materie omdat het over ganeeslijk zieken
gaat wiens ziekte progressief is en waaraan dératiteindelijk aan
overlijdt. Ik wil ze echter behoeden voor therapsalte
hardnekkigheid en ze gepaste zorg geven. Die kamealisch van
aard zijn, maar vooral gericht op de kwaliteit Vewen. Geen zinloze
poging tot verlenging er van.

Zouden overheden er gevoelig voor zijn als we derbaoor
familieleden en gebruikers in kaart zouden kurioremgen?

Ik denk dat wel. Het vreemde is dat wij de politi@t meer moeten
overtuigen. Er zijn er hier al heel wat op bezoeWweest, van
verschillende pluimage, en die zijn stuk voor stukhousiast en son
zelfs ontroerd. Die moeten blijkbaar niet meer twigd worden van
het nut en de relevantie van ons werk. Ook watardoorklinkt in
plenaire zittingen van het parlement. Allemaal pekilk wijt het aan
het RIZIV. Dat behoudt zijn autonomie en is ong g@ed gezind.
lemand zei in zijn interview: we hebben steedseatkeerde mensen
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uitgenodigd. We hadden ambtenaren moeten uitnodigen
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Ja, maar dat zijn de geneesheren van het verzgkeomité. Die
hebben andere belangen te verdedigen. Uitgerekermijr ons niet
genegen. Officieel vertegenwoordigen zij de mutedén. En die
zijn op zich niet tegen dagcentra, maar punt j@&gltje zijn dat
twaalf artsen die prestatiegeneeskunde vertegemhgaor en vrijwel
allemaal specialistische ziekenhuisgeneeskundéj\xurDie denken
in eerste instantie aan hun eigen boterham.

Die uitnodigen heeft volgen jou geen zin?

Nee, ik moet maar kijken naar mijn eigen colleggiscialisten in eer
universitair ziekenhuis. Ze weten dat dit dagcenmttien jaar bestaat
en waar ik voor sta. Toch blijven ze tegen hungpain zeggen dat
het veel te vroeg is om hier naartoe te komen.efkeh dat ze
daarmee scoren. Dat overtuigt mij ervan dat digeartnet een ander
agenda zitten.

Er bestaat voldoende maatschappelijk draagvlak kebr
voortbestaan van de dagcentra?

Dat denk ik wel ja, we hebben ook altijd heel v@ghpathie van de
media. De dagcentra zijn altijd goed onthaald gstvieede pers. Als
ik het zo aan jou zit te vertellen is het eigentijigelooflijk dat het
ons nog altijd niet gelukt is. Er zijn volgens migt te onderschatten
krachten achter de schermen aan het werk.

De oefening die we nu samen met alle dagcentraeiatioen zijn,
kunnen voor ons een aantal dingen duidelijker makerar zullen
niet veel verschil maken?

Dat weet ik niet. Als jij tot goed beargumenteecdaclusies komt,
kan dat wel het verschil maken.

Aan welke argumentaties denk jij dan?

Wat voor mij van groot belang lijkt , is het kwaliteve aspect. Dat is
trouwens datgene waar je mee bezig bent. Ik verrdaeg uit al
deze interviews bruikbare informatie kan puren. Maou ook in
de verf zetten, zelfs al is het theoretisch en miaktisch bewezen, d
dagcentra kostenbesparend zijn en zorg mensetijkekt. De dagen
dat ze hier zijn, zitten ze ten minste toch al méiet ziekenhuis.
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Wat ik vandaag beoog is je te bevragen over je evedking in het
dagcentrum. Hoe lang werk je in het dagcentrum?

Nu ik doe eigenlijk de twee. Ik werk deeltijds ia d
thuisbegeleidingsequipe palliatieve zorg en hgtdatrum. Mijn
collega die vast in het dagcentrum werkt is ziek ®and oktober.
Sindsdien werk ik voltijds in het dagcentrum. Dasmvdeed ik dat
eveneens tijdens vakanties en bijscholingsmomebtetaatste
maanden is het wel heel intensief

Dat zal wel. Ik ga ondertussen m’'n gsm erbij leggende tijd wat in
de gaten te houden.

Ik heb de ervaring van de twee, wat misschien oelkeuk is.

Je hebt dan misschien ook wel een brugfunctie tudeehuiszorg en
het dagcentrum?

Natuurlijk, er zijn ook heel wat patiénten die wenken uit de
thuiszorgsituatie en waarvan we zien dat het tvaismoeilijker gaat
aangaande opvang door familie of verzorgingsprobterdie we
stimuleren om naar het dagcentrum te komen en dikier later dan
ook terugzien. Ik ken ze soms dan ook reeds valeuihuiszorg en
dan vanuit het dagcentrum. Als hun toestand daezearend wordt
voor opvang in het dagcentrum komen we ze terugnt@gde
thuiszorgsituatie. Het is dan ook boeiend dat jezeeide niveaus
kent.

Je kent een aantal patiénten dan vanuit de dagrodg thuiszorg. El
hoe lang werk je dan reeds voor het dagcentrum?

Ik ben hier gestart bij het netwerk drie jaar geled

De prille beginperiode heb je niet meegemaakt?

Nee, m’n voorgangster heeft samen met S. dit dagearopgestart.
Zij is nu op pensioen. Mijn nieuwe collega is CC.

Eén van de belangrijkste dingen om van jou te haijarde redenen
waarom mensen naar het dagcentrum toekomen. Jededaarjuist
al eventjes aangeraakt. Kan je me er iets meen@rezllen?

Eén van de voornaamste redenen is ondersteuningevan
thuiszorgsituatie. Als het heel moeilijk gaat thuisals het niet meer
haalbaar achten van de thuiszorgsituatie. Mits @telening van het
dagcentrum blijft het soms draagbaar en is heterdfiis vol te
houden. Het is vaak een verlichting van de zorglast de familie.
Soms is er maar €én docher of zoon of partnerserijar zeven
dagen op zeven vierentwintig op vierentwintig veorgen, wordt dat
wel een keer zwaar. Als de patiént dan één of tiagen op de week
naar het dagcentrum toe komen, hebben de famiéieledn moment
voor hun zelf om hun batterij weer op te laden reweer voor een
periode tegen aan te kunnen. Dat is een heel bglengeden. Een
ander belangrijke reden is ondersteuning van ataanden. Die
zouden soms veel vroeger een opname nodig heblaEmin
ziekenhuis om dat ze zich thuis niet kunnen haneih@n het nu bets
aankunnen dankzij de zorg in het dagcentrum.

Samenvattend: deze twee redenen zijn voor joudianprijkst.

—

Verwoorden de gasten van het dagcentrum dat vojgensok zo? Ik
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Medewerker 1:

Medewerker van

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker van:

Interviewer:

Medewerker 1:

kan mij bijvoorbeeld indenken dat de eerste graappatiénten

uit lieverlee naar een dagcentrum toekomen, mgankjk liever
thuis zouden blijven.

Nee, er zijn heel wat gasten wiens partner nog é&etlie heel graag
naar een dagcentrum toekomen. De eerste stap arhetaa
dagcentrum te komen is vaak moeilijk.

(interview wordt onderbroken door de klinisch psylcige van het
netwerk die het interviewlokaal binnen komt en amrtkgt hier
binnen een vijftal minuten een vergadering belegdebben. Zij
blijkt ook intens mee te werken in het dagcentrDe . geinterviewde
omschrijft deze samenwerking als heel prettig ergddoend voor de
gasten van het dagcentrum. Mij wordt duidelijk datpsychologe nu
in het dagcentrum meewerkt omdat de collega vaged@erviewde
ziek is en dit voor haar vooral uit noodzaak getiellkrleg haar mijn
onderzoeksopzet in korte bewoordingen uit. Het eotlp gesprek
ontplooit zich. Ik duid de ‘onderbreker’ aan alsedewerker van 1’
aan. Het lag niet in het oorspronkelijk opzet demelewerker te
interviewen.)

Dat is boeiend. Het zou ook wel mooi zijn dat jeéidge onderzoek
kan bereiken. Het blijft nog altijd een prangendaag of we wel
kunnen blijven bestaan. We blijven afhankelijk ¥andsen en giften
We hebben ons nut toch al wel duidelijk bewezenoierheid
beoogt afbouw van ziekenhuisbedden en de mensemijdipvangen
willen liefst niet naar het ziekenhuis toe. Daachten we voor te
zorgen. Ik ben ervan overtuigd dat onze zorg dstjpieaagt dat er
minder onnodige opnames zijn en we dus het streanrde overheid
ondersteunen en aan de wensen van zwaar ziekefipa# patiénten
tegemoetkomen door ze door dagopvang langer thkigrinen
verzorgen. Daar lijkt mij één van de belangrijkatgumenten voor
het voortbestaan van de dagcentra te liggen.

We zullen heel creatief moeten nadenken over hogatvaan de
overheid duidelijk kunnen maken. Heb je suggesties?

Je zou aan de mensen kunnen vragen, moest ditigfitniet bestaan
zou je in je huidige ziektetoestand nog thuis zijn?

Ik neem die vraag mee op in de vragen die ik aagadeen en/of
verwanten van het dagcentrum ga stellen.

Ik heb gisteren nog een man naar huis gebrachjeAl®e man hier
ziet toekomen... Het is een man die alleen woont,aitjg thuis is,
ten andere een relatief jonge man van 57 jaarallimfef is die hier
schuifelend binnen komt met een gebogen rug metware last van
pijn en andere symptomen. Hij komt hier binneneérkdng van de
andere mensen waar hij zij verhaal mag doen en detedr geluisterg
wordt en dat er geen beperking op staat (op watihijertellen), dat
er samen gemiddagmaald wordt en dat vaak de errg\warme
maaltijden zijn die hij per week heeft, dat ze #affie drinken en
tijdens die koffiepauze met smaak drie pannenkadiga eten terwij
ik weet dat hij thuis met moeite een hap door kgel krijgt. Als ik
hem dan 's avonds naar huis breng, zie ik eentdas sHij had het
tijdens het weekend zo kwaad gehad dat hij ovegvaoo zich in het

ziekenhuis te laten opnemen.
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Medewerker 1:

Medewerker van:

Interviewer:

Medewerkster 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Het vooruitzicht van maandag naar het dagcentrukarteen komen
heeft hem laten volhouden. Dat was zijn motivatreleet thuis nog
uit te houden.

Het perspectief van naar het dagcentrum te kunaerek heeft hem
doen afzien van een hospitalisatie?

Absoluut. Het gezelschap, de warme maaltijd, deteiom te kunne
vertellen en beluisterd te worden is voor hem varegwaarde en
heeft hem weerhouden van een vroegtijdige hosgxttadi. Dat lijkt
mij een heel duidelijk bewijs, maar ik kan dat mltlidige
verantwoording nergens kwijt.

Die ervaringen zouden we eens moeten kunnen viatten
cijfermateriaal. Die subjectieve ervaringen horenhier zo vaak.
Moesten we dat kunnen scoren op een schaal varn0.to
Bijvoorbeeld vermindering pijn tijdens verblijf dget dagcentrum.
Maar of ze op grond van die gegevens zouden wslidsidiéren? Ik
weet het niet.

Ik probeer alvast ‘toegangspoorten’ te zoeken diealleen sturen of
cijfergegevens. Zo vraagt het RIZV bijvoorbeeldvalke mate wij
medische verstrekkingen leveren. Dat is 0.a. éérdeagrote
discussiepunten met het RIZIV op dit moment. Zigdaevat wij doen
af als psychosociale hulpverlening en dat valt argter hun
financiering maar zou thuishoren bij welzijn, gemsshapsmaterie.
Een aantal dagcentra hebben zich in het proefgreggcFrank
Vandenbroucke suf gemotiveerd en geregistreerdameatonen dat
de centen die geven werden, correct werden aangewerblijft in
de overeenkomst gemeenschap-RIZIV de vraag naatredge van
ligdagen. Dit cijfer vertelt nog altijd weinig oveet nut van de
dagcentra. De ervaring met jullie gasten vertelirtale finesse waar
het wel over gaat. Het moeilijke is: hoe gebruikéehalen van
mensen om aan een overheid duidelijk te makeredzen
bestaansrecht hebt als dagcentrum en er een bel®atin deze
vorm van opvang. Dat lijkt mij echter de esseriienk dus maar
luidt op hoe we dat in beeld kunnen brengen. Ddeisefening die
we willen doen met dit onderzoek. Aan welke altéaven kunnen
we denken, zowel voor de overheid als voor onszelfiat
duidelijker te krijgen? Wat is onze standaard veedg zorg? Is de
zorg goed gewoon omdat de mensen zeggen dat dgaedgs?

We zitten ook met een groep van zieke mensen.rik dat dat vaak
onderschat wordt. Mensen die hier naartoe komegrabiatief zijn,
zijn mensen die ook wel heel ziek zijn en ze worldien ook wel
dagelijks gevolgd of één of twee dagen in de wéekworden heel
intens opgevolgd over een groot aantal uren enijkerk hoe zit het
met hun pijn en met hun symptomen. Ik denk dabd&tzijn
belangrijkheid in zich draagt.

Zeker. Als je kijkt naar het feit dat deze mensieh thuis willen
handhaven is het goed dat er tijden de dagopvamgijgestuurd
worden en je de eerstelijns hulpverlening je olmters kan
doorgeven.

Absoluut, absoluut.

OJ

De mensen hebben onder elkaar ook steun nodig.
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Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerkerl:
Interviewer:

Interviewer:

Medewerker 1:

Medewerker 1:

Ik zie hier vaak mensen met een heel ellendig déeekomen. En in
het verloop in de dag in het kontact dat ze helobetnelkaar in de
wetenschap dat we over dingen kunnen sprekenldielaker hebben
meegemaakt. We hebben het bijvoorbeeld gehad caarweid. Hoe
ga je om met de waarheid? En zo kunnen we alleesa horen hoe
Zze omgegaan zijn met het slecht nieuws dat ze gekreebben. Wat
is daar belangrijk in geweest voor hen, hoe kurvaeien beter
helpen, hoe kunnen we hen beter ondersteunen. ¥grddbben we
het gehad over troost. Wat houdt dat in, troostear hen? Dat zijn
zo antwoorden die we samen kunnen bespreken. Dassrkwe niet
aan toe in individuele gesprekken die we thuis @oer

Het feit dat mensen hier samen zijn in het dagoemtnaakt dat deze

thema’s bespreekbaar kunnen gemaakt worden tetatigie in
individuele thuisbegeleiding situaties minder sxesh bod komen?
Minder toch. En hier hoor je de verschillende mgamen je toetst z
aan elkaar. Belangrijk is dat ze die van elkaaehorZoals soms in d¢
wachtkamer in het ziekenhuis waar mensen bij eltaesten hoe ze
het vergaat. Ik vindt dat iets gelijkaardig.

Als hier in de wachtkamers gepraat wordt. Ik kehesl wat waar het

muisstil is.

De gasten weten dat ze vrij kunnen spreken hiegrgisoblemen zijn
Ik probeer ze ook altijd eventjes apart te spredaat ze ook kwijt
kunnen wat ze niet in groep willen zeggen. Een goethent
daarvoor is het bad. In de badkamer komen vaaledeien. Menser
geniet daarvan. Er zijn heel wat mensen die theismeer naar bad
kunnen en waar dat een enorm probleem is. Hierdwuap een lekke
ontspannend bad nemen. Dat is ook het moment datden alleen
bent en dat er verhalen naar boven komen, o.alijkeeierhalen
zoals relatieproblemen, moeilijkheden met andemeli@eden,
meestal privé-aangelegenheden.

Dus hier kunnen ze vrijuit spreken. Wat thuis miéfd kan omdat er
altijd iemand meeluistert.

Thuis willen ze hun geliefden ook altijd bescherptemn geen pijn
doen. Hier kunnen ze vrijuit spreken en vaak kunmerdie
beschermende houding ‘openbreken’ door moeilijkera

bespreekbaar te stellen zodanig dat ze ook thejgréekbaar worden.

Dus hier oefenen ze in het bespreekbaar maken wailijike
onderwerpen?

Ja, om thuis weer verder te kunnen.

Ja, ik herken dat.

(het interview wordt eventjes onderbroken om vaspgeksruimte te
wisselen)

Je werkt hier al twee jaar maar je hebt de penaaede RIZIV-
financiering niet meer meegemaakt?

Nee, wat dat betreft kan ik je niet verder helpen.

Op zich niet erg. De huidige registratie is er eeh overblijfsel van.
Wat vertelt deze registratie jou?

Dat geeft een stukje aan. De aanwezigheid, watdrelbi®e gedaar
een stukje ergotherapie, een stukje naar lichaagezp naal

11%

1)

-

-

maaltijdgebeuren. Bijvoorbeeld al dan niet helpgrdé maaltijd. Ik
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Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

heb momenteel een patiént met een PEG-sonde. timg@un, controle
subcutane pompjes, nazicht port-a-cath. De nadgulethter op het
luikje ergotherapie. Wat bieden we de mensen nay aavolle
activiteiten aan? Bijvoorbeeld schilderen, eentagseen wandeling.
Dat zijn momenten dat ze afgeleid zijn van hun zgk Dat is voo
een groot deel de bedoeling. Anderzijds is het e@dobling dat ze
kunnen genieten, kunnen ontspannen, tot rust koieis ook nog
een klein puntje naar wondzorg, pijnpleisters dieetan vervangen
worden. Wat ook vaak voorkomt zijn problemen metudscheiding
ten gevolge van de bijwerking van hun pijnstillendedicatie. Dat
wordt thuis niet altijld zo goed opgevolgd en vaablten ze thuis
reeds een paar dagen problemen vooraleer het pgemwerkt wordt.
Dan durven we hier al wel eens een lavement tergeve

Dit document noemt ‘medische-verpleegkundige’ zdngt ander
activiteiten dagopvang bezoeker. Is deze registrabor jou eel
belastende manier als je de opvolging moet doen eam zesta
gasten? Geeft dat voor u als verpleegkundige noggeed beeld wat
er zich eigenlijk afspeelt met de gasten.

De registratie doe ik eigenlijk op twee momenterp bet
middagmoment als de gasten rusten en als de gasteokken zijn
om na te gaan hoe hun namiddag is verlopen. Wabgkapart op een
ander formulier invul is een algemeen overzichtlaorlopende tekst
hoe die dag verlopen is. Daarin zit ook een gevdat. komt uit di€
nadere registratie niet uit. Het aanduiden van chdisnde topics
vertelt mij verder niets over wat er zich heeftesigeeld.
Wij moeten ook jaarrapporten schrijven. Worden ddabellen
gebruikt?

Daar kan ik minder over vertellen. Dat is een adstiatieve krach
die dat op zich neemt.

Wij doen dat in ons dagcentrum ook. Wij geven dgegevens in in
een excel-bestandje en er komen allerlei cijferijesWij sturen die
op naar de overheid, maar worden er zelf niet wijre
Ja, dat is ook wel zo. Het verhaal dat ik schnjéiohet bezoek daar
kan je veel meer uit opmaken. Als ik bijvoorbeefderig ben, kan
mijn collega aan de hand daarvan goed opvolgerhbbenet de gast
verlopen is.

Gebruiken jullie deze registratie vooral als intdatument?
Ja, in hoofdzaak.

Stel, als je nu van nul af aan zou mogen beginBebestaat nog geen
registratie. Wat zou jij dan optekenen? Wat is joarbelangrijk?
Je stelt me een heel moeilijke vraag. Het liefsia ik een videor
opname van een dagverloop maken en zeggen: ‘De&ijk eens een
keer’. Als ik hier een persoon zie toekomen dieogeln onder de last
van zijn ziekte toekomt en in de loop van de dagexiolueren; ik zie
zijn ogen terug oplichten, een glimlach op zijnigek Hij gaat al$
een nieuwe mens naar huis, gewoon door hier ege dagveest te
zijn. Dat soort ervaringen kan ik moeilijk op papeetten. Dat komt
in de huidige registratie helemaal niet uit de vékfzou ook niet
weten hoe ik die ervaring, dat gevoel op papiertmetten. Je kan het
alleen maar een keer beleven. Dan hebben ze heledgne gevoeld

— = (D

—
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Medewerker 1:

Interviewer:
Medewerker 1:

Interviewer:
Medewerkerl:

Interviewer:

Voor ons is dat een dagelijkse ervaring.
Heb jij de indruk dat de inspectie van het Agermagchan de Vlaamse
Gemeenschap oog en oor hebben voor de werkervaming de
medewerkers van de dagcentra?

Dat zou ik niet weten. Misschien heeft M daar weh eicht op. Ik
heb de inspecties niet zelf meegemaakt.

Jullie hebben een video-opname gemaakt. Ik hebl zem aanta
keren op Youtube bekeken. Dat is een goed ideeoknheel goe
gedaan. Het brengt voor mij jullie dagcentrum lggedd in beeld

Dat vinden de gasten die het verhaal doen zelf loek,

ledereen komt aan het woord en in beeld. Persdedets gasten
naasten, nabestaanden. Dat is echter een momemepngaar toc
representatief voor wat het dagcentrum staat.

(geeft kort relaas van zijn ervaring met het inspbezoek en het
buiten beeld blijven van de ervaringen van gasteadewerkers en
vrijwilligers in het inspectieverslag)
Emoties en gevoelens zijn moeilijk in getallen weegeven. En dat
is de wereld waarin de inspectie leeft. Feitenigers.

Ik ben op zoek als een soort Don Quichot naar dematief dat d¢
overheid genoeg transparantie geeft over ons waak,voldoends
objectiveert maar ook oog heeft voor wat in didedijes nu buitef
beeld blijft. De zin en de betekenis van de dageevbor palliatieve
patiénten en hun naasten.

Ja, ondanks dat het een grote drempel is die gasten moetel
vooraleer ze naar een dagcentrum komen, blijvegraag komen,
vinden ze het zinvol.

Zie jij een mogelijkheid om die erkenning, die dgamissen t
gebruiken als verantwoording naar de overheid toe?

Ja, bijvoorbeeld ons videofilmpje. Dat is alleszivertuigend genoegg
voor potentiéle gasten van het dagcentrum. Onzeszbngequipée
toont het op hun huisbezoek aan mensen waarvaezijen dat ze in
aanmerking komen voor het dagcentrum. Zo is erssdat videootje
een merkelijke toename van gasten.

Krijgen jullie ook getuigenissen van gasten, naasfenabestaandenf?
Ja, dat gebeurt vaak op herdenkingsvieringen.

Zou het naar jou aanvoelen wenselijk zijn dat dfgcentra op vaste
tijdstippen gasten, naasten en nabestaanden ba®rage

Onlangs is hier een politicus op bezoek geweest. hdeft zich
gewoon tussen de mensen gezet en geluisterd naarenibalen. Mij
lijkt dat het belangrijkste. Tijd maken om naar ®erhalen te
luisteren, trachten aan te voelen wat het betekzrtcijfers laten je
helemaal niets aanvoelen. Daar ligt volgens mijdrete probleem.
Wij kunnen hen (overheid) trachten te overtuigen da hand vah
allerlei gegevens, maar misschien is het wel hestveudig
Regelmatig is komen luisteren en hun ogen en hen opendoen.
Wij hoeven dan zelfs nog niet te veel te zeggen.gBsten en de
familieleden zullen dat wel doen.

Ik hoor je zeggen: in plaats van dat wij rapporsehrijven, zou de
inspectie, al is het een aantal keren per jaar,ogawop bezoek
moeten komen en in de living gaan zitten en luestean kijker Wij
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Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

Medewerker 1:

Interviewer:

zouden minder of geen cijfertjes moeten aanleverereij zouder
weten waarover het gaat.

Absoluut.

Hebben jullie je videofilmpje aan de overheid tcstgard?

Dat zou je aan M moeten vragen. Ik toon het alfssaBn huisartse
patiénten en familieleden.

Wanneer werkt het dagcentrum volgens jou goed?

Als er een constante aandacht en zorg naar dengistels, goed
opvolging, trachten aan te sluiten aan hun leefldere goede
contacten met de andere hulpverleners, de faméen goed
onderlinge verstandhouding,

(samenvattend) goed aansluiten bij de leefwerefddeapatiént en z’
familie, betrokken blijven bij de andere hulpveden en goed voq
onszelf zorg dragen. (Afsluiting en bedanking).
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Kan je je even voorstellen?

Ik ben L.H., Ik heb een A2 diploma. Na 20 jaar méegie ben ik op
de palliatieve eenheid hier komen werken. lk warkhagen jaar op
de PE en sinds een half jaar eveneens deeltijiiedpC. Dit was bij
aanvang niet mijn eerste keuze, maar ze hebbeoverpaald. Ze
vonden dat ik hier leven in de brouwerij kon brange

Je doet dus de twee?

Ja, ik vind dat een voordeel. Ook als gasten vaddgcentrum
moeten opgenomen worden, ken ik ze reeds en zeskuwwk het
dagcentrum blijven opzoeken na opname.

Een goed voorbeeld van de brugfunctie van het aeigoe tussen de
thuiszorgsituatie en ziekenhuis?

Het starten van het dagcentrum heb jij meegemaakt?

Ja, en dat is moeizaam geweest. De locatie waslemaar het
kwam slechts moeizaam op gang. Ook de naam ‘pefliataakte het
moeilijk. Nu noemen we ons dagcentrum anders.

Mensen heel vroeg in het ziekteproces maken vaeuifdeling
oncologie kennis met het dagcentrum.

Het woord ‘palliatief’ blijft beladen?

Ja, dat blijft moeilijk. Mensen associéren het teeminale zorg en
sterven. Het vanuit de afdeling deelnemen aanitetan
confronteert hen daar minder mee dan een vooropyespe=k waarin
duidelijk gesteld wordt dat het over een palliatehtrum gaat. We
hebben wat meer tijd om in hun eigen bewoordingeretduidelijken
waar het hier over gaat.

Ze wennen een beetje aan het dagcentrum. In dedezgide pakten
jullie het zo niet aan?

Neen, vooral de activiteiten en het vroegtijdigrélken van de
patiénten van de afdeling oncologie is pas ietsdeataatste tijd. In
weigerde louter te functioneren als een soort habgsben op zoek
gegaan naar zinvolle activiteiten voor de gastés zA naar huis gaan
moeten ze iets te vertellen hebben en dat hoeetmltjd grootste
verhalen te zijn. Ik nodig ook regelmatig sprekdtsBijvoorbeeld
een verslag over een spirituele tocht naar Santegoreisverhaal
over Antarctica, enz...

Ik ga terug naar de beginperiode van de dagcamaa.je betrokken
bij het opzetten van het dagcentrum?

Nee. Maar ik denk dat het vooral te maken had reetiteéren van
een tussenstap tussen ziekenhuis en het terugkaaemuis en
omgekeerd. En ook om de thuiszorg dragelijk te baudbor familie.
Want die worden op den duur toch wel overbelastiewive die
menen de draagkracht geven om het thuis wat larojeée houden,
moeten we soms wat zorg uit handen nemen. Ik stavadledig
achter en ik zie dat hier in de praktijk ook gelegur

Is dat niet tegen het belang van het ziekenhuis?

Met de afbouw van ziekenhuisbedden en de verkoviamgde
ligduur? Nee, in tegendeel. Het is ook in het bghzan het
ziekenhuis.
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Je werkt hier nog maar kort op het dagcentrum esschien ben je
nog niet geconfronteerd met de registratie, madien wel:wat vind
je ervan?

Ik heb per gast een dossier dat ik dagelijks inweé.hebben dat
onlangs echter vereenvoudigd en heb ik wat minclaijsverk.

Hoe dan ?

Enkel nog de dagelijkse observaties voor ons irgebruik, bezoek
van kinésist, arts of ander hulpverlener en degkijstdie aan de gas
moet doorgerekend worden. Vroeger hadden we ifstgli waarop
alle activiteiten moesten geregistreerd worden.r Rgia we mee
gestopt. Het moet ook allemaal manueel gebeurgrmdéten alles
opschrijven. Ik geef niets in via de PC. Ik maakeunbter geen
illusies. Binnenkort zullen we wellicht via de couter moeten
registreren. Zo moeten we nu al invoeren wanneeijize
toegekomen, wanneer ze vertrekken.

Hoe zijn jullie ertoe gekomen om een stuk, o.aactesiteiten niet
meer te registreren? Het Agentschap van de Vla&esaenschap
vroeg die in het verleden wel op!

Dat moet je aan L vragen. Zij ontfermt zich oves giarverslagen. IK
ben daar blij om. Het belangrijkste is het patiddtessier. Ook voor
de vrijwilligers. Zo weet iedereen wat hij/zij mogéten aangaande
de patiént. Daarnaast hebben we ook €én keer @& we
patiéntenbespreking. De rest van alle administvati
beslommeringen wordt door een personeelslid vagedéeid
opgevolgd. Wij (verpleegkundigen van het dagcenjruogven ons
daar godzijdank verder niet mee bezig te houden.

Wat moet er volgens jou aan die verantwoording g&yd worden?
Waar moet er meer/minder aandacht aan besteed nowlant jullie
zijn blijkbaar nu al bezig met te experimenteren?

Dat moet je toch echt aan mijn collega vragen. Belf ik daar in
deze korte tijd van tewerkstelling nog niet zo’nd#lijk zicht op. Dat
is ten andere haar terrein.

Maar toch, wat vindt jij dat er aan een overheicema@rteld worden?
Hoe zou jij verantwoorden dat het geld dat die bg®r aan je
dagcentrum geeft, goed besteed is?

Zeker toch het aantal gasten, het aantal dageredaimen de
frequentie waarmee ze komen. De tevredenheid vgasten... 1k
vind dat helemaal niet zo eenvoudig deze vraag.. Nmaeten ook
weten dat het over veel meer gaat dan enkel dedgakter is, maar
ook de familie. Werken in een dagcentrum is ookndee alleen
maar je werk doen. Bijvoorbeeld: vorige week beldeemand af
omdat ze gevallen was en op spoed lag. Ik benrdeatoe gegaan e
ze gaan opzoeken. Ook dat hoort bij het dagcentrum.

Mocht een overheid zich alleen concentreren omaetal gasten en
het aantal gerealiseerde dagen, dan zou er veeVater hier
gebeurd buiten beeld blijven? Er zijn zaken dieleedoorwerken?
Ik ken hier een mevrouw die heel haar leven gepbetst en voor
anderen gezorgd heeft. Door de activiteiten hi¢tdelkt ze dat er ook
een andere wereld bestaat. Ze ontdekt werken mienkiliziek, ze is
hier begnnen zingen. Mocht ze alleen op haar lichamelijlesstanc
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beoordeeld worden, dan zou je kunnen overwegenaandebruik
van het dagcentrum in te perken. Zoveel beter rmuzéMaar wat er
echt met deze mevrouw gebeurd is, dat is nieffiersite vatten, dat
kan je niet meten. Het is prachtig om te zien. l=ft natuurlijk ook
lets triests: pas met ziek te zijn ontdekt ze abdingen. Dat had ze
veel vroeger moeten kunnen. Nu pas leeft ze ert hedéren
genieten.

Het contact dat mensen onderling hebben en detktlgekdaar vanuit
gaat, mag niet onderschat worden. De zorg die aeelgaar dragen.
Allemaal aspecten die niet meetbaar zijn. Vandaaikddenk dat het
heel moeilijk is om dat aan een overheid duidegjknaken. Ik zie
zoveel facetten.

Zou je toch een poging willen wagen? Zie je mogkéden? Hoe kal
een overheid daar zicht op krijgen, hoe kunnenaze bet belang var
zien.

Dat ze komen zien, het ervaren. Zelf geef ik voactten over mijn
werk hier. Ook daarin ervaar ik dat ik al vertetlarmog altijd niet
volledig kan overbrengen wat zich hier juist afdpé@p papier lijkt
me dat nog zoveel moeilijker.

Zeg je me nu dat je geen bezwaar hebt tegen inepdatat ze maar
langs komen!

Dat gaat niet lukken. Ik denk dat ze zelfs eenjedxtng zijn van
palliatieve patiénten. Ik denk dat het zelfs voen lconfronterend is.
Palliatieve zorg is ook voor een overheid nog esstjb taboe?

Ik denk het wel, dit is geen ver van mijn bed shbiet kan hen ook
overkomen.

Willen we wat in een dagcentrum gebeurd duideligken moeten
we erover spreken. Beter dan verslagen schrijvereten ze komen
proeven wat het betekent. Dat is in een notenddpensegt? En dan
blijft dat zelfs nog moeilijk.

Ja, als ze dan komen moet het ook nog met eenggash zijn en
moeten ze durven binnenlaten wat ze hier zien.

Nu, moesten er geen dagcentra bestaan dan moesteatdnij
betreft dringend opnieuw uitvinden. Ik ben daar leblover en vind
mijn werk erg zinvol.

Jij vindt dat er echt een behoefte is aan een dagee, mocht het
nog niet bestaan hebben , jij zou er zelf ééngdest? Nu wat maakt
dat dagcentrum dan toch zo belangrijk?

Het zijn niet altijd de grootste dingen. Ik wil atens in kleine dinge
daar echter het verschil maken. Ik wil dat zesdlet maar voor een
uurtje, hun ziek zijn vergeten, plaats krijgen oum lverhaal te doen.
En dat ze iets hebben om naar uit te kijken. Eghhrer een kalende
uit met de activiteiten. Volgende week komt de zargC. Een
aantal gasten kijkt er naar uit, hebben opnieuwdesh In mei
plannen we een uitstap. Ook daar kijken dan wederagasten naar
uit, zelfs familie engageert zich om die uitstapame maken.

Ik ben voor hen ook niet ‘de verpleegster’. Ikadydijvoorbeeld ook
nooit een schort. Natuurlijk doe ik een aantal legkundige taken
en observeer ik een aantal zaken, maar in eegnire ben ik er
voor hen als mens.

—
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Zeg je nu dat je verpleegkundig zijn hier minder ed speelt?

Het RIZIV verwijt de dagcentra ervan te weinig neathi gericht te
zijn.

Nochtans doe ik verpleegkundige taken, zoals wamnglzoedicatie
toedienen, een bad geven. Maar dat is niet mijrfictaak.

Precies. Het RIZIV zegt dat we in hoofdzaak werkan welzijn. Dat
is Gemeenschapsmaterie, geen gezondheidszorg. temmoaar bij
de Vlaamse regering aankloppen. Wat vind je daa® va

Tja, misschien is dat dan wel juist. Ik doe eenimum aan
verpleegkundig werk. Er is echter zoveel meer.Wdifden
afgerekend op die verpleegkundige taken, zakewedidoen. Maar
het gaat vooral over zijn. Minder over doen.

Zo is er hier een mevrouw die regelmatig een gé&spilemet de
psychologe. Nu heeft ze daar op zich veel deugdraaar nog
belangrijker voor haar is muziek. Belangrijk is dad te stemmen oy
wat de mensen willen. Zo maakte ik onlangs spaiginediar die viel
niet erg in de smaak. lemand had een recept enldende keer
hebben we het volgend het recept van die gastgddasaakt. Ik
probeer ook in de mate van het mogelijke de aetieih te laten
uitgaan van de gasten. Zo heb ik nu een gast tienokyg is met de
computer. Ik laat hem mijn foto’s verwerken. Thsligapt hij
voortdurend. Hij vindt dat er niets meer uit ziangen komt. Nu
heeft hij terug een doel en kan uitblinken in wiggbed is.
Sommigen kunnen dat belachelijk vinden. Maar daersiit het
belangrijkste.

Wat is volgens jou de belangrijkste redenen datsmemgraag naar hg
dagcentrum komen?

De drempel is in aanvang groot, maar eens die auaren is een
dagcentrum een plaats waar ze kunnen zijn wiejaeMet alles er
op en eraan. Ze worden terug als mens geziete llie mensen
graag.

Stel dat het dagcentrum er niet zou zijn, zoudpmirider als mens
gezien worden?

Sommigen toch zeker. Er zijn er die alleen om haadagcentrum te
komen uit hun bed komen. Ze zouden dat anderslaest. Ze vinden
dat ze aan anderen niets meer te bieden hebbéglleteniet meer
mee. Ze zouden zich waardeloos voelen. Er is maeénelfs
iemand die ernstig euthanasie overwoog voor zemaatoekwam.
Ze had niets meer om naar uit te zien. Maar jadneerg je dat naar
een overheid over?

Ja, dat blijft de uitdaging.

Al goed dat ik dat eindwerk niet moet schrijven.

Nu, op dit moment weet ik het ook nog niet zo gdkdhoor in de
dagcentra wel gelijklopende verhalen. Vooral deeng van zin. Ik
kan enkel maar hopen dat een overheid dat belkrggnjoeg vindt.
Heb je enig idee waarom de dagcentra zo moeilkkred worden?
Ik vermoed dat er wellicht financiéle redenen meéspen dat ze
goed afwegen aan wat ze dat gaan besteden, dadr bedyip voor.
Het lijkt me ook niet gemakkelijk, vooral omdatierde dagcentra

A

veel meer gebeurd dan op papier aantoonbaar is.

107



Interview B3

Interviewer:
Medewerk 2b:

Interviewer:

Medewerk 2b:
Interviewer:

Medewerk 2b:

Interviewer:

Medewerk 2b:

Interviewer:

Medewerker 2b:

(Voorstelling)

Ik werk hier een anderhalf jaar, deeltijds op dehesd en deeltijds in
het dagcentrum.

Kan je iets vertellen over de voorgeschiedenisanhet dagcentrum
hier gestart is?

Ik ben hier te kort om daar iets over te vertellen.

Jij doet de administratie van het dagcentrum, dage me wellicht
wel wat meer over kunnen vertellen? Wat is jou ioeer de
registratie die je momenteel tot een jaarrappoot e overheid moe
verwerken?

Ik vind dat een opdracht die heel veel tijd vraagbp zich alleen tot
doel heeft je aantal ligdagen te bewijzen. Overedévan de
gegevens heb ik mijn ernstige twijfels wat de rafgie betreft. Ik
vraag me ook af wat ze met die informatie doen.ddsaantal
ligdagen te realiseren zouden het maximaal aaasiég per dag elkg
openingsdag moeten komen. Dat is niet realistiscls altijd wel
iemand die een dagje niet kan komen. De turn-oaargasten is ook
veel groter dan bijvoorbeeld in geriatrische dageemNa een
overlijden of wegvallen van een gast is die plek a’bmaar
onmiddellijk ingenomen. Daar staat de overheid ¢tohwende bij stil.
Het lijkt soms echt wel patiénten gaan ronseleaaaken. Wij
schrijven ook patiénten die vanuit de eenheid pagren aan de
activiteiten in, evengoed als patiénten die vaafdeling oncologie
komen kennis maken. Kortom, wij scoren alleen nkaantitatieve
dingen, nooit de andere dingen zoals de ervaremwaeaede voor gas
én familie.

Dat geven meerdere mensen aan. Die zaken blijviéetigp buiten
beeld. Je collega vertelde me dat jullie een gigpddssier bijhouden
voor intern gebruik. Kan je daarvan iets aanwenae de overheid
Nee, alleen de excel-werkbladen die in alle dagaeagebruikt worder
sturen wij door aan de overheid. (geprek wordt dodéen door een
telefoon.) Dat is het enigste wat wij registerennde overheid. De
registratie over de vier velden van palliatievegzgebruiken we enke
voor intern gebruik en continuiteit van zorg. Ehidgammer. Door
de overheid wordt je alleen afgerekend op het dhgtkagen en het
aantal patiénten. Of ze hier een fijne dag hebletad, dat wordt
verder niet gevraagd. Of de familie daardoor detnodige rust
heeft gehad evenmin.

Stel dat je van nul zou mogen beginnen wat veramtsiiog betreft,
wat zou je aan de overheden willen tonen, hoe eavilien
verantwoorden?

Dat is een moeilijke vraag. Ik begrijp dat er iggscoord moet
worden. Wat mij persoonlijk betreft zou er nietsgmord moeten
worden. Ze zouden eens een weekje moeten binnen&peien hoe
het er hier aan toe gaat en in functie van de ipiagié zijn
mantelzorger een rapport moeten schrijven. Datvbau mij de beste

manier van ‘scoren’ zijn. Zodat dat meer ervarimggdt is. Goh, hoe

zouden we dat moeten scoren?
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Vraag is of je het al moet scoren?
Ja, dat is de vraag. Ik vraag me af of je ervanngel kan scoren. He
is allemaal kwalitatief. Al we toch iets willen daeven...

Ik begrijp dat ze een aantal administratieve zakeaten hebben,
zoals het aantal patiénten. Voor de rest moet&lazanaar zo iets
doen in de zin van tevredenheidonderzoek of zo.

Een gevleugelde uitspraak van een van m’'n docestat wil je
alcoholisten in de AA tevreden wil stellen, je meehenken. Ik ben
het echter met je eens. Wat we nu moeten regintkerst
onnoemelijk veel tijd, is veel manueel werk, proekert heel wat
cijfers die op zich niets zeggen. Daarenboven wjerditgenodigd
om bijvoorbeeld je ligdagen te ‘masseren’, zoveedatijk medisch-
technische gegevens te registreren omdat het Rlat\zo graag wil.
Voor mij wringt dat. Het is niet echt zinvol, hegl niet echt zien wa
we doen en het druist in tegen wat ik erbij voehehtoont al
helemaal niet hoe het verder doorwerkt, niet allemr de gast maar
ook voor zijn omgeving. Het verhaal van mantelzesggasten en
ook van vrijwilligers wordt niet gehoord. Je ideanvze zelf te laten
komen zien wat er zich hier afspeelt, hoor ik oakk/bij anderen
terug.

Ja, het zou meer ervaringsgericht moeten zijn.&aemal van die
excel-bladzijden mogen wat mij betreft weg, wanzeggen toch
niets. Ze zijn totaal niet relevant. Je hoeft geemact te hebben me
een spirituele begeleider om een gesprek te habmrspiritualiteit,
je hoeft geen contact te hebben met een psychologgewoon eens
een keer uw hart te kunnen luchten. Ik ben geetogzds werker,
noch psycholoog, maar toch is er de bereidheid iermaken met een
gast op te nemen. En dat vind ik jammer. Daar werdbor de
overheid niet op aangesproken.

Het is vooral een kwantitatief meten. Ik ben het jpeens dat een
overheid een minimum aan administratieve gegevedgyrheeft en
daar is iedereen het in grote lijnen over eens.rMaals het nu loopt
is het wat veel van het goede. Het kost veel njthet verteld niet
veel. Enig idee hoeveel tijd het jou vraagt?

Op jaarbasis denk ik dat ik er drie volle dagenr @ae om alle
gegevens te verwerken. En dan reken ik de tijetdilega’s nodig
hebben om dat allemaal neer te schrijven en tetunog geen eens
bij. Het kost alles bij elkaar veel tijd. Alle gastdoen hier schriftelijk
hun aanvraag. Een overheid zou met die gegevemnggen kunnen
nemen. Er staan heel veel gegevens in die de adeybk kunnen
interesseren. Dan zou ik bijvoorbeeld geen nietszede Weckx-
schalen moeten invullen. Wij vullen die in omdat Y&n de overheid
moet, maar we doen er niets mee. Het maakt ongietkwijzer over
de hulpbehoevendheid van de gast.

Het is een schaal die de Vlaamse Gemeenschap kiedisui
toelatingsdrempel voor bijvoorbeeld poetshulp dfigezorg. Het pas
echter niet bij palliatieve patiénten.

Ja, maar die klik wordt bij de overheid niet gentaklensen die naar

het dagcentrum komen moet nog een minimum aan itedkennen.
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Men moet ons beoordelen op anderen criteria? I®eeén
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(lange stilte) de meerwaarde, die zou ik willenrenmf meer in beel
brengen, de achterliggende redenen waarom merhaaBic komt,
waarom men niet meer naar hier kan komen.

Wat vindt je van de eis van aangroei van ligdagen?

(opnieuw lange stilte) Ik vindt dat verschrikkelil/at ik moeilijk
vind is dat we groei moeten aantonen. Maar neszaglllie
dagcentrum kan je hier geen vijftig mensen op emug manier
onthalen.

Neen, ook wij hebben meer gasten gehad, maar eiet igdagen
gerealiseerd. Onze aantal ligdagen fluctueren. kéen de realiteit
van de palliatieve patiénten niet of onvoldoende.

Nee, en wij verschillen grondig van de geriatrisdagcentra. Het is
meer maat en paswerk. In geriatrische dagcentratigaak de
mantelzorg die om een plaatsing vraagt. Bij padliat patiénten ligt
dat anders. De vraag komt van de patiént zelf.cfeen ook heel
graag. Het is een bewuste keuze. Ze stellen ookramisen. Hun
fysieke toestand kan ook heel sterk wisselen,jenele andere
partijen bij betrokken.

Wat maakt dat palliatieve patiénten naar een dagoarkomen?

Er zijn weinig mensen die uit eigen initiatief n&&t dagcentrum
toekomen. We zijn ook weinig gekend bij huisart3éeel mensen
hebben een verkeerd beeld van deze zorgvorm. Weemhbet vooral
zelf goed uitleggen en ‘mond aan mond reclame’trediz wel.
Vanuit het ziekenhuis hebben we wel het voordeeédn aantal
patiénten reeds vanuit het ziekenhuis zijn komemiszaken met
het dagcentrum. Zij maken er gemakkelijker gebuaik, want ze zijn|
er al mee vertrouwd. Er zijn ook aanvragen van @eise nog niet
in aanmerking komen voor een opname op de pallagenheid en
die als overbrugging en in afwachting van een mpgebpname naa
het dagcentrum komen. Vaak komen mantelzorgersitele raad
vragen voor hulp en ondersteuning en trachten we helpen door
hun familielid één of meerdere dagen op te nemémeiragcentrum.
Het dagcentrum blijft een relatief onbekende voan faulpverlening
bij de bevolking. Ik kan daar inkomen. Dat hulpeeers en zelfs
eigen ziekenhuispersoneel onze werking nog steetlgoed kennen
vind ik niet meer zo vanzelfsprekend. Vaak handt @an het begrip
‘palliatief’ een totaal verkeerd beeld vast. Ziekeismedewerkers
maar zeker buitenstaanders denken daarbij steeaadtervende
patiénten. De drempel wordt daardoor immens groot.

Ze zien ‘Magere Hein’ hier bij jullie op het dalaan?

Ja, ze denken bij wijze van spreken dat hij hieontoAls ze hier
voor de eerste keer toekomen zijn ze verwonderdreten ze het erg
meevallen. Ik vraag me wel eens af met welke doetdba ze voor
ogen hier naartoe komen.We leggen nochtans zodtekap het
leven en toch worden we vrijwel uitsluitend geagserd met het
beeld van de dood.

Heeft de overheid daar zelf niet toe bijgedragen®el eerste RIZIV-
conventie werd het toelatingscriterium van 6 maanggwachte
overlevingstermijn vooropgesteld. Een thuiszorgeering
palliatieve zorg wordt maar twee maanden toegekemz ..
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Ja, terwijl bijvoorbeeld huisartsen de overleviagsrvan hun
patiénten sterk overschatten en daardoor al heleneaeneigd zijn
hun patiénten vroeger door te verwijzen. Ze zijardaor bang veel t
vroeg kleur te moeten bekennen.

En als je dan al eens een patiént hebt die voowaefangere period
gebruik maakt van het dagcentrum, dan is het deheickdie dat
verbiedt. We hebben hier een gast die drie jaamugemmaakt van het
dagcentrum. Hij heeft een oncologische aandoerniangabr
palliatieve therapie voorlopig afgeremd wordt. k&nt episodes
waarin het hem wat beter afgaat, maar ook mometgehij het
helemaal niet meer ziet zitten. Volgens de striktgelgeving had hij
al lang geen gebruik meer mogen maken van het dagoe Dat is
toch onzin.

Nu, wij hebben in ons dagcentrum ook mensen digeladan de
huidig vooropgestelde achttien maanden komen. Maaropig
blijven wij dat criterium niet strikt volgen. Zeiplen immers
ongeneeslijk ziek en de ziekte zal hun leven vikgtbe&indigen.
Voor ons blijven ze voldoen aan onze criteria. Deat&nten blijven
beroep doen op het dagcentrum en voelen er zitbuges

Heb je het inspectiebezoek van het Agentschap garflahmse
Gemeenschap bij gewoond?

Nee, ik had die dag vrij. Maar de voorbereiding hiahrapport dat
aan het bezoek voorafging heb ik wel opgesteld.bhdzbek zelf
bracht bij gasten en medewerkers veel stress. i@&tarerloop van he
bezoek had iedereen nadien een relatief goed geveel
inspectierapport na afloop was een ander paar maudat was
negatief. Ik vraag me dan ook af of men wel ecleftheillen
luisteren, of onze oprechtheid niet wat naief MWlakeb mijn
bedenkingen of ze echt begrepen hebben waarovbrdnejaat. Ze
leken sterk vooringenomen en de dagcentra nietiguyezind.
Wordt er volgens jou met de verkeerde lat gemeten?

Ik heb gewoonweg de indruk dat ze niet weten waarbet gaat, dat
ze geen benul hebben wat bij palliatieve patiéspezelt, wat het
opzet van onze dagcentra is. Ze weten of willehweten wat onze
uitgangspunten zijn en volgen enkel hun eigen bgio blijven ze
bijvoorbeeld vasthouden aan de sterk prestatidgeric
verantwoording van het RIZIV.

Wat is volgens jou dan de essentie van de zorg magcentra?

Het draait alleszins niet rond prestatiegebondéesalklet gaat over
zoveel anders. Het is ook niet vanzelfsprekend etrohder woorden
te brengen.

Een dagcentrum heeft een video gemaakt waarinhidtescle
mensen aan het woord komen en het dagcentrum lich \weedt
gebracht. Zij tonen die video aan mensen die miggalaanmerking
komen voor het dagcentrum. De video is blijkbaaraugend, want
er komen meer gasten. Een idee voor de andererdegyoé
eventueel voor de overheid?

Tja, ze zullen vermoedelijk argumenteren dat d&troaar een
momentopname is. Voor mijn part mogen ze hier tweken

(4%

1%}

rondlopen en dan de criteria een keertje herbekijRat vraagt echte
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een andere ingesteldheid. Alleen op die manier énrze zich een
beter beeld vormen. Zonder die inzichten gaat beitukken en
blijven ze ons op de verkeerde manier beoordelen.

Is het geen uitdaging voor de dagcentra om zelblwkdingscriteria
voorop te stellen? Je idee van een tevredenheidooelevind ik zeer
waardevol, misschien moeten we het anders benoemen.

Ja, en die zullen we dan zelf regelmatig moetetueven. Ik denk
dan aan een evaluatierapport dat de dagcentrajzsillen.

Zouden jullie het zien zitten om familieleden estga zelf op vaste
tijdstippen te bevragen?

Nu, dat doen we dan ook wel regelmatig, maar odgrdermele
manier. Maar op een gestructureerde systematisaheermaan een
procesevaluatie doen? Er zit misschien wel waiMa.zouden daar
samen aan de hand van een vragenlijst wel toe kukoraen. Ik wil
daar alleszins aan meewerken.

Ik zou na onze eerste verkenningsronde de ovegnaaly betrekken
bij dit onderzoek. Zou je dat zien zitten?

We moeten dan wel binnen de dagcentra enige eendbed
hebben en al een bepaalde richting voor ogen heHoeregistreren
wij nu al een aantal zaken niet meer omdat we eezmvol vinden.
Andere dagcentra blijven dat wel doen om de ovdrhgt voor het
hoofd te stoten. Op dit moment zitten we naar r@gnvoelen niet op
eenzelfde lijn. Vooraleer we met overheden zoudgamgverleggen
lijkt me dat wel belangrijk. Zo denk ik bijvoorbekehan de
verantwoording die momenteel moet opgesteld wooheraan het
beetje geld voor vorming te komen. ledereen warkiae wel aan
mee, maar staat er niet echt achter.

Die verantwoording was toch maar alleen een achtetjg om uit
Vlaamse middelen toch nog maar wat geld voor deet#a vrij te
maken?

Ja, maar het maakt wel dat we daardoor in het \sankomen van
de netwerken die eveneens gefinancierd wordenwaoning en nu
de indruk krijgen dat we met middelen van de netereraan de haal
gaan. Het verbetert er de samenwerking met dereeriegn niet
bepaald op. Het ligt gevoelig.

Ja, daar ben ik het met je over eens. Het zou paracht van de
netwerken palliatieve zorg kunnen zijn om de bevgllen de
professionelen te sensibiliseren rond de dagceadtrdijkt het of we
hen die opdracht uit handen nemen.

Daarenboven krijgt iedereen in zijn inspectieveygan veeg uit de
pan. We zouden ons werk niet goed doen. Aan deahkdat zouden
we moeten fungeren als een soort expertisecergnzodiming
organiseren voor o.a. de geriatrische dagcentrawie vreemde
denkpiste.
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Interview B4

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b

Interviewer:

Medewerker 3b:

(voorstelling en introductie tot gespreksonderwésan je je
voorstellen?

Ik ben AV en ben klinisch psychologe. Ik ben derdadator van het
dagcentrum. Heb altijd interesse gehad voor paliatzorg. Ik werk
hier ook voor het PST en sinds dat het dagcentjumeaw opgestart
IS met een nieuwe personeelsgroep, heb ik er delioadie van
opgenomen.

Dus het dagcentrum is eventjes gesloten geweestwéade
aanleiding?

De financiéle onzekerheid. Hier in deze stad ida@renboven heel
moeilijk mensen te overtuigen om naar het dagcenteukomen.
Niet omdat de mensen niet willen maar omdat weuilgahtsen
moeilijk meekrijgen. We wisten na verloop van tijgt meer hoe we
aan patiénten konden geraken. Na de sluiting helwleerns gaan
herbezinnen en hebben we een huisarts bij hetgbrdggcentrum
betrokken. Hij kan gemakkelijker de huisartsen ikeredan de
specialistische ziekenhuisgeneesheren. Dat beginifmvruchten af
te werpen.

Oorspronkelijk zijn jullie gestart vanuit het zieltiis. Was dat de
grote belemmering?

Ik weet niet of het daar aan lag. In (noemt eereaddgcentrum) lijkt
dat helemaal geen probleem. Hier in onze stadtiblglebaar wel een
probleem. Tot op bepaalde hoogte zijn ze indertbaad dat de
geneesheer specialist hun patiént gaat ‘afpakken’.

Het gaat dan uiteindelijk alsnog over hun boterh@mpatiént als ee
‘belegd’ broodje. En niemand wil graag de kaaszignbrood laten
eten. Heb jij d proeffinanciering van het RIZIV nogegemaakt?
Nee.

Waar je wel mee geconfronteerd wordt is de jaadijkapportage aar
de overheid. Wat vindt je van die rapportage?

Ik ben in eerste instantie een veldwerker. Die oaige en de
gegevens komen voor mij op een tweede plaats.défluat ze belan
hebben en dat ik het voor verschillende instamtiest doen, maar
voor mij is het echt bijzaak. Voor mij primeert bt
verpleegkundigen in het dagcentrum hun werk kurtdoem.
Voldoende tijd om met de gasten te praten, iemaradlé rust naar
bad kunnen laten gaan. Liever dan dat zij zich eobezighouden
met het invullen van Weckx-schalen, activiteiteip@page en diens
meer. Ik heb natuurlijk zelf een minimum aan gegsveodig om
bijvoorbeeld bepaalde kosten te kunnen doorrekédviaar al de rest
is toch echt wel ballast. Ik zie daar persoonlg hut niet van in.

Je deelt de mening van velen. Dat is nog wel efemisruit de
periode van de proeffinanciering.

Ja, vandaar dat ik je onderzoek zo boeiend vindtwiirden er veel
cijffergegevens opgevraagd, maar men heeft geerl banbeen
dagcentrum echt biedt. Dat is heel frustrerendvé&ndt nergens
gevraagd wat ons zorgaanbod betekent voor de paliéxt er de
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meerwaarde van is. Die vragen heb ik nog niet gekre
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Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:
Medewerker3b:

Stel dat je helemaal van nul zou mogen beginnearmee zou de
overheid willen overtuigen?

Ik heb wel een antwoord in mijn gedacht. Ik zoul lvesgt
fotomateriaal willen bezorgen aan de Vlaamse Geswdap. Je kan
veel aflezen van de gezichten van de mensen.

Dat doet me wat denken aan het voorstellingsfilndjeeen ander
dagcentrum gemaakt heeft. Heel goed gemaakt treaiv@ns heeft
dat filmpje geinspireerd om naast het cijfermatdriato’'s mee te
sturen met commentaren. Of ze er iets mee gedddrehelat weet iK
niet.

Nochtans vind ik dat een veel belangrijker luik d@nlouter
cijfermatige gegevens.

Ik kan me echter goed indenken dat een overheid;eafinanciéle
middelen geeft, toch een minimale transparantiewatl er met die
middelen is gebeurd.

Ja, daar ben ik het mee eens.

We zullen dus toch nog bepaalde inlichtingen mobtgven
aanleveren. Welke zijn volgens jou de belangrijkste

Aantonen welke zorgen er aan de gast geleverdvaijming die het
personeel gevolgd heeft, de samenstelling vareet £n zijn
multidisciplinariteit, kosten die gemaakt worderfunctie van de
behandeling van een patiént (andere specialisdgitese bij de zorg
moeten betrekken).

Zijn er jou voorbeelden gekend van goede praktifenje te
verantwoorden? Zoals bijvoorbeeld de ziekenhuitatisi.

Nu ik heb toch ook mijn bedenkingen bij een ziekesvisitatie. Nu
ik zou er niets optegen hebben dat de inspectieveek met het
dagcentrum komt meedraaien, aan den lijve ondematcer zich
afspeelt. Dat zou ze een veel beter beeld gevdrzddezinvoller zijn
mochten ze ter plaatse komen en ervaren wat e@entagm inhoudt
Ze kunnen dan in functie van wat ze op dat momient xragen
stellen, gesprekken voeren met vrijwilligers, veggkundigen,
gasten en familieleden.

Zou het voor jou kunnen dat je familieleden engasip bepaalde
tijdstippen bevraagt over de ervaren baten vamgéletuik van een
dagcentrum?

Ik vind dat niet ver gaan. Wij hebben ten andergasten boek waar
gasten en familieleden spontaan zaken in neergehriMensen
willen graag die inspanning doen. Ze doen het rdsepontaan.
Dat wordt misschien anders als je dat op een fameanier gaat
vragen?

Ja, misschien wel. Misschien moeten we daar cfaat&jn. Het gaat
volgens mij niet helpen als je gewoon een enquétefiier naar
mensen opstuurt of meegeeft. Dat gaat volgensietipwerken.
Sommigen denken aan een outcome-schaal, spedifiekkéelt voor
palliatieve patiénten. Zie jij daar iets in?

Nee, volgens mij gaat dat ook niet werken.

Vragenlijstjes bieden volgens jou geen soelaas?

Ik denk dat dat gemakkelijk kan onderbouwd wordewaringen in
de palliatieve eenheid hebben al uitgewezen datidatverkt. Zieke
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Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

mensen nog belasten met het invullen van vraggaesjsijkt me niet
correct. Om dezelfde redenen heb ik het moeilijkiznmen

het PST aan diagnostiek te moeten doen. Als psyobakordt ik
geacht daar sterk achter te staan, maar ik hetedaatoch wel mijn
bedenkingen bij. Ongeneeslijk zieke mensen hebbdare
prioriteiten dan het invullen van vragenlijstjds blen er echter wel
van overtuigd dat je iets kan doen met hun verh&an verlegt het
accent opnieuw naar kwalitatief onderzoek.

De kracht van vele gelijklopende getuigenissentrms
zeggingskracht. Als we die van heel Vlaanderen samagen, dat
zegt natuurlijk ook iets. Zou een overheid daarogéyg aan zijn? Is
dit een richting waarin we moeten zoeken? Is hettminstens even
moeilijk als het verzamelen van cijfergegevens?

Ach, nee. Dat denk ik dus niet. Ik zou veel lieverhalen van gaster
en familieleden sprokkelen dan cijfergegevens mmopteduceren.
Het is nochtans ook arbeidsintensief?

Ja, maar het is een totaal andere manier. Veebligmy

Kan jij me verklaren waarom gasten zo’n grote drelhapvaren om
naar het dagcentrum toe te komen, maar eens ze gepaoefd
hebben ze zo enthousiast zijn?

Mensen kunnen zich er niets bij voorstellen. Hetie van onze
collega’s is daarom zo krachtig. Mensen zien eemaevat het voor
andere gasten en familie betekent om in een dageené zijn.
(interview wordt onderbroken door een telefoonff®.kunnen er
zich dus niets bij voorstellen of juist wel, maandets heel negatief:
iets wat het absoluut niet is. Dat krijg ik dantmt eerste bezoek te
horen. Mensen verbazen er zich over. Het gelijt op een
ziekenhuis, het heeft ook niets van een rusto@tlishets heel
huiselijk. Ze zijn er over verbaasd dat ze er egarstje mogen
roken, dat ze er een pintje kunnen drinken. Datrze alle veiligheid
een bad kunnen nemen, enz... En dat dat allemaé& forigs
inbegrepen is, kunnen ze nog minder verstaan. [Bst@éebben dus
een erg vertekend beeld over wat een dagcentruratggale zorg is.
Het valt hen achteraf dan zo goed mee, dat ze @mbgveerd zijn
om terug te komen.

Nu, welke baten hebben mensen bij een bezoek aaslegeentrum?
Veel denk ik. Maar niet alleen de gasten, ook enssnog meer de
familie. Die zijn opgelucht omdat ze een dagje asttivorden van de
zorg. Het is dus ruimer dan alleen maar de zorg deaast zelf.
Familie vertelt me dat vaak. Nu, wij nodigen de ifimee uit naar
ons dagcentrum. Ze zijn dan voor een stuk gerustiged/aak
worden zaken ook opnieuw bespreekbaar. Kunnen kenza
openbreken en bespreekbaar maken. Thuis spardkeae. Spreken
zich niet uit over angsten en verdriet, uit bekommzeelkaar dan nog
meer pijn te doen. In het dagcentrum wordt dat gdyseerd, is er
een neutrale derde bij die het kanaliseert. Natddgcentrum
toekomen is ook een belangrijke stap in het veringdproces. Zo is
er een momenteel een man die een ongeneeslijkeifong heeft, die
zijn ziek-zijn niet accepteert, voortdurend zegdtlizt dagcentrum
niets voor hem is, maar ondertussen wel blijft konfiék zal de maui
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Interviewer:

Medewerker 3b:

Interviewer:

Medewerker 3b:

later die dag toevallig tegenkomen in de leefruivae het
dagcentrum. Niet dat het zo gepland was. Hij koontrraal op
woensdag. Dit interview is afgenomen op vrijdagrddag. Hij kwam

toevallig langs. Ik heb de kans niet laten liggerhem gevraagd voor

het interview.)

Je wil zeggen dat ze door naar het dagcentrumneekaneer op hun
‘verhaal’ komen. Het ziek zijn beter te dragerziser zich beter mee
kunnen verzoenen.

Het kan soms ook heel hard zijn. Zo is er onlargsand overleden.
Het kan niet anders dan dat zij geconfronteerd amordet sterven. IK
geloof nochtans dat ze er daardoor ook beter nmee tangaan.

En hier heb ik het nog alleen maar over de psydistbe
meerwaarde van een dagcentrum gehad. Maar ookt dgsisehe
vlak heeft het dagcentrum veel te bieden. Zo eeerALS-patiént die
thuis niet meer deftig kon gewassen worden endiietelijk in alle
veiligheid comfortabel een bad kan nemen.

Eén van de zaken die het RIZIV ons verwijt, is\watte weinig
medisch gericht zijn.

Misschien is dat juist onze sterkte. Niet onnodegimch tussenbeidé
komen. Enkel datgene doen wat noodzakelijk is. dredere dat is
toch wel heel erg kortzichtig. Psychiatrie is evéeneen
aaneenrijging van medische handelingen, maar voctitook door
het RIZIV gefinancierd. Ongeneeslijk ziek zijmneer dan alleen
maar fysieke defecten. Een weldoend bad, een deegdd massage
beschouw ik ook als medicinaal. Het is ook meerallen maar
technische prestaties leveren. Daarenboven gebdigenedisch-
technische prestaties ook, maar alleen datgenaawalzakelijk en
zinvol is.
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Interview B5

Interviewer:

Medewerker 3:

Interviewer:

Medewerker 3:

Interviewer:

Medewerker 3:

Interviewer:

Medewerker 3:

Interviewer:

Medewerker 3:

Interviewer:

Medewerker 3:

(voorstelling en introductie tot het gespreksonadp). Wie ben je,
hoe lang werk je hier?

Ik ben C, verpleegkundige en hier tewerkgesteldieiaienst
oncologie van het initiatiefnemend ziekenhuis. Daerk ik vanaf het
jaar 1986. Ik werk voltijds. En ik werk nu deelsj@lier in het
dagcentrum op de uitdrukkelijke vraag van de ktihipsychologe die
nu de verantwoordelijke is. Ik ben hier begonnedanember 2008,
na dat het dagcentrum gesloten geweest is. Ik ieelrteer tijd voor
de gasten. Het is een echte verademing.

Jullie zijn een tijdje toe geweest? Wat was daaeden voor?

Mijn collega is een tijdje uitgevallen. Zij komtrivienkort terug. Maa|
zij heeft het gevoel van gefaald te hebben. Hett Imést veel
gescheeld of het dagcentrum was gesloten geweesadgeen
aanvoer van patiénten. De verantwoordelijke artgeirziekenhuis
ondervond in het ziekenhuis weinig steun. Mijn eg moest zelf op
zoek naar patiénten. Zo werkt dat niet, hé. Datweisig
stimulerend. Nu is het veel beter georganiseerdiddantwoordelijke
arts nu is een huisarts en hij en zijn echtgenata @r echt voor.

Op dit moment zijn er ook veel gasten?

Zes is in deze ruimte echt wel het maximum. Je rooktiedereen
nog aan bod kunnen laten komen. Je kan ook nieslEwensen
tegemoetkomen en ik kan ook niet alles. Zoals estrwassage, dat
zal ik nog moeten leren. Ik krijg er binnenkort remn cursus over.
Wat zijn de belangrijkste redenen dat gasten nelagldgcentrum
komen?

De meeste zijn hier op initiatief van hun famile patiénten zelf
ervaren allemaal een grote drempel. Vanaf het modereze hier
zijn, zijn ze bevrijdt uit hun isolement. Want deeste zitten thuis
helemaal alleen. Vanaf het moment dat ze er varogébhebben,
willen ze zelfs meerdere dagen komen. Eigenlijk dristelligen we
twee zaken. De partner of mantelzorger verlichtedespatiént een
goede dag bezorgen. De meeste kijken er naar uieug te kunnen
komen. De eerste keren dat ze komen zijn ze bargedaver hun
ziekte moeten praten. Dat komt echter zelden Wéochtans worden
er hier ernstige gesprekken gevoerd, meestal ateerens alleen
zijn. De angst voor wat komen gaat, de tijd die heg rest. Het
houdt hen wel bezig. Soms komt dat ter sprake adwflie. Er
wordt over gepraat. En voor iedereen is dat andiéaiar ze
respecteren elkaars mening.

Je hebt gewerkt op een afdeling oncologie. Je ldert#at je daar
weinig tijd had voor de patiénten. Ook hier modijgbesteden aan
administratie. Wat vindt je daarvan?

Ja, we hebben er wel wat werk mee. O.a. de Wedkaasanvullen.
Wat moet naar jou aanvoelen de overheid echt weten?

Dat ze een keer meer langskomen en komen zierzeDegn
volledige dag met ons meelopen. Dat ze een kderkipoe gelukkig
mensen hier kunnen zijn. Ze mogen op hun onversdarhen. Ze
moeten zich niet aanmelden. Ze mogen zo komen.
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Interviewer: Dat is de enige manier waarop ze dit soort werk eahr waarde
kunnen schatten?

Medewerker 3: Ja, ze moeten het in volle activiteit zien. Ze reaeiok maar eens
met de familie gaan praten. Hoe die zich geholmeen.
Interviewer: Willen ze dat wel en is dat realiseerbaar? Zowagrehntegen het zier

zitten om de verhalen van gasten en familieledexemsoort
compilatie neer te schrijven?

Medewerker 3: Dat liever dan getallen weg te schrijven. Ik betegen. Maar ja, ik
weet dat je er niet aan ontkomt. Ook op het dagtempncologie
ontkom ik er niet aan. We moeten altijd maar mgertjes bezig zijn.
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Interview B6

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

(voorstelling en introductie tot het gespreksonaepy Kan je je
eventjes voorstellen?

Ik ben M., ben sociaal verpleegkundige met eemadga
verpleegkundige vooropleiding en ik werk hier sihés$ begin van de
RIZIV-conventie.

Vanaf 2001 dan? Jullie waren één van de eersteedag die zich of
die conventie hebben ingeschreven?

Ja.

Wat is jullie betrachting geweest?

Ondersteuning en zorg bieden aan mensen met eamslasdreigends
ziekte. Dat kan zowel kanker zijn als een neur@idye aandoening
als HIV. Ondersteuning geven in een moeilijke pagian hun leven.
Dat is natuurlijk ook wel heel breed. Sommigen vare gasten
komen uit een crisissituatie en hebben nog eenatagpatructuur
nodig of trachten een terugval te vermijden. Zgzéh het centrum
terug opzoeken. Vandaar dat wij spreken over ‘s’ zorg.

Nu, het initiatief ging hier uit van het ziekenhziis

Ja, maar dat kan je beter aan W. bevragen.

Wat is naar jou aanvoel de belangrijkste reden aar aen
dagcentrum te komen? En wie zijn jullie doorvereig?
Aanvankelijk was onze grootste doorverwijzer hédtatief nemend
ziekenhuis. Naarmate het initiatief ruimer bekeretdy kregen we
ook patiénten van andere ziekenhuizen. De laagdtedoral veel
doorverwijzingen van een oncologisch centrum wakatief jonge

mensen met hersentumoren behandeld worden. Oateegmum waar

AIDS-patiénten behandeld worden verwijzen regelgvdtior. Maar
evengoed huisartsen, sociale diensten, palliasapportteams. Ook
mond aan mond reclame speelt een rol.

Wat maakt dat mensen zo graag gebruik maken vaselgeentrum?
Waarom is jullie dagcentrum succesvol?

Ik denk dat daar een aantal redenen voor zijnligggn aan de rand
van een grootstad. Zeventig procent van onze gastanuit die
grootstad. Het ontbreekt hen vooral aan hechtaksooetwerken. He|
gaat vooral over eenzame mensen, alleenstaandasemmet weinig
familie of vrienden, mensen die de nodige mantglomtberen. In
verslagen van huisartsen lezen wij vaak dat merisérthuis kunnen
handhaven dankzij dit dagcentrum.

Dat is wel een heel sterk argument om het nut eadagicentra aan t
tonen.

Er zijn soms mensen die in eerste instantie emgntégn zin naar hie
komen. Ze moeten dan gestimuleerd worden door bharizelend
geneesheer, of de familie zet ze wat onder drukabmel overbelast
wordt. Eenmaal die drempel genomen is, zeggenjza adllemaal dat
het hun spijt dat ze niet vroeger naar hier toegekozijn.

Dat wordt zowat een rode draad door de verhaleralladagcentra.
Dus blijkbaar voor iedereen een hoge drempel. Watkindat die er
is en dat die zo hoog is?

Vanaf het moment dat het woord ‘palliatief’ wordligesproken, slaa
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Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

mensen al op tilt. De angst om te sterven zit dmporteld. De
diagnose verwerken is al moeilijk genoeg en alg zlan met

uw neus er het nog eens goed inwrijven dat jegiadfibent, is voor
de meeste mensen de maat vol. Ik kan me goed iadetdt mensen
dan afhaken. Wij horen van artsen dat dat één gaedkenen is
waarom ze het dagcentrum niet durven voorstellerzija bang dat
ze het vertrouwen schokken.

Het woord ‘palliatief’ is besmet?

Ja, en ik denk dat de palliatieve sector daartmeli aan meegewerkt
heeft door het als een mysterieuze verheven saarhieuw geloof te
promoten. Wij vinden dat verschrikkelijk. Doe gewodat is al
moeilijk genoeg. Elke verpleegkundige die begaaneas zijn of haar
patiént kan dat. Het is slechts het wat verschuixgmaccenten. Het
is gewoon en vorm van goede zorg. Dat is alles.néfen geen
geprivilegieerde positie in in de zorg. Men hekdt mythe zelf
gecreéerd. Dat heeft de palliatieve zorg geen geddan.

Nu, daar heeft de overheid ook aan meegewerkt.

Denk maar aan die eerste RIZIV-conventie of hefsttargforfait. De
overlevingsduur die men daarin vooropzette?

Ja maar daar wil ik nog iets aan toevoegen. Déapaf gedoe, zoals
ik het noem, ‘palliatitisch’, met kaarsen en hasdjasthouden enzo|
Respecteer toch de patiénten hun autonomie ertdletatniet zo.
Misschien zijn er mensen die dat goed vinden, nmaeerste instantie
is het aan ons om de autonomie van de patiénimelsten en hun te
helpen de stress van het ongeneeslijk ziek zijeréa hanteren zodat
ze zaken terug zelf kunnen opnemen. Dat negatedti van
palliatieve zorg proberen wij hier terug in eenandaglicht te
stellen.

Vandaar jullie bewuste keuze om jullie dagcentrsapportief’ ipv
palliatief te noemen.

Ja, en ‘supportief’ houdt de beide in, hé. Padifas te sterk
geassocieerd met het terminale.

Ja, ik deel die mening. Dat merk ik ook in de cotga met o.a.
PST’s.

Men creéert artificiéle scheidingslijnen. Wij hebldeet voordeel van
over een groot centrum te beschikken. Je zietdarrook de grootste
diversiteit aan ziektebeelden, ziektestadia, enet. ziin echt niet
enkel terminale patiénten.

Hoe verklaar je dat mensen die vaak toch heeligragk zijn, na het
overwinnen van de drempel zich de moeite getroasterot hier te
komen?

Omdat ze hier gewoon als een mens behandeld werdaret als eer
zieke. Hier wordt een andere sfeer gecreéerd.Hetlemaal niet
hetzelfde als in een ziekenhuis of op consult &ij arts. Dan zitten ze
echt in de positie van patiént. Hier niet. Wat miegneemt dat me d
medische en paramedische kant niet goed ondeegenemen. Hun
ziekte is een soort van vanzelfsprekendheid hieen@uitzondering.
Ze zijn echter meer dan alleen maar hun ziekte. ekte primeert
niet, maar is evengoed een stuk van hun zijn. idesr, niet minder.
Wij moeten wel te allen tijde alert blijven voortheedische. Het i
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Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:
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Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerkster 4:

Interviewer:
Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:
Medewerker 4:

geen kwestie van ze hier maar wat te laten rondlopeo, hé. Wij
hebben echt wel oog voor hun ziek zijn.

Vandaar vinden wij het zo stupide dat men in dapf®rtieve’ het
medische en paramedische zo onderschat.

Ja, dat is een kritiek die we van het RIZIV krijgen

Voor hen is dat iets dat we niet voldoende doenazrvan ze vinder
dat het onbestaande is. Terwijl dat dat wel gebeAitden op een
andere manier dan wat zij conventioneel gewoon zijn

Het RIZIV is prestatiegericht, aktes op nomenclatiiet opvolgen
van een ernstig ziekteproces blijft in dat denkeiten beeld.
Nochtans registreren alle dagcentra hun activitgiteaar is dat
onvoldoende overtuigend.

Nu uit de evaluatie heb ik gelezen dat het bijwakvoldoende
gebeurd. Ook omdat er bij ons altijd een arts aaigns. En erbij ons
ook verpleegkundige aktes gebeuren die in anderteaceiet kunnen
of niet gebeuren.

Zoals?

Bloedtransfusies geven, Zometabehandelingen, Pcatka
aanprikken en spoelen, ascitespuncties, bloedemijkénz...

Ja, jullie zijn ook verbonden met een ziekenhuest 2dals nog twee
andere.

Ja, sommige hebben dan ook het vooroordeel datordjs zouden
zijn als een daghospitaal en als ze hier op bekorlen zoeken ze
naar ziekenhuisbedden.

Wat maakt volgens jou dat de dagcentra zo moeizakend en
gefinancierd worden?

Gewoon, financiéle redenen. Bang dat wij te veahdeosten en dat
dit niet in verhouding is tot het aantal patiénde wij verzorgen.
Vooral ook het argument dat wij zouden moeten mssm onder
Welzijn, niet onder gezondheidszorg. Overhedendijbekvechten
over wie de middelen moet leveren. De Vlaamse Gesutap geeft
ons nu een beetje geld als expertisecentrum. Datligoed als
compensatie maar het is ontoereikend.

Is dat onze core-business?

Ik vind dat er toch wel bij horen. Wij steken déach ook wel heel
wat tijd in. Ik kan me echte moeilijk indenken @atin andere
dagcentra evenveel expertise is of dat ze everg@dspanningen
doen. En toch worden we allemaal evenveel betoeldaf gaat
echter over de verdeling van de subsidies en adaigseen ander pun
Een aantal mensen stellen dat de overheid eensrhe#t komen
kijken naar wat er in de dagcentra gebeurd. Nuzijertoch al heel
wat politici komen kijken en ook het Agentschapiesr op bezoek
geweest. Men heeft zich toch genoeg kunnen vergewigan de
werking van de dagcentra.

Je moet echter wel eens goed nakijken welke beVvselgoh deze
ministers hebben. We moeten daarin niet naief Bgnmeeste zijn
direct enthousiast.

Welke mensen moeten we volgens jou uitnodigen?
Ambtenaren van het RIZIV. Maar ja, die gaan liewerder op

statistieken. Zij hebben vooral oop het kostenbesparende asp
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Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Zoals het tegengaan van therapeutische hardnek#tighls je
bedenkt hoeveel mensen wij hier uit het ziekenhaisden, dat
zouden we moeten kunnen aantonen.

Vind je dat we zelf valabele beoordelingscritenmeten
vooropstellen?

Ik vind dat niet. Dat hebben we al voldoende gedZarblijven
echter hameren op andere aspecten zoals naar ivmesen
onvoldoende ligdagen en te weinig medische intereenDus willen
ze ons onderschuiven in welzijn. De budgettenddar al heel
beperkt. Van wie moeten ze daar geld wegnemen? De
gehandicaptenzorg, van de verzorgingstehuizen neaal tekorten
zijn? Nee, ze zouden rekening moeten houden mebsten die wie
uitsparen door het voorkomen van dure en zinlobahéelingen en
onnodige heropnames in ziekenhuizen.

De thuisbegeleidingsequipes zijn reeds veel vroedemnd en
gefinancierd. Nochtans leveren zij ook geen tesdie prestaties,
moeten ze zelfs vermijden en overlaten aan deatigisDienen die
eerste lijn enkel maar te adviseren en te onderstelBesteden
behoorlijk wat tijd aan psychosociale begeleidiag palliatieve
patiénten. Toch worden zij volledig door het RIZjgfinancierd?
Hun opdracht is duidelijker dan de onze. Ze weid@k in opdracht
of mits goedkeuring van de huisarts. Zij komen dlijker in beeld.
In de RIZIV-conventies was er toch eveneens eetetijke
overeenkomst met de huisarts. Hij moest toch toasiag geven?
Dat zou nog altijd kunnen. Niet dat dat voor migalnut moet, maar
het zou kunnen. Dat zou één van de criteria vasgelmkomst kunner
zijn. Wij blijven ten andere die voorschriften vd@ conventie zovee
mogelijk respecteren. Onze werking en onze vistaedoor niet
veranderd.

Stel dat we van nul moeten beginnen en zelf eerst@dot
verantwoording mogen formuleren. Welke criteria apu
vooropstellen?

Patiénten met een ongeneeslijke aandoening (decticies zouden
belangrijk blijven), het criterium ‘moeilijke pemi@s’ in het leven
(zelfs al blijft dat erg subjectief), ...

Zou het volgens jou kunnen dat er regelmatig bengag over de
waardering van de gebruikers en hun familie?

Dat is maar in zoverre nuttig indien ze er echt maken luisteren.
Als ze dat één keer gehoord hebben zouden ze gemuetgn weten.
Ze moeten dat niet elke keer opnieuw doen. Alsrdat hen geen
criterium is, dan haalt dat ook niet veel uit. 4@ klan nog heel veel
sentimentele verhaaltjes opdissen, veel verschdaaniet maken.
Zijn het alleen maar sentimentele verhalen?

Het zijn natuurlijk niet alleen maar sentimentedehalen, maar wat
beroert een overheid? Indien je inwerkt op hunisentt, gaan ze
daarom dan toehappen? Ik geloof het niet. Ik vied cat ge alleen
op het sentiment moet inwerken. Het moet ook ragbrijn. Komen
onze inspanningen ten goede aan de patiént ofdieafweging
moet gemaakt worden.

Nu daar wil ik toch wat meer duidelijkheid over.rffalen gaan voc

122



Medewerker 4

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

Interviewer:

Medewerker 4:

mij niet alleen over sentimentaliteit of gevoelenslfs tevredenheid
vind ik nog iets te vrijblijvend. Duidelijker vintk welke baten
mensen erbij hebben. Dat mag toch ontdaan zijremansentiment,
niet? Ik heb het zeker niet voor sentimentele \adtjes.

Nu, dat bedoel ik niet. Ik heb alleen maar mijnjfels of verhaaltjes
een overheid hun standpunt laten herzien.

Is er een manier waardoor we de baten voor famiiemgeving
zichtbaar kunnen maken?

Ja, door bevraging, kwalitatief onderzoek. Datl isesn aantal malen
gebeurd door studenten van een sociale hogesdbdeteen spreekt
zich positief uit over het dagcentrum. Het heeft bgvoorbeeld
geholpen om de thuiszorg uit te houden.

Heb je de indruk dat de registratie die wij nu géten goed in beeld
brengt wat een dagcentrum doet?

Er zijn een aantal zaken die ik waardevol en conia. Het profiel
van de gebruiker, de ICD-10 code. Op zich mag taal blijven
bestaan. Dat zijn zeker waardevolle gegevens. Maarde rest? Het
is ook daarom dat wij in het jaarverslag ook alégh beschrijvend
gedeelte bijvoegen waarin zo goed mogelijk omsamevordt wat er
hier gebeurt. Registratie van hospitalisaties demen tot
hospitalisatie vinden wij belangrijk, de plaats wesnand
uiteindelijk overlijdt. Het blijft echter de vraaget wat ze die
gegevens kunnen vergelijken. Wij zijn ervan oveduiat wij
mensen uit het hospitaal houden. Voor ons is d&taar als een
klontje. Maar wij kunnen dat niet staven en hetIRIKan dat
volgens mij ook niet.

Denk je dan aan een vergelijkend wetenschappeiiglezoek?
Ja, we proberen momenteel middelen te krijgen onaunel die de
studie Economie en Zorg doet aan de VUB, zo’n stigliaten
opzetten. Nu stel dat daaruit komt dat het dagaentoch kost aan de
gemeenschap, dan nog hopen wij dat dat onderzowdcad dat het
zinvol is. Het is niet alleen het economische dHt t

Het klinkt misschien cynisch. Maar wij zijn er vawertuigd dat een
aantal van de gasten reeds overleden zouden @ghten ze hier
geen opvang gekregen hebben. Dat heeft de gemagnisclerdaad
geld gekost. Waren ze vroeger overleden, die kastlvespaard
geweest.
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Interview C1

Interviewer:
Vwl:

Interviewer:

Vw 1:

Interviewer:

Vw 1:

Interviewer:

Vw 1:

Interviewer:

Vw 1:

Interviewer:

Vw 1:

(voorstelling en doel interview)

Wel ik zou zeggen, ge ben in zekere zin door Gadween. Ik heb
me daar ook zorgen over gemaakt. Ik ben hier 2&l&gig. Hier bij
de mensen kunnen zijn is een privilege. Niet al@ematuur, maar d
mensen zelf die hier komen zijn zo blij en die feruhier op. Ze

moeten wel een kleine drempel over, maar eenziglaze hier graag,

De overheid wil blijkbaar niet graag financierendahhet voor
‘pasters en nonnen’ is en die hebben geen geldnEekn wat
onduidelijk verhaal over de Loge volgt. Ik neem hietr niet verder in
op). Een volksvertegenwoordiger heeft het voorearaak
opgenomen. Moesten wij als vrijwilliger niet komele, dagcentra
waren al lang opgedoekt.

De meeste hebben inderdaad maar één betaalde &radhn is die
nog niet volledig gefinancierd.

Ik vind het ongelooflijk. Dat zo iets niet door eeverheid beter
gefinancierd wordt. Moest dat niet bestaan, de erezsuden thuis
zitten en ze zouden heel wat missen.

Veel mensen vragen me: hoe houdt je dat vol. Wktijg hierdoor
heel veel kracht door zo iets te doen.

Wat laat mensen naar het dagcentrum komen en vwalitdat ze er
gebruik van blijven maken?

Er is drempelvrees, maar er zijn er maar een jrade vijf jaar dat ik
hier werk heb ik maar één iemand gekend die afgglimeEen keer
dat ze over de drempel zijn, hadden ze het gevemIwoeger te
moeten komen. Wat er hier ook los komt, wat in gewekt wordt,
het creatieve. Mensen beginnen te schilderen drepga het soms in
eerste instantie met tegenzin, maar krijgen al daamaak te pakker
Wat uit die mensen nog loskomt is vaak onvoorstellddet is echt
goed om hier te zijn. En ik hoop verdorie dat heg lang zal
meegaan en dat we niet meer teveel moeten spardérindelijk de
wijsheid zou komen en dat er iets met recht naamoag komen.
Wij krijgen soms ook moeilijk uitgelegd waarom weg doen zinvol
is.

Ik denk dat het toch wel zeer goed begrijpen, rdaaee het trachter
te temperen. Willen ze het dood doen? Waarom tockeigerig zijn
om middelen te geven aan een deugddoend project?

Eén van de argumenten van het RIZIV is dat hetavet
gezondheidszorg gaat en dus niet met die centehgateancierd
worden. De gemeenschappen zouden die kosten nuraigen.
Awel, dat de gemeenschappen dan die kosten dregeiRIZIV zou,
als hen duidelijk gemaakt wordt wat er hier gebewellicht wel met
geld over de brug komen. Nu, als ze het echt datenndan draaien
ze de geldkraan toch toe hoor. Ik ben zo gelukhigethdelijk iemand
een oplossing aantracht te geven.

Ik probeer inderdaad met de nog bestaande dagcerdsh
cijfermatig verantwoorden tot een andere verantdiogsvorm te
komen. Het is de kwestie hoe we dat dan wel kunnen.

-

In eerste instantie zijn het geen verhaaltjes.Z@ahaar naar hie
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Interviewer:

Vw 1:

Interviewer:

Vw 1:

Interviewer:

Vw 1:

komen en ne keer zien. Dat ze ne keer komen larstem zien wat er
zich hier afspeelt. Ik nodig ze uit. Het is somst e geloven,
ontroerend...

Wat een wijsheid dat er soms uitkomt. Ik moest ogéaiemand naar

hier toebrengen. De zeven meter van de parkingdeaoordeur was

een hele inspanning. De man stopt en zegt tegefikimoet me toch
niet haasten, ik heb nog de hele eeuwigheid voprnis nodig de
mensen van de overheid maar uit . Dat ze het kdralaven en de
grootste baas het eerst, hé. Dat hij hier komtszeiahl zoveel mense
hier geweeste zijn om te zien wat er hier eigergjgkeurt.

Ik hoor je zeggen: mochten mensen die over de aikgren de
financiering gaan, hier komen kijken, er zou gesbfeem zijn.

Ja, we zouden automatisch onze erkenning en ordaetan krijgen.
Dat spreekt naar mijn aanvoelen vanzelf. Nu ,aétge@ wil kopen
moet je centjes hebben. Ge gaat niet naar hetvgaoemhuis inkopen
doen en pas morgen gaan betalen. Ik hoop eche dajg opzet
slaagt, want de dagcentra zijn het echt waard.

Ik werk zelf in een Dc en we delen deze ervarikgdek echter naar
een gepaste taal om dat duidelijker te maken.

Dat ze komen zien. Kom en zie. Ze mogen hier koomgrtroleren.
Wel we hebben dat nochtans al vaak geprobeerdchéfdipen foto’s
van de verschillende ministeriele bezoeken.

Ja, ministers? We moeten de personen hebben v&iZist Zij
hebben de centjes in handen, niet de ministers Ww&en die er nu
van. Die komen en gaan. Zij moeten natuurlijk weitcoleren en
eerlijk verdelen. Kom en zie.
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Interview C2

Interviewer:
Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:
Vrijwilliger 2:
Interviewer:
Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

(voorstelling en introductie) Kan je jezelf evestportellen?

Ik ben Zr. DB. Ik heb 30 jaar in het onderwijs gekieBen lange tijd
beheerder geweest en vervolgens aan het Bisdomnga&an. Ik had
dan ook vele contacten o.a. met de congregatiaatiede basis lag
van dit dagcentrum. Dit werk boeide mij en ik zet nu één dag in d
week in voor de gasten van dit dagcentrum. Ik viiek nu een
viertal jaar.

Ik doe het heel erg graag. Ik krijg veel waardenag de collega’s er
de gasten. Zij stellen vooral luisterbereidheid@grijs en ze zijn
ook heel gevoelig voor kleine attenties. Ik moastanvang toch wel
wat wennen. Ik kom uit een geheel andere sectaleforijs)
Prachtig. Je kan gezien je leeftijd ook terugvatiprheel wat
levenservaring. Wat maakt een dagcentrum palliatesrg zo
bijzonder?

Mensen die zich door hun ziekte in eerste instamiledig
afgeschreven voelden, komen hier terug tot huntrétst doet hun
zichtbaar deugd. Er wordt naar hen geluisterdeltent mee. Hun
familie komen tot rust en voelen zich gesteundetedn voelt zich
terug met elkaar verbonden. Ze voelen zich geboifekunnen hier
dingen kwijt die ze elders niet kwijt kunnen. Ikdhieier een dame
gekend die erg gesloten was. Na een tijdje begdraar
levensverhaal te vertellen.

Je hebt al een aantal grondige redenen genoemdmwaaensen
graag naar hier toe komen. Zijn dat de belanggajkst

Wij proberen altijd aan te sluiten bij de leefwidrean de gast, ze e€
aanknopingpunt te geven. Ook te erkennen dat mehie¢ goed gaat
Wij proberen dat niet weg te stoppen.

Voor een aantal is het belangrijk dat ze hier lotgen ontmoeten. Z¢
kunnen aan elkaar verhalen kwijt die ze moeilijk aaderen kunnen
vertellen. Soms zelfs moeizaam of niet bij eenrgarkwijt kunnen.
Het haalt mensen uit hun isolement?

Ja, heel zeker.

Zijn er nog andere redenen die mensen aangeven?
Ontspanning, al is het maar samen koffie drinken,gannenkoek
eten. Het brengt hen in een andere wereld. Eerldveieeniet meer
gecentreerd is rond hun eigen situatie.

Een beetje paradoxaal toch? Ze vergeten hun eigkrzim terwijl ze
hier volop met ander zieken geconfronteerd worden?

Ja, nu de meeste zijn erg gesloten als ze hieotoek. Het kost wat
tijd en vertrouwen voor ze over hun ziek zijn kunmpeaten. Na een
tijdje ben je echter erg op elkaar gesteld. Woedtrheer een
vriendschapsband. Je komt pas dan echt bij dieendranen.

De grens wie hier te gast is en wie hier werkt woskhg. Wat mij
raakt is dat er hier zo’'n fijne mensen toekomenallg lagen van de
bevolking. Er zijn er ook die vroeger een hele hsigéus hadden. Ny
zijn ze een mens tussen de andere mensen. Toch reech
gerespecteerd voor wie en wat ze ooit geweest zijn.

Mocht dit dagcentrum er niet zijn, zouden ze dandar mens zijn?

2N
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Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Vrijwilliger 2:

Interviewer:

Daar ben ik zelfs van overtuigd. Zij hunkeren omamdit dagcentrum
te kunnen komen. Door hun ziekte kennen ze eee g@mizaamheid
Die wordt hier opgeheven. Hier zijn ze niet uitgeyeerd.

Ik hoor in alle gesprekken die ik gevoerd heb ddeghema’s
terugkeren: aansluiting, geborgen zijn, het telagreens aanzien
worden. Diegenen die hier werken, families en gastearen dat.
Hoe komt het toch dat we dat niet zichtbaar kunmaken aan onze
overheden? Falen wijzelf? Maken we het niet opgeste manier
duidelijk? Hoe zouden we dat volgens jou beter kmntoen?

Dat is een hele moeilijke vraag. Wellicht wil earedheid een
duidelijker beeld wat hen juist zal kunnen kos¥oor deze zorg
moeten er ook bijzondere inspanningen gedaan woAles het
maar de inrichting, het zorgaanbod, enz... Koken gekt, hé.

Wij zouden ook beter naar buiten moeten komen. &ieg die hier
zijn die vinden het meer dan in orde. We moeterbdtdr aan de
buitenwacht uitleggen. Meer naar buiten komen metwerhaal.

En naar de overheid toe? Naast de verantwoordinglgdinanciéle
middelen?

Blijft een moeilijke vraag. Ik heb de indruk dat olerheid bijna
uitsluitend rekening houdt met het aantal mensemebruik maken
van het dagcentrum en dat ze dat tot op hedenitegmnenden. Wat
kunnen we daar tegen inbrengen? Uiteindelijk isrvopwat hier
gebeurd het belangrijkste. Maar daar schieten eiehaird mee op.
Misschien moeten we de relatie tussen ziekenhuglagoentra wat
beter verzorgen, patiénten vroeger van het dageeriiten gebruik
maken. Misschien moet het allemaal nog wat groeien.

Ik kan dat beamen. De meeste dagcentra betrachterok. Ik hoor je
zeggen dat de overheid aarzelt omdat er nog tegvgébruik wordt
gemaakt van de dagcentra, dat er aan die beh@aftéagcentra
palliatieve zorg mag getwijfeld worden?

Soms denk ik dat wel eens. Men moet echter ookamgvdurven
stellen waarom er nog zo weinig gebruik wordt gethaan de
dagcentra.

Zouden we de overheid moeten vragen deze zorguoeari
ontslagprocedure van ziekenhuizen in te bouwen?

Dat weet ik niet. Het mag alleszins meer in dedtjkomen. Ik heb
hier een mevrouw gehad die zieker werd, heropgenameed in ons
ziekenhuis en zelf initiatief heeft moeten nemenawardag hier
naartoe te mogen komen. De ziekenhuisafdeling poit melf op het
idee gekomen zijn. Misschien brengt dit je op aadeéeeén. Ik heb
eigenlijk geen andere ideeén meer. Ik ben er welovartuigd dat
moesten deze dagcentra wegvallen er een groot gemigijn voor
een heel aantal patiénten. Er zouden er heel wi eenzaamheid
verdwijnen.

De meeste patiénten hebben geen stem?

Nee, en drempels om bijvoorbeeld naar hier te konjargroot. Er
bestaan ook veel vooroordelen over palliatieve.Z@rgeb het bij eer
medezuster ondervonden. Mensen zijn bang voor betdv
‘palliatieve zorg'.

Moeten de naam dan maar veranderen naar suppoiageentra?
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Vrijwilliger 2:

Ik vind het een zinniger woord. Misschien maaktdwit duidelijker
wat we doen. Ik ben er alvast voorstander van.
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Interview C4

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:
Vrijwilliger 4:

Interviewer:
Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

(voorstelling en introductie gespreksonderwerp) eaje even
voorstellen?

Ik ben L, apotheker geweest en sinds 1999 naarrégre verhuisd.
Ik heb nog een tijdje deeltijds gewerkt en had wagtijd over voor
vrijwilligerswerk te doen. lk ben dit soort vrijiderswerk eerst in
een andere organisatie gaan doen. |k ben daaijaaegeweest. Toe
werd dat dagcentrum gesloten. Daar heb ik mijnte@verkervaring
als vrijwilliger gehad. Je bent voortdurend in @mttmet de gasten.
Het zijn dan wel zieke mensen, maar dat speelindiédijk geen rol.
We waren gewoon bezig met de dingen van alle #&dgr daar ook
de dingen doen die me boeide, o.a. voorlezen, iemdBat
wandelen, dat doe ik nog. Dat is hier één van hmofdactiviteiten.
Ik ga de mensen ook afhalen en brengen. Een aota.igén van de
plaatsen waar heel wat verhalen loskomen.

Dat is een ervaring die één van onze vrijwilligeok deelt.

Ik vervoerde eens een vrouw van achtentwintig j@aminaal ziek,
met een buik sterk opgezet door ascites. Zij wastiem jaar ziek
geweest, de helft van haar leven. Bij het naar breagen vroeg ze
me of ik met haar wat meer Nederlands kon aanl&ems drie
maand later gestorven. Toch wou ze die inspanroggioen. Het
hield haar aan de gang. Voor haar was dat nogespectief. Dit is
een voorbeeld van omgaan met zwaar ziek mensererSai@t hen
blijven vooruitkijken. Ook MF is zo iemand waanilat dichter
bijsta. Woensdag gaan we ze met twee halen, waetrsugeraakt ze
niet meer beneden. Ze weegt nog maar 38 kilo. ieon& nog eens
graag naar de zee gaan. Ik dacht dat nu eind mea@rganiseren
omdat het dan soms als wel eens goed weer karNzijrzij vond dat
te vroeg. Ze wil liever eind april gaan. Maar dazé er misschien a
niet meer. Ik heb geleerd dat dat hun manier isr@hhun ziek zijn
om te gaan.

Hoe ben je uiteindelijk hier terechtgekomen algnitliger?

Dat is misschien wel het belangrijkste voor eercdagum
palliatieve zorg. Dat moet gestuurd worden door een
hoofdverantwoordelijke, liefst een arts, bijvoorloeeen oncoloog. E
liefst met volle enthousiasme erin staat. In mpnige dagcentrum
was er een conflict ontstaan met de directie eartde Zij is dan ook
weggegaan en wij hadden geen hoofd meer. En hetnebket
dagcentrum gedaan. Ik had natuurlijk al wel gehoam hier. Een
patiént van 23 jaar maakte toen gebruik van de tlageentra. Zo
kende ik dit dagcentrum reeds.

Je hebt dus als vrijwilliger in de twee ervaringgepouwd. Je ben d3
ook goed geplaatst om me inzichten te geven waarensen naar
een dagcentrum toekomen.

Eén van de belangrijkste groepen die aangesprokedt wm tot hier
te komen zijn de alleenstaanden. Dat is misschedmegentig
procent van de mensen die naar hier komen. Diedmebier het
meest te winnen. Lotgenoten samen brengen is éedeva
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belangrijkste doelstellingen. Zij vinden dan blasr steun, begrijpe
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Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

elkaar ook heel goed. Zo ontstaan er hechte vraagsbanden. Op
den duur kunnen ze bijna niet meer anders danhiaate komen.
Het wordt een beetje familie.

Voor de meeste mensen is het moeilijk om een ekestenaar het
DC te komen?

Ik kan me daar wel iets bij voorstellen. Ik houd éan beetje in het
00g. Als hier iemand voor de eerste keer komt,ilaa¢ het
dagcentrum zien, stel ze op hun gemak. Vaak neam @ eens mee
op wandeling. Daar kunnen ze dan al eens hun esrdtaal doen.
Soms is de eerste indruk overweldigend. En hetkamook wel erg
druk zijn.

Welke baten hebben mensen bij het dagcentrum?

Dat is wat moeilijk om dat empirisch vast te stellPat is moeilijk
beschrijfbaar. Ik moet het wel haast doen met veeldjes, verhalen.
Een vrouw rond de vijftig, verpleegkundige in eeaaj universitair
ziekenhuis waar ze meer dan vijfentwintig jaar gaderkt, kreeg
een ongeneeslijke degeneratieve aandoening. Haaliteit ging
achteruit en ze moest meer en meer geholpen waZeéemad haar
verzoek tot euthanasie op papier gezet. Als zeallaa en iedereen
afhankelijk werd, dan wou ze niet meer verder le¥gmeen
namiddag hier in het dagcentrum zag ik dat er itedfuimte één en
ander klaargemaakt werd voor een receptie. Haémgravas die dag
ook meegekomen naar het dagcentrum. Ik ging meaaeial menser
gaan wandelen en ook haar partner ging met onslkesgst
natuurlijk niet waarom hij meeging, maar dat ging verder niet aan|
Na de wandeling zette ik me naast zijn echtgenotneniddellijk
werd me duidelijk waarom ze een receptie hieldn@m van iederee
afscheid, want haar euthanasie ging uitgevoerd evorDe partner
was mee gaan wandelen omdat het allemaal wat \ezel w

Door je vele jaren vrijwilligerswerk heb je wellichientallen van dit
soort anekdotes. Ik ben op zoek naar een anderemvam
verantwoorden aan de overheid.

Ja, met verhaaltjes ben je niks, hé.

Ik weet het niet. Ik vraag me af of we met die abeh niets
structureel, systematisch kunnen doen?

Ik geloof dat bijna niet. Nee.

Volgens jou zijn we gedoemd om alles in cijfertjedlijven vatten.
Ja, de zaken die we hier doen zijn niet echt teenat

De dagcentra zoeken echter wel naar erkenning.

Onze beste pleitbezorgers zijn natuurlijk onzegrdén. Zij kunnen
het best aangeven waarom dit dagcentrum voor héelaogrijk is.
(geeft nog een voorbeeld van een wat oudere gasiadi het
dagcentrum gebruik maakt en die helemaal opleeft di@r te
kunnen zijn)

In plaats van enkel op cijfermateriaal te sturem de overheid meer
gebruik moeten maken van de ervaringen van geba#kéou een
overheid voor jou zo ver mogen gaan door een aketlper jaar
steekproefsgewijs mensen te bevragen?

Ja, ze zouden moeten proberen in contact te koreéderpatiénten.
Niet noodzakelijk met ons, de vrijwillirs of de vaste staf. Ma
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Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

Interviewer:

Vrijwilliger 4:

gewoon in gesprek gaan met de gasten. Ze ookitiet aiitmelken’
hé, gewoon vragen in een kort gesprek wat een dagoe voor hen
betekent.

Jij hebt meegemaakt dat een dagcentrum moet sliitehbetekende
dat voor de gasten en wat zou dat betekenen maadgtentrum de|
deuren moet sluiten?

Het zou de buitenwereld nauwelijks opvallen. Wesiden maar een
heel klein groepje mensen. Diegenen die het kekngen hier een
vijfsterren behandeling. Zij zouden dat moeten emnss

Mensen die goed omkaderd zijn, hebben die een dagoe nodig?
Die hebben ons minder nodig.

Het is dus uitgerekend de groep van sociaal zwakkeie zou
getroffen worden? Een politiek weinig interessagrteep.

Het is inderdaad een marginale groep, dat is jdHist.is moeilijke
materie om de voordelen ervan in cijfers om teeretMensen die
drie jaar na kanker overleven, worden genezen gie@etar wat zegt
dat over dat leven? Alles wordt afgewogen in kwiaitén. Wij
ijveren hier voor kwaliteit, voor het beleven vammoment zelf.
Welke kwaliteit win je door toedoen van chemothesdpee
maanden langer te leven, maar je twee maanderliglenvoelen?
Toch moeten we ons steeds met kwantitatieve gegeven
verantwoorden.

Toch probeer ik daar zoveel mogelijk afstand vamet@en. Ook voo
mezelf. Dat is toch zo relatief. Ik kan morgen é&akker krijgen.

Ik wil zo stilaan afronden. Zijn er nog zaken ddame absoluut wil
vertellen?

Ja, ze zouden maar een keer de moed moeten hetobesno
vergelijking te maken. Hier in de grootstad eerr ks ziekenhuis
binnenlopen en op een afdeling oncologie en ggkarkhoe mensen
zich daar voelen. En dan eens grondig bevragegdsten het hier
vergaat. Een keertje kijken waar er de meeste taiialian leven is.
In een ziekenhuisafdeling is iedereen bezig mateigen ding, hier
niet. ledereen is op elkaar betrokken, met elkagaan.
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Interview D1

Interviewer:

Gast 1:

Interviewer:
Gast 1:
Interviewer:

Gast 1:

(inleiding tot gesprek met gast).Waarom kom je regar dagcentrum
Dat zijn serieuze vragen die gij stelt. Ze beklamtode nood aan he
dagcentrum. Als gij die kan oplossen, kunt ge zegdeer is er nood
aan een dagcentrum. Ik ben kankerpatiént. Ik hetwietig
operaties achter de rug en tussendoor nog eerl apntanes in het
ziekenhuis. Ik ben sinds 1996 weduwnaar. Mijn ezhbge was reeds
acht jaar ten voren opgenomen in een RVT wegenrse#de van
Alzheimer. Ik heb dus reeds veel vroeger voor niezehaar moeten
zorgen. En nu wil ik die zelfstandigheid bewarerandoe daar
anderen vaak pijn mee.

Hoe bedoel je dat juist?

Met mijn wil op te dringen.

Ok, je wil nog een aantal zaken zelf doen, maapdkt soms
verkeerd uit.

Zoals deze ochtend. Het ging over het woordje hutkdrad
bijvoorbeeld een woordspeling gemaakt op de naandealirecteur.
Ik ben soms, zoals ze dat zeggen, wel eens eaesutopper. Al er
iets me niet aanstaat dan zeg ik dat. Maar nu teaiagje vraag. Ik
ben hier gekomen op aanraden van het VLK. Ik bgarenlang
fondsenwerver voor geweest. Ik had net een vegabegen over de
opening van het dagcentrum hier. Maar ik vond ngete@ezond.
Toch heb ik maar getelefoneerd. Ik mocht onmidgtelomen voor
een gesprek. Ik had het rapport van mijn ziekteogrimee. Ondanks
dat mijn huisarts het nogal vroeg in mijn ziektdgaian vond, heeft hij
zijn toestemming gegeven en mocht ik komen. Ondseto heb ik
vier operaties doorstaan waarbij bij de laatstelbliat er niets meer
aan mijn aandoening kon verholpen worden. Op dahemd heb ik
aan mijn huisarts gevraagd of er nog bezwaar wakiermaar het
dagcentrum te komen. Ik heb hem echter niet vaed gelaten. Mijn
besluit stond immers vast. En zo ben ik hier gardak dat is
ondertussen vier jaar geleden. Dus het moet zijhelshier goed is,
hé. Ik leef nog en ik kom nog altijd naar hier. dehier gezond
tussen de bossen.

Ik ben weduwnaar. Ik zit veel alleen. Je kinderem&n wel langs,
maar die hebben ook hun werk en hun huishoudeaDeer week
dat ik naar hier kon komen heeft me uit de eenzaaigehouden.
Nu kom ik zelfs meerdere dagen per week. Ik voehméerug goed
in mijn vel. Het is als een kind dat naar de fo@agngaan. Zo kijk ik
naar de dagen hier in het dagcentrum uit. Ik karhi®eeen beetje
uitleven in gedichten en leugens vertellen. Ik trebhier nog eens
kunnen uitleven in het vertellen van een verhaatleo einde. Na zeg
weken ben ik ermee moeten ophouden omdat iedesteofde dat
het echt gebeurd was. En plezier dat we gehad hebbe

Ook belangrijk. 1k vergeet hier mijn ziekte. We wen ook niet als
dusdanig behandeld. 1k voel me hier in eerste migt@ewoon terug
mens. Ik word aanvaard. Dat is grotendeels te daa&a de
vrijwilligers. Ik ben nu in het patroon van een &ilagen naar hier

)

—

U7

komen vergroeid en ik voel me er goed bij. Ik hebgjaar vier kee
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Gast 1:

Interviewer:

Gast 1:

Interviewer:

Gast 1:

in het ziekenhuis gelegen, maar ik keek telkengastr het
dagcentrum. Ze konden me daar dan ook niet largetdn dan striki
nodig.

Wat zou het voor jou beteken, mocht het dagcentmamten sluiten
of nooit bestaan hebben?

Ik heb het er vorige week nog over gehad met de
hoofdverpleegkundige. Ik heb thuis ook wel veephiflaar het zou
toch niet helemaal hetzelfde zijn. Ik zou op zoegaan zijn naar iets
anders. Ik had wellicht veel meer hulp thuis nagipad. En dan
nog...

Je hebt ervaring gehad met je opname van je edftgeneen
rustoord. Was dat voor jou een oplossing geweest?

Neen, ik daar teveel gehoord en gezien. Ze hebljerechtgenote
eigenlijk tijdens één van mijn opnames geeuthamds#dewas er niet
om haar eten en drinken te geven en ze is in dieqeegestorven.
Wellicht aan ontbering.

Dat wekt weinig vertrouwen als je er zelf naarzoa moeten.
Weinig? Geen!

De overheid is niet erg geneigd om de dagcentegkennen en te
subsidiéren. Wat zou er volgens jou moeten geb&uren

Ze zouden middelen moeten verdelen over de dagcamato van he
aantal mensen die er naartoe komen. Diegenen dieggesten
hebben, kunnen ook geen centjes krijgen.

(Korte uiteenzetting over de huidige stand van aake

Ik heb hier gefigureerd in een filmpje om aan derbeid duidelijk te
maken wat er in de dagcentra speelt. Dat was veigpiogramma
Koppen op de VRT. Ik weet niet meer precies wanrndear ik ga je
adres opschrijven. Ik laat het je weten. Nu allesnia het uitzenden
van dat programma heeft de provincieraad onmidkiédlien weten
dat ze voor drie jaar gingen subsidiéren in afwiaghtan een
definitieve oplossing. Maar ze is er nog niet,Gé.moet natuurlijk
de juiste personen kennen.

De dagcentra zouden volgens jou moeten gefinanaierden
afhankelijk van het aantal gasten. Er zijn afgexi@m het aantal toch
ook een aantal vaste kosten, zoals een minimasepeels
omkadering, zorglast, enz...?

Ja, zoals vroeger de scholen gefinancierd werdsdnjiald ik toch.
Maar ge hebt natuurlijk ook verschil tussen de dage. Er zijn vaak
heel zorgbehoevende gasten, de andere keren tign dander.
Volledig bedlegerige patiénten horen hier echtet thiuis. Dat drukt
de stemming en het is er hier niet op berekendnGet toch nog een
beetje uit de voeten kunnen. In 't begin was eropgesteld dat ge
nog maar een paar maanden te leven mocht hebbanzipaze nu
hopelijk vanaf gestapt. Nu, er zijn ook mensenhige ook maar een
keer geraakt zijn. Te lang gewacht hée.

Zelf ben ik een aanspreekpunt voor de kankerpa&tévan mijn
gemeente. Dat helpt ook. Ik haal ze over de stoeepaar hier toe te
komen. Ze horen dat ook best van een ander kaatik&np Want het
is niet alleen lichamelijk ziek zijn. Het zit ook de kop. Ik heb ook

—

mijn dagen dat het mij niet goed gaat, maar ik wettk dan teru
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Gast 1:

Interviewer:
Gast 1:

naar hier kan. Dat helpt enorm.

Ik hoor je duidelijk zeggen dat je door het dagnenteen doel in je
leven hebt gekregen.

Ja, als ge wilt babbelen, moet ge minstens iemabtddn die wil
luisteren. En dat kunnen ze hier goed.

Diegenen die hier voor de eerste keer komen, kuaearaantal kere
over hun ziek zin spreken. Maar al rap komen zchter dat er over|
nog veel andere dingen kan gepraat worden.

We komen hier morgens binnen, starten met eentegheren er is
een thema waarover we spreken. Vanochtend ginigijlaebrbeeld
over troost. Vorige week ging het over de waarhaetdedeling. Daar
hebben we allemaal ervaring mee. Je ziet, ze doetbést om elke
week iets anders te bespreken. Ik kan hier ookwedlek in bad. Dat
lukt thuis niet meer. Ik heb er toch zo’n deugd.van

Ge gaat hier eigenlijk als een andere mens teriigritu

Ja, voor mij is dat het doel dat het blijft bestdan ze moeten met d
verschillende zaken rekening houden. Het is ooktaigergelijken
met de dagcentra van de rustoorden. Dat zijn gewoon
bezigheidscentra. Ik heb de ervaring met mijn este. Hier wordt
er aan verschillende zaken aandacht besteed.
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Interviewer:
Gast 2:

Interviewer:

Gast 2:

Interviewer:

Interviewer:
Gast 2:
Interviewer:

Gast 2:
Interviewer:

Gast 2:
Interviewer:

Gast 2:

Interviewer:

Gast 2:
Interviewer:

Gast 2:

Interviewer:

Gast 2:
Interviewer

Gast 2:

Interviewer:

Gast 2:

(voorstelling en introductie)

Ik ben HM. Ik kom nu ongeveer vier maanden naadagtentrum.
En ik wil je er erg graag over vertellen. Zoalsrjerkt wordt er hier
intensief met ons ‘gewerkt’. Ik vind het bijvoortbeédeerlijk om
vandaag hier naar bad te kunnen gaan. Er zijn bk laoeiende
activiteiten, zoals bijvoorbeeld een aantal mertierzijn komen
vertellen over hun reis naar Santiago de Compastadlar Amerika,
enz...

Je komt al vier maanden naar het dagcentrum. Magkkveten wat
de aanleiding is?

Omdat ik PSR{rogressive supranuclear pgléeb. (wordt
emotioneel, begint te huilen. Haar moeizame spnaaklt helemaal
onverstaanbaar) De diagnose is gesteld in het Wiiige ziekenhuis.
Dan ben ik naar hier gekomen omdat ik alleen nogrrdaod wilde.
Na het krijgen van die diagnose wilde je niet vetdeen, had het
allemaal geen zin meer?

Ik denk dat je ook nog relatief jong bent, niet?

(begint luider te huilen, snokkend)

Ik wil je met mijn vragen niet van streek makens fd liever niet
verder praat, dan kan dat. Ik wil je nergens toenden. Zal ik een
zakdoek voor je halen?

Nee, nee het gaat wel. Ik wil heel graag verdatepr.

Ze hebben bij jou een ernstige ziekte ontdekt dref# er het heel
moeilijk mee. Maar wat doet die ziekte precies ja@t

Ik zal niet meer zo heel lang leven.

In dat besef overwoog je euthanasie. Wat heeftldgtentrum daarir]
veranderd?

Ja, omdat het hier gewoon prettig is, terug meps¢émoeten, me
minder eenzaam voelen. Mijn partner was zelfstagivaggkte hard en
was weinig thuis. Ik was veel alleen. Hij heeftwmerk gezocht en
gevonden. Hij heeft nu ook meer tijd voor mij.

Wat zou het voor je beteken mocht dit dagcentrumetrgeweest
was?

Dan zou ik er nu gewoonweg niet meer zijn.

Versta ik het juist dat dit dagcentrum voor jouijgedtaat aan eventje
verder kunnen met je leven?

Ja.

Wat zou jij aan de overheid willen vertellen om hemvertuigen dat
deze dagcentra zinvol zijn?

Dat ze voor ons gepaste activiteiten zoeken.

Had je die vroeger dan niet of heb je nu nieuweralntdekt dankzi
het dagcentrum?

Jawel, maar die kan ik niet meer. Er is een niewes=ld voor me
open gegaan.

Stel dat onze nieuwe Vlaamse minister van welaipgskomt. Hoe
zou je haar overtuigen dat het dagcentrum moeteéwiblijven verder
bestaan.

Gewoonweg dat voor ons nodig is. Ik voel dat zeHlsterk aan.
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Interviewer:
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Interviewer:
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Interviewer:

Gast 2:

Interviewer:

Gast 2:

Interviewer:

Ik heb de indruk dat de overheid dat zich niejdalealiseert.

Ja, dat kan wel.

Zou het je haalbaar en wenselijk lijken mocht meregelmatig
bevragen over wat het dagcentrum voor jou betekent

Nee, ik zou dat niet graag hebben. lk heb het emgilijk met
spreken.

Zijn er andere manieren waarop de dagcentra dalerokunnen
doen? Zouden ze dat bijvoorbeeld aan je partneemogmgen?

Ja zeker, mijn man en mijn kinderen vonden hetmestr
verantwoord dat ik alleen thuis was. Voor hen igdddgcentrum een
enorme geruststelling.

Zijn je kinderen nog thuis?

Nee, het zijn twintigers en ze zijn allemaal heshut. Mijn partner
werk de ganse dag. Ik kon niet meer allen thujgdsii Ik viel
voortdurend (wordt opnieuw erg emotioneel). Hierdtowoortdurend
op me gelet.

Dit zou toch een heel valabel argument moetenvzipr de overheid
om deze dagcentra open te houden?

Dat lijkt me wel, ja.

We moeten ze er wel van kunnen overtuigen. Ziyoer jou andere
middelen omdat aan de overheid duidelijk te maken?

Nee, ik kan ook niet schrijven, alleen nog maarlesstje praten en
dat gaat heel moeizaam.

En dan kom jij uitgerekend een interview afleggeondit
dagcentrum. Ik vind dat er moedig van je. In eetearlagcentrum
hebben ze een videofilm gemaakt over het leveremndagcentrum.
Zou je daar aan willen meewerken mocht men je fagjen?

Ja, maar niet iedereen spreekt zo slecht als ikijieopok nog andere
verhalen.

Ik vind jou verhaal nochtans heel sterk. Zou ikinegen gebruiken?
Ja!

Koste het je veel moeite om de eerste keer naatdede komen?
Nee.

Kun je er me iets meer over vertellen?

Dat was voor mij de enige mogelijkheid om verddeten. Anders
hadden we dit gesprek nooit gehad.

Wat deed je tot voor je ziekte?

Ik was huisvrouw, zorgde voor mijn gezin. Ik zongeen koor en
werkte heel graag met klei. Ik was een pottenbaldieikaanse
potten. Ik kon me daar echt in uitleven. Mijn zeekieeft daar
allemaal een einde aan gemaakt.

Zijn daar andere dingen voor in de plaats gekomen?

Nee, er gaapte een enorme leegte.

Hoe breng je hier je dag door?

Er is altijd wel iemand die iets komt vertellen silaap ook redelijk
veel, want ben snel moe. Ik heb hier ook altijd igetand om een
babbeltje mee te doen.

Ik vind je verhaal heel pakkend. Bedankt om alrdaeite te doen.
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Interviewer:
Gast 3:

Interviewer:
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Interviewer:
Gast 3:

(voorstelling en introductie tot het gespreksonadpy Wil je je
voorstellen.

In ben FV, patiént van Dr. V. Ik heb een ongerigeslongziekte. In
november 2008 hebben ze mijn ziekte vastgestelteltkeen tumor
in mijn longen zo groot als een tennisbal. Kortividerst ben ik
begonnen met een behandeling. De bestraling he¢ftvat geholpen
Maar de tumor heeft nog altijd een zestal centimgwermeter. Hij is
dus drie centimeter gekrompen. Ik houd me dus. vgsbbeer
zoveel mogelijk optimistisch te zijn. Ik speeldargmetitie pingpong
(tafeltennis). Ik speelde altijd op zaterdagavonith mvedstrijden.
Tijdens een wedstrijd was ik volledig buiten adem.

Er was geen directe aanleiding. Dus dat klopte tidtad ook pijn in
mijn schouder. Ik ben met die klachten naar mijiséuis geweest. E
die heeft me naar het ziekenhuis doorverwezen &eomrx-thorax.
Daardoor is duidelijk geworden dat er een gezwelHet zou over
een niet uitgezaaide kankertumor gaan.

En je bent nog steeds onder behandeling?

Maandag heb ik mijn vierde chemokuur gekregen. ¢een achtta
dagen na de chemo doe ik een koorts opstoot. Ik daoe
heropgenomen worden. Meestal moet ik er een tweetedn blijven.
Maar nu heb ik andere medicatie gekregen en datsgandag. Er
komt een thuisverpleegkundige een inspuiting geMet.is een
product om mijn witte bloedcellen op peil te houden

Jij komt alleen op woensdag naar het dagcentrum?

Ja, er is niet genoeg plaats op vrijdag. Normaalezi twaalf persone
die komen. En dat voor maar twee verpleegsteratigektl volk. Er
zijn dan gasten die ook graag naar bad toe wikardie
verpleegkundigen hebben ook maar twee handen.déneien die op
vrijdag binnenkomt ‘vecht’ voor een gemakkelijlkete.

Je diagnose is nog niet zo heel lang geleden destek ben je hier
in het dagcentrum terecht gekomen? En sinds wathoegje hier?
Dat is gekomen via mijn huisarts. Zelf wilde ik nk@men.

En waarom niet?

Ik voel me erg beschaamd. Ik heb bijvoorbeeld deer meer door
de chemo. In het ziekenhuis ga je me nooit tegeekomde gang
met dat statief met infuus. Heb ik geen infuus gafe me nooit
zonder muts tegenkomen in de gang. Ik ben erg basuth dat ik ziek
ben.

De grootste drempel is het feit dat mensen kunremndat je ziek
bent?

Ja, ik heb een grote mond, maar een klein hartje.

Wat heeft je uiteindelijk overhaald om toch te karte

Mijn huisarts is twee me twee keer komen opzoehédret
ziekenhuis. Meestal komt hij dan op een zondagochtee klinisch
psychologe was ook al een aantal malen langs géeredmd me van
het dagcentrum verteld. Zowel de huisarts alsrgijimenteerde dat i
hier opnieuw onder de mensen kon komen. Ik beruop h

=]

=

uitdrukkelijke vraag toch naar hier gekomen. Ik kesenzestig jai
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Interviewer:

Gast 3:

Interviewer:

en je ziet dat de mensen die hier vandaag aarfaleitten zijn
allemaal een stuk ouder. Op woensdag varieertefjdetussen de
zeventig en de tachtig jaar. Ik ben daar echt webdgste. Die
oudere mensen die installeerden zich in de zeteils lren met de
verpleegsters blijven praten. ledereen zijn manier.

Mijn doel is om terug te kunnen gaan pingpongefelfennissen). Ik
heb dus een streefdoel. Ik wil er terug bovenoplger. Mijn
medesporters zijn me komen ophalen op een zaterolagaEn de
tranen staan me in de ogen. Ik kan momenteel reet meedoen
omdat ik zo snel moe ben. Tafeltennis was eenbieeahgrijk stuk
van mijn leven. Ander zou ik heel de tijd achtemaiomputer zitten.
Ik zou geen beweging hebben. Ook wandelen gaatnméeh zo goed
meer af. Ik moet al goed uitkijken wat voor weer iselk moet goed
uitkijken dat ik geen infectie oploop.

Wat heb je dan uiteindelijk in het dagcentrum gelen?

Wel mijn huisarts bleef maar aandringen. Ik ben wi@ar hier
gekomen om van zijn gezaag af te zijn. Ze zijnthogs komen
afhalen. Ik ben hier die dag niets tekort gekonigrs heel goed voo
me gezorgd. Ik heb die drempel overwonnen, ik zeudnders deze
namiddag niet zijn, hé. 't Was goed weer en ik iacom eens te
komen kijken wie er op vrijdag komt. Nu ook op wedag zijn er
veel gasten. Dan wat meer dan wat minder. Het sofehsterk. Het
zijn allemaal zieke mensen. We hebben het nietalé in de hand.
Wat doet het dagcentrum met jou? Wat betekent dat jou?

Ik ben tenminste een keertje weg achter mijn coepi¥at moet ik
ander thuis doen? Ik ben alleenstaande. Mijn daglger op een
prettige manier voorbij, ik ben een keertje in aadere omgeving,
iedereen is vriendelijk, de verpleegkundigen dosor ye wat ze
kunnen doen, je wordt echt in de watten gelegd.iKikom hier
binnen en er staat een kopje koffie voor me klaagen taartje. Die
ander mevrouw (hij doelt op een vroegere medewearkie hier op
bezoek is) heb ik bijvoorbeeld nog nooit geziepwarkte hier
vroeger. Maar het dagcentrum is een tijdje geslgemeest omdat ef
geen volk meer kwam. Na de koffie is het hier @lsjport en spel’ (
hij doelt op gezelschapsspelen zoals kaarten).

Voor jou is het bezoek aan het dagcentrum er eghtlagje
tussenuit?

Ja, natuurlijk. En als je nergens anders meertoadsan. Ik durf
bijvoorbeeld niet meer naar de kaartclub te gaandtdt daar heel
veel gerookt en kan daar momenteel echt niet tdgdwan niet gaan
tafeltennissen, er naar gaan kijken doet me medrieedan plezier.
Ik heb dus niets meer van ontspanning.

Heb je ze hier nog niet uitgedaagd om een pingpdeige
installeren?

Dat zou momenteel toch niet gaan. Ik ben veel ¢ mioe. Ik zit met
twee klierpakketten die op mijn luchtweg drukkdawbordt bij de
minste inspanning kortademig. Maar ik ga er walgeaan beginnen.
Al is het het laatste wat ik doe. Desnoods metpadiet in mijn hand
tussen ‘zes planken’.

Wat zou het voor je beteken mocht het dagcentrunie¢igewees
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Gast 3:

Interviewer:

Gast 3:

Interviewer:

Gast 3:

Interviewer:

Gast 3:

zijn?

Ik zou gezocht hebben naar een alternatief, hé.

Zijn er?

Ik zou het niet weten, culturele centra misschigia@r ik zie me niet
aan een naaiwerkje zitten of iets anders van dieege

Op welke manier zouden we de overheden kunnenwgert van het
nut van de dagcentra?

Vraag dat een keertje aan M (lokale politicus @iaker heeft).

Dat ze anders maar een keertje goed komen kijkandsadagcentra.
Ze kunnen het weten als ze het willen weten.

Op het eind van het jaar zou hij vijf dagen per kve®eten open
kunnen zijn.

Jij heb geluk gehad dat je huisarts dit centrunddasnt en heeft
kunnen overhalen. Zijn ze nog te weinig gekend?

Ja, er zouden ook jongere mensen naar toe moetaeklkomen. Ze
doen nochtans hun best hier om de mensen vroegehega
dagcentrum te laten komen. Maar het blijft moeilijk
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Interview D4

Interviewer

Gast 4:

Interviewer:
Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:
Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:
Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

(voorstelling en introductie) Wie ben je en hoegl&om je al naar he
DC?
Ik ben FB en ik woon in de rand van de grootstidoim reeds zevel
maanden naar het DC. Ik heb eerst een aantal maande kliniek
gelegen en ben dan nog een drietal maanden opgargeneest in
een revalidatiecentrum.

Hoe kende je het DC hier? Hoe ben je hier teregkbimen?

De hoofdverpleegkundige van het DC is bij mij thialsgsgekomen.
Van uit het revalidatiecentrum hadden ze mijn naamhaar
doorgegeven. Zij is komen uitleggen hoe het hiaijmwerk ging. Ik
ben dan eigenlijk den eerste keer dik tegen migstiog meegegaan
Tja, ik kende hier ook niemand. En is was al zg lean huis
weggeweest. Maar ja, ik kwam hier dan toe en wewmdeidig goed
ontvangen. De dag is hier voorbij gevlogen. Toels ikvonds
thuiskwam vroeg mijn vrouw of ik nog terug wou gatknheb haar
gezegd dat ik dat hier voor geen geld wilde misgevel, ik ben hier
nu al bijna zeven maanden. En ik kom elke keermmiet volle
goesting. Ik ondervind hier vriendschap. Ik helr bredertussen een
aantal goede vrienden. We doen hier ons ‘babbelkééreen. En ik
mag hier moppen tappen, hé. Ik vertel zo graackeeneen mop, hé
ge weet hoe dat gaat, hé. Ik geniet hier van amdschap. En er
wordt hier erg goed voor ons gezorgd.

Mocht dit dagcentrum gesloten worden, wat zou dat ye
betekenen?

Dat zou een spijtige zaak zijn. Voor iedereen Hdaar wil ik niet aar
denken. Wij zijn door onze ziekte allemaal zwadragelicapt, maar
hier voelen we ons goed. Dat mogen ze ons nieklafpa Ik zou
anders heel den dag thuis moeten zitten. Hier tiagppevat en voor
ge het weet is den dag om. Ge mag zorgen hebbem,aeas hier
vergeet ge die. Ik kom hier echt heel graag.

Ben je al lang ziek?

(vertelt erg gedetailleerd zijn ziekteverloop. bt verhaal kan ik
opmaken dat hij na heel wat onderzoek en versciié
hospitalisaties nu in een rolstoel beland is. Eenomk een heel
kritische periode geweest zijn waarin er voor lgwen gevreesd
werd. Zelf herinnert hij zich daar niets meer van.)

Het kost je nu nog altijd veel moeite om op te stada hebt er hulp
voor nodig.

En dan gaat het nu al veel beter.

Je komt nu ruim zeven maanden naar hier. De da¥etevas tegen |
zin. Vertel eens?

Dat was tegen mijn goesting. Nu kan ik het nietseis Zelf zo sterk
dat mijn vrouw al plagend zegt dat ik hier missohiel een nieuw
lief heb gevonden (lacht uitbundig). Nee, het &xIlgoed op alle
gebied. Middags hebben ons eten, ze komen medpbalen en
brengen me ’'s avonds terug naar huis. Wat moetesis meer
hebben?

—

—

11

Wat zou je doen mocht het dagcentrum er niet zijn?
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Gast 4

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Interviewer:

Gast 4:

Dat zou een trieste zaak zijn. Ik zou heel denrdagten thuis zitten.
En dat zou niet goed gaan. Ik ben altijd iemandegsivdie de ganse
dag buiten was. En dan nu altijd moeten binnenvitte

Dat zou me geen goed doen. Hier voel ik me goebeitkblij dat ik
drie keer op de week hier naartoe mag. Dat zijir waipfeestdagen.
Das goed hé, drie feestdagen op een week.

Je komt hier nochtans terecht in een groep vamahléerg zieke
mensen?

Ja, ja.

En toch hebben jullie er hier allemaal zoveel devayal?

Ge relativeert uw eigen ziek zijn. Op sommige viakknag ik me
nog gelukkig prijzen.

Praten jullie hier veel over jullie ziek-zijn?

Nee, daar wordt zelden over gepraat. Over van allesog wat, en
hier en daar eens een goede grap, dat wel.

Je vertelde me voor het interview dat je cafélbass geweest?

Ja, tweeéntwintig jaar.

Ben je dat tot voor je ziekte blijven doen? Hoe jealgven eruit voor
je ziek werd?

Mijn vrouw hield café en ik werkte in de metaalverkende
nijverheid. Een vijfhonderdtal meter van huis. 'shnds deed zij d
kuis, hield heel den dag het café open en’s avoadsik het van
haar over. Dat hebben we gedaan tot in 1989. Damwa verhuisd.
Daar had ik een tuin. Mijn grootste plezier wasnimn hof werken.
Dat gaat nu niet meer.

De overheid erkent en subsidieert de dagcentrakigd) niet
voldoende. Wat zouden die echt moeten weten valageentra?
Waarmee zou jij ze overtuigen?

Dat ze komen kijken hé. Ik kan dat niet begrijpahzk zulk een goe
werk niet meer ondersteunen.

Zou jij het vervelend vinden mocht de inspectiega aantal keren
komt interviewen zoals ik dat nu doe?

Dat ze maar langskomen, ik zou ze juist hetzel&téelien. Ja, ja.

Ik kan dit ook aan iedereen aanraden die ziek is.

Is je vrouw hiermee geholpen?

Ja, anders zit ze altijd met mij opgescheept. Zetrsoms één en
ander gaan doen en dan zit ik letterlijk en figijkith de weg. De
dagen dat ik weg ben, kan zij tenminste rustig hasgshouden doen.

11

o
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5. Palliative Outcome Scale (nederlandse vertaling)

1 Heeft de patiént pijn (fysiek) gehad de laatsterie dagen?

Helemaal niet Een beetje Matig Ernstig edigend
@) @) @) @) @)

2 Hebben andere storende symptomen bijv. misselijkdid, hoesten of constipatie het gevoel
van welbevinden van de patiént beinvioed de laatstkie dagen?

Helemaal niet Een beetje Matig Ernstig edigend
0 o) 0 0 0

3 Is de patiént angstig of ongerust geweest oveirghaar ziekte of behandeling de laatste

drie dagen?
Helemaal niet Een beetje Matig Ernstig addigend
o) o) o) o) o)
4 Was iemand van de familie of de vrienden angstiof ongerust over de patiént de laatste
drie dagen?
Helemaal niet Een beetje Matig Ernstig etdigend
o) o) o) o) o)

5 Hoeveel informatie werd er gegeven aan de pati€ah zijn/haar familie of vrienden de
laatste drie dagen?

O Alle informatie, of zoveel als gewenst - de patikon vrijuit vragen

O Er werd informatie gegeven maar die werd nietabiggrepen

O Er werd (enkel) informatie gegeven op verzoek dampatiént

O Er werd weinig informatie gegeven en sommige wnagerden vermeden
O Helemaal geen, ondanks vragen van de patient

6 Heeft de patiént kunnen praten met zijn/haar fanlie of vrienden over zijn/haar gevoelens
de laatste drie dagen?

Ja, altijd Meestal Soms Af en toe (uitzotiger Neen, helemaal niet
O O O O O

7 Denk je dat de patiént het leven de moeite waanbnd de laatste drie dagen?

Ja, altijd Meestal Soms Af en toe (uitzotiger Neen, helemaal niet
O O O O O

8 Denk je dat de patiént zich goed voelde de laatgstirie dagen?

Ja, altijd Meestal Soms Af en toe (uitzotiflgr Neen, helemaal niet
o) o) 0 0 o)

9 Hoeveel tijd denk je dat er verloren werd aan afsraken i.v.m. de verzorging van de
patiént bijv. wachten voor transport of het herhakn van testen en onderzoeken de laatste

drie dagen?

Helemaal geen Tot een halve dag Meer dan een Hatye
O O O
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10 Zijn er de laatste drie dagen praktische zakerfihanciéle of persoonlijke) behandeld die
voortvloeien uit zijn/haar ziekte?

O Praktische problemen werden behandeld zoals ggdraa
O Praktische problemen worden nu behandeld

O Er zijn praktische problemen die nog niet behathededrden
O Er waren geen praktische problemen voor de patiént

11 ECOG performantiestatus (Eastern Cooperative Ocology Group)

o Volledig actief, geen restrictie (ECOG 0)

o Beperkt bij fysiek zware activiteit, maar ambulantin staat om lichte werkjes uit te voeren (ECDG

o Ambulant en in staat om zichzelf te verzorgen, mméet in staat om enig werk uit voeren. Is gaage
staande gedurende meer dan 50% van de uren wa&ipvweakker is. (ECOG 2)

o Slechts beperkt in staat om zichzelf te verzorgeperkt tot rust in bed of stoel, gedurende meer d
50% van de uren waarin hij/zij wakker is (ECOG 3)

o Volledig onbekwaam. Is niet in staat om voor zi&lhte zorgen. Volledig bed- of stoelgebonden.
(ECOG 4)
o Dood (ECOG 5)

Peter Demeulenaere
Augustus 2008
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6. Voorbeeld van ethische considerans

Ethische consideraftd

Voor diegene die het aanbelangt,

Ik voer een handelingsonderzoek uit naar een altiene vorm van verantwoorden naar
overheden en daarmee samengaand een beter irbberign van goede zorg in de
dagcentra palliatieve zorg in Vlaanderen.

Ik hoop dan ook van harte dat u aan dit onderzakdeelnemen.

Ik garandeer u dat ik uw belangen ten allen tijdesarste prioriteit stel.
Ik beloof u daartoe het volgende:

Uw identiteit zal ten allen geheim gehouden wardenzij u me een specifieke

permissie geeft uw naam in het onderzoek te vereaem
X 1k vraag u expliciet toestemming uw naam te mogamelden in het

onderzoek.

- U bent ten allen tijde vrij u terug te trekkem lneét onderzoek. Ik verbind er mij toe
dan alle data die verband houden met u te vereietig

- |k zal alle data die met u relateren, nakijkeraan u voorleggen vooraleer ik ze
publiek maak.

- Ik beloof u een kopij van het onderzoeksrappodnpublicatie.

Twee kopijen van deze verklaring zijn bijgevoegeli®se één ondertekend exemplaar aan
mij terug te bezorgen.

Student Master Zorg Ethiek en Beleid, Deelnemer,

Frank Willeme, Ik verklaar een ethisch consader
Hoogstraatsebaan 87 ontvangen te hebben.

2390 Malle

Belgié

Ik geef expliciet toestemming mijn naam
in het onderzoek te vermelden.

%! Naar voorbeeld van een ethisch statementAa MiFF J. AND WHITEHEAD J: All you need to know about
Action Research, London: Sage Publications Ltd, 2006, 89.
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7. RIZIV-documenten

145



Omzendbrief

Ritksinstituut voor ziekte- en
Invaliditeitsverzekering

RIZIV

Tervureniaan 211 Tel: (02) 738 71
1150 Brussel Fax: (02) 738 77

DIENST VOOR GENEESKUNDIGE VERZORGING

In het antwoord te vermelden : Dageentrum Palliaticve Zorg

|
z CODA
Ref. : 1830/GiV/2001/ { Bredabaun 743
s [ £2 6y 3
Nr: Lb id O | 2090  WUUSTWEZEL
Bijlage(n):

Uw correspondent : Geert Verscuren
Adjunct-adviseur
02739 73 55

Geachte Mevrouw,
Geachte Heer,

Betreft : Uw aanvraag om een financiering voor uw dageentrum voor palliatieve verzorging te
bekomen.

Zoals U weet, voorziet het beleidsplan palliatieve zorg van de Ministers van Sociale Zaken en
Volksgezondheid in een experimentele (inanciering van dageentra voor palliatieve verzorging en
werd de concrete uitwerking van dit beleidsvoornemen toevertrouwd aan het RIZIV.

Conereet zal deze {inanciering vermoedelijk gebeuren op basis van een overeenkomst die tussen het
RIZIV en bepaalde palliatieve dageentra zal worden gesloten.

Er blijken echter vrij veel kandidaten te zijn om een dergelijke overeenkomst te sluiten, daar waar
het budget dat voor dit experiment 1s uitgetrokken, hoe dan ook beperkt is.

Om klaarder te zien in alle kandidaturen en een verantwoorde selectie te kunnen maken van de
dagceentra die aan dit experiment zullen kunnen deelnemen, zouden wij U willen vragen ons een lijst

W le bezorgen van alle patiénten die in juni 2001 hebben deelgenomen aan de specifieke activiteiten
van uw dagcentrum voor palliatieve verzorging, met vermelding van de preciese data waarop deze
patiénten gedurende minimum 4 uren in het dagcentrum zijn aanwezig geweest.

Aangezien van het palliatief dagcentrum verwacht wordt dat het uitsluitend patiénten begeleidt dic in
cen gewoon thuismilieu verblijven (één van de doelstellingen van het dageentrum is immers de
belasting van de mantelzorg te verlichten), mogen alleen aanwezigheidsdagen van patiénten vermeld
worden die op die dagen niet in een verpleeginrichting waren opgenomen (ook niet in een palliatieve
zickenhuiseenheid, en ook geen partiee] gehospitaliseerde patiénten) en die evenmin op dic dagen in
een rustoord voor bejaarden (ROB) of een rust- en verzorgingstehuis (RVT) waren opgenomen. Alle
patiénten die op één of andere manier nachtopvang hebben gekregen op de site waarop het
dageentrum gevestigd is, worden eveneens per definitie uitgesloten.

Zoals reeds gezegd dienen de patiénten minimum 4 uur per dag in het dagcentrum aanwezig zijn
geweest en in die tijd te hebben deelgenomen aan de specificke activiteiten van het dagcentrum.
Patignten die op de vermelde dagen voornamelijk diagnostische onderzoeken of bepaalde medische
behandelingen hebben ondergaan. kunnen niet beschouwd worden als patiénten die op die dagen
hebben deelgenomen aan de specificke activiteiten van het dageentrum.
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'Wij zouden U willen vragen ons deze lijst per kerende te bezorgen. Uiterlijk op maandag 23 juli
2001 moet de lijst in ieder geval in ons bezit zijn.

De lijst dient te worden opgesteld volgens het model in bijlage en te worden bezorgd samen met de
bijgevoegde verklaring op erewoord, dic moet ondertekend worden door minstens één van de
volgende personen: de voorzitter van de inrichtende macht van het dagcentrum, de secretaris van de
inrichtende macht van het dageentrum, de afgevaardigde beheerder van de inrichtende macht van het
dagcentrum, de medisch directeur (van de voorziening waar het dagcentrum deel van uitmaakt) of de
administratief directeur (van de voorziening waar het dagcentrum deel van uitmaak),

Met de kandidaturen van dagcentra die ons op 23 juli 2001 de bedoelde lijst niet zouden bezorgd
hebben, zal in geen geval nog rekening kunnen worden gehouden. Ook met de kandidaturen van
dagcentra die een lijst bezorgen waarin een voorbehoud wordt geformuleerd of die niet aan de
vormvereisten beantwoordt (niet geldig ondertekend, verklaring op erewoord niet bijgevoegd,
ontbrekende gegevens....) zal geen rekening kunnen worden gehouden.

De lijst kan ons per post worden toegestuurd, maar kan ook per telefax worden bezorgd op het
telefaxnummer 02 739 73 76.

In de hoop zo snel mogelijk de gevraagde lijst (en de bijhorende verklaring op erewoord) te zullen
ontvangen, verblijven wij,

Met de meeste hoogachting,
De Voorzitter van het
College van geneesherrfl/—directeurs.

—

Dr. G. VEREECKE
Geneesheer-inspecteur-generaal

147



Overeenkomst

RIJKSINSTITUUT VOOR ZIEKTE- EN INVALIDITEITSVERZEKERING
(Openbare instelling opgericht bij de wet van 9 angustus [963
TERVURENLAAN 211 — 1150 BRUSSEL

DIENST VOOR GENEESKUNDIGE VERZORGING

OVEREENKOMST TUSSEN HET COMITE VAN DE VERZEKERING VOOR

GENEESKUNDIGE VERZORGING EN (NAAM VAN DE INRICHTENDE MACHT)

NAMENS ZIJN DAGCENTRUM VOOR PALLIATIEVE VERZORGIN

Gelet op de wet betretfende de verplichte verzekering voor geneeskundige verzorging
en uitkeringen, gecodrdineerd op 14 juli 1994, inzonderheid op de artikelen 22, 67 en 23, § 3;

Op voorstel van het College van geneesheren-directeurs, ingesteld bij de Dienst voor
geneeskundige verzorging van het Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering ;

Wordt overeengekomen wat volgt, tussen :
enerzijds,

Het Comité van de verzekering voar geneeskundige verzorging, verder in de tekst
aangeduid als «het Verzekeringscomitéy,

en anderzijds,
(naam van de inrichtende macht: V.Z.W.) (namens zijn dagcentrum voor palliatieve

verzorging). De (naam van de V.Z.W.) wordt verder in de tekst aangeduid als de «inrichtende macht»
en het dagecentrum voor palliatieve verzorging wordt verder in de tekst meestal afpekort tot «het

dageentrumy.
YOORWERP VAN DE OVEREENKOMST
Artikel 1. Deze overeenkomst regelt de werkmg en de tijdelijke financiering, bij wijze van

experiment, van het dagcentrum vaor palliatieve verzorging van (de V.Z.W.).

De overeenkomst definieert de doelstellingen van dit dagcentrum, de
patiéntenpopulatie op wie de activiteiten van het dagcentrum zich richten, de prestaties die door het
dagcentrum mogen worden aangerekend en de samenstelling van de personeelsequipe van het
dagcentrum.

Voor de rechthebbenden van de verzekering legt de overeenkomst de honoraria
en prijzen vast van de tussenkomsten van het dagcentrum. Voor de partijen die de overeenkomst
afsluiten, regelt de overeenkomst niet alleen de onderlinge betrekkingen en de respectievelijke
bevoegdheden, maar ook de betrekkingen met en de bevoegdheden van zowel de Dienst voor
geneeskundige verzorging als de verzekeringsinstellingen,
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ALGEMEEN KADER

Artikel 2. §1.  Alhoewel vele terminale patiénten, hierin gesteund door hun omgeving, er de
voorkeur aan geven om in het cigen thuismilieu te sterven in plaats van in een ziekenhuis
(verpleeginrichting) of rusthuis, blijkt dat in de praktijk in heel wat gevallen nog steeds niet mogelijk te
zijn, ondanks de maatregelen die de voorbije jaren reeds genomen zijn om terminale patiénten thuis
een optimale verzorging te kunnen aanbieden en de kostprijs van zulke thuisverzorging voor de patiént
te verminderen. De crisissituaties die zich soms voordoen op het viak van pijn- en symptoomeontrole,
kunnen samen met de in het algemeen al zware fysieke en psychische belasting van de verzorging van
cen terminale patiént voor diens omgeving, de extra-spanningen dic de psychische toestand van de
terminale patiént soms meebrengt (mede als gevolg van het feit dat de leefiereld van de zieke soms
sterk ingeperkt is) en de praktische problemen voor de omgeving om op alle dagen en uren de nodige
zorg te waarborgen, gemakkelijk leiden tot ziekenhuisopnamen of opnamen in een rustoord of een rust-
en verzorgingstehuis, die mits een betere ondersteuning hadden kunnen vermeden worden. Zeker voor
alleenwonenden is het bestaan van zulke ondersteuning extra-belangrijk om hospitalisaties te kunnen
vermijden of te kunnen inkorten.

Het is in deze context dat het dagcentrum voor palliatieve verzorging er naar
streeft om de mogelijkheden die terminale patiénten hebben om thuis te verblijven en thuis te sterven,
te verruimen, door:

- de pati¢énten in het dageentrum aangepaste, gespecialiseerde zorg te geven die in het thuismilieu
niet of moeilijk kan verleend worden en zo het fysiek en psychisch comfort van de patiént te
verhogen en onnodige ziekenhuisopnamen te vermijden;

- via een aangepast activitcitenaanbod en via de mogelijkheden tot sociaal contact die het
dagcentrum biedt, de autonomie en het psychologisch welbevinden van de patient te verhogen
(waardoor zijn draagkracht toeneemt en eventuele spanningen in het thuismilien afhemen);

- de belasting voor de mantelzorg (en eventueel ook voor de betrokken zorgverleners van de eerste
lijn) te verminderen, doordat de patiént bepaalde dagen in het dagcentrum kan doorbrengen.

De zorgverlening die het dageentrum in zijn lokalen aanbiedt, richt zich
uitsluitend op palliatieve patienten die nog thuis verblijven, zoals verder omschreven wordt in artikel 3.
IHet ambulant karakter van het dageentrum impliceert dat deze zorgverlening beperkt is tot maximum

12 uur per dag.

Om zijn doelstellingen te verwezenlijken werkt het dageentrum nauw samen
met alle andere door de patiént gekozen zorgverleners en zorgvoorzieningen die betrokken zijn bij de
palliatieve verzorging van een terminale patiént in diens thuismilieu, met name de huisarts en
apotheker van de patiént en in de meeste gevallen ook de door de patignt gekozen (dienst van)
thuisverpleegkundige(n), naast eventucel  gencesheren-specialisten, de  multidisciplinaire
begeleidingsequipe voor palliatieve verzorging, de kinesitherapeut, psycholoog, sociaal assistent,
priester of moreel consulent

§2.  Palliatieve verzorging is het geheel van de zorgverlening aan terminale
patiénten waarvan de levensbedreigende ziekte miet langer op curatieve therapieen reageert. Voor die
patiénten is de bestrijding van pijn en andere hinderlijke symptomen, alsook de psychologische, sociale
en spirituele ondersteuning, van essentieel belang. Het belangrijkste doel van de palliatieve verzorging
is de zieke en zijn familie een zo groot mogelijke levenskwaliteit en maximale autonomie te bieden. In
die zin bevestigt de palliatieve verzorging het leven en beschouwt ze sterven als een normaal proces,
waarbij het belangrijk is dat de patiént in de best mogelijke omstandigheden kan sterven. Palliatieve
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verzorging is er derhalve op gericht de kwaliteit van het nog resterende leven te verhogen. Het
verlengen of verkorten van het leven is op zich geen doel van de palliatieve verzorging

§3.  Terminale patiénten die hun laatste levensfase thuis willen doorbrengen en thuis
willen sterven, mocten daarvoor beroep kunnen doen op de door hen gekozen en hen vertrouwde
zorgverleners van de eerste lijn, in de eerste plaats de huisarts van de patiént, die de leiding heeft van
de behandeling van de patiént, en de door de patiént gekozen (dienst van) thuisverpleegkundige(n).
Deze zorgverleners, eventueel aangevuld door andere hulpverleners, paramedici en spiritucle
begeleiders waarop de patient beroep wenst te doen (kinesitherapeut, sociaal assistent, apotheker,
psycholoog, priester of moreel consulent, vrijwilligers, enz.), staan in voor de noodzakelijke palliatieve
verzorging en begeleiding van de patiént Gespecialiseerde voorzieningen als een dageentrum voor
palliatieve zorg of een multidisciplinaire begeleidingsequipe voor palliatieve verzorging hebben hierin
slechts een aanvullende rol.

Om de samenwerking met al deze zorgverleners en begeleiders concreet vorm
te geven, zal het dagcentrum, voor iedere patiént die op het dagcentrum beroep doet, in het algemeen
contact opnemen met alle andere zorgverleners van de eerste lijn die nauw betrokken zijn bij de
verzorging van die patiént en specifick met de huisarts van de patiént de in artikel 14 bedoelde
samenwerkingsovereenkomst sluiten,

§4.  Het dageentrum vormt een afzonderlijke functionele cenheid met eigen
personeel en eigen lokalen.

Indien in het gebouw waarin het dagcentrum gevestigd is, buiten de diensten die

het dagcentrum aanbiedt, nog andere activiteiten worden ontplooid door dezelfde inrichtende macht of

door een andere inrichtende macht, dient er in principe een strikte scheiding te worden gehandhaafd
tussen de activiteiten in het kader van deze overeenkomst en de activiteiten buiten het kader van deze
overeenkomst, onder meer op het vlak van het personeel en het gebruik van de lokalen.

Indien het dagcentrum gevestigd is in een gebouw waarin zich ook een
palliatieve ziekenhuiseenheid bevindt, is het echter niet verboden dat patiénten van beide
voorzieningen een aantal uren van de dag in de lokalen van het dageentrum doorbrengen teneinde het
onderling sociaal contact te bevorderen. Pati¢nten van de palliatieve ziekenhuiseenheid kunnen in
dergelijke gevallen eventueel ook deelnemen aan de activiteiten die door het dageentrum worden
aangeboden. De bepalingen van artikel 12 dat onder meer stipuleert dat de krachtens artikel 9
vastgestelde dagprijs, nooit mag aangerekend worden voor patienten die in een palliaticve
zickenhuiseenheid zijn opgenomen, moeten evenwel ook in dergelijke gevallen worden nageleefd.

§5  Aangezien het aantal palliatieve dagcentra vermoedelijk steeds beperkt zal zijn,
wordt van het dagcentrum verwacht dat het zich richt op alle palliatieve patiénten uit de regio waarin
het dageentrum gevestigd is en dat het zich niet beperkt tot patiénten die allemaal voor specialistische
geneeskundige hulp beroep doen op dezelfde verpleeginrichting, als er in de regio ook nog andere
verpleeginrichtingen zijn.

Om de noodzakelijke samenwerking met de huisartsen, geneesheren-
specialisten en verpleeginrichtingen niet te bemoeilijken, zal het dagcentrum zich er voor hoeden op
enigerlei wijze te bevorderen dat palliatieve patiénten algemene of specialistische geneeskundige hulp
gaan zoeken bij andere zorgverleners of in een andere verpleeginrichting dan de zorgverleners of de
verpleeginrichting van hun keuze vooraleer ze op het dageentrum beroep deden. Indien in het
dagcentrum aan een bepaalde patiént geneeskundige verstrekkingen zouden worden verleend die
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gewoonlijk buiten het dageentrum door andere zorgverleners aan die patiént worden verleend. zal het
dagcentrum (behalve in dringende gevallen) steeds voorafgaandelijk met die andere zorgverleners
overleg plegen over de wenselijkheid om die specifieke verstrekkingen in het dageentrum te verlenen.

§6 Patiénten van gelijk welk ras, geslacht, leefiijd, religie, levensbeschouwing of
seksuele voorkeur moeten voor palliatieve verzorging in aanmerking kunnen komen. Het dagcentrum
kan dan ook nooit weigeren zijn diensten te verlenen aan een palliatieve patiént of samen te werken
met de betrokken zorgverleners en begeleiders van een palliatieve patiént omwille van het ras, het
geslacht, de leeftijd. de religie. de levensbeschouwing of de seksuele voorkeur van de patiént of de
betrokken zorgverlener en begeleider. Indien het dageentrum in sommige gevallen zou moeten
afwegen op welke noden prioritair moet worden ingegaan, mogen overwegingen van deze aard nooit
een rol spelen.

In de contacten met palliatieve patiénten, hun familic en omgeving, en de
betrokken zorgverleners en begeleiders. zal het dagcentrum. in een geest van pluralisme, steeds uitgaan
van het respect voor ieders (religieuze en filosofische) overtuiging en ieders autonomie en nooit
stappen zetten om veranderingen op dit vlak te bewerkstelligen.

§7. Deze overeenkomst voorziet in een tijdelijke, experimentele financiering van
het dagcentrum voor palliatieve verzorging.

De bedoeling van dit experiment is eerst en vooral na te gaan of het dagcentrum
een bijdrage kan leveren aan een optimale verzorging thuis van terminale patiénten en zo het thuis
verblijven en thuis sterven van terminale patiénten in kwalitatief verantwoorde omstandigheden kan
bevorderen

Daarnaast is het ook de bedoeling van dit experiment om na te gaan op welke
wijze zulk dageentrum voor palliatieve verzorging het best functioneert — in continuiteit met de
zorgverlening thuis -, op welke manier dageentra voor palliatieve verzorging het best structureel
worden gefinancierd, welke patiénten door het dageentrum worden bereikt, welke patienten in welke
fase van hun leven en hun ziekteverloop het meeste baat hebben bij de werking van zulk dageentrum,
en, rekening houdende met de regio waarbinnen het dagcentrum zijn patiénten recruteert, hoeveel
dagcentra er in ons land zouden moeten worden opgericht om een redelijke dekking van het ganse land
te bekomen.

Het dagcentrum zal zich terdege inspannen om. naast de verplichtingen die het
terzake worden opgelegd in deze overeenkomst, relevante gegevens te verzamelen over al deze en
andere aspecten van zijn werking en hierover verslag uit te brengen in het in artikel 20 bedoelde
activiteitenverslag en eventueel in wetenschappelijke publicaties, teneinde bij de afloop van het
experiment een pertinente evaluatie ervan mogeliik te maken.

BEOOGDE POPULATIE

Artikel 3. § 1. De palliatieve patiénten die door het dagcentrum worden beoogd, zijn terminaal
zieke patiénten die aan een ongeneeslijke ziekte lijden en die bovendien aan alle volgende bijkomende
voorwaarden beantwoorden:

- de algemene gezondheidstoestand dient eerder slecht te zijn; de patiént zal dan ook meestal
afhankelijk zijn van derden voor wat sommige handelingen van het dagelijks leven betreft;
- elke niet-louter-symptomatische behandeling van de patiént is overbodig;
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- er wordt geen voorzienbare remissie van de patiént verwacht;

- de verzorging van de patiént vergt nu reeds of zal in de nabije toeckomst toenemend een belangrijke
tijdsintensieve en volgehouden inzet vergen van verzorgend personeel met een specifieke
bekwaming (algemeen geneeskundige, verpleegkundigen, enz) en in sommige gevallen ook
aangepaste technische middelen;

- de nog resterende levensverwachting van de patiént mag niet meer bedragen dan 6 maanden.

§2.  Het dageentrum beoogt uitsluitend thuiswonende palliatieve patiénten die hun
laatste levensfase zo lang mogelijk in hun thuismilien willen doorbrengen en bij voorkeur daar willen
sterven.

Dit betekent echter niet dat de patiént noodzakelijk in de eigen woonplaats dient
te verblijven Ook patiénten die bij familie of vrienden verblijven, kunnen beroep doen op het
dagcentrum, evenals patiénten die in een initiatief voor beschut wonen of een huisvestingsinrichting
voor gehandicapten (MPI) verblijven.

§3. Patiénten die in een ziekenhuis (met inbegrip van cen palliatieve
ziekenhuiseenheid). een psychiatrisch ziekenhuis, een rustoord voor bejaarden, een rust- en
verzorgingstehuis of een psychiatrisch verzorgingstehuis zijn opgenomen, behoren - zolang ze in één
van die voorzieningen zijn opgenomen - niet tot de patiéntenpopulatie die door het dagcentrum
specifiek wordt beoogd, zelfs niet als het patienten betreft die slechts particel gehospitaliseerd zijn
Patiénten die in één van deze voorzieningen zijn opgenomen maar die een terugkeer naar een gewoon
thuismilieu overwegen en/of die hiervoor in aanmerking komen, kunnen echter - nog tijdens hun
verblijf in één van de bedoelde voorzieningen — één of enkele malen beroep doen op de diensten van
het dageentrum, teneinde met het dagcentrum kennis te maken en zo de terugkeer naar een gewone
thuissituatie te bevorderen. De bepalingen van artikel 12 zijn evenwel ook op deze patiénten van
toepassing: de dagen dat zulke patiénten in het dagcentrum doorbrengen kunnen bijgevolg niet door
het dageentrum worden aangerekend

De mogelijkheid die onderhavige paragraaf aan het dagcentrum biedt om
patiénten die in bepaalde voorzieningen zijn opgenomen, te laten kennismaken met het dagcentrum —
met het oog op een terugkeer naar een gewone thuissituatie — wijzigt trouwens in generlei opzicht de
regelgeving die op de bedoelde voorzieningen en de aldaar opgenomen patiénten van toepassing is.

De bepalingen van deze paragraaf sluiten verder in geen geval uit dat patiénten
die in een palliatieve ziekenhuiseenheid zijn opgenomen, onder de in artikel 2, § 4 gepreciseerde
voorwaarden, geregeld op het dagcentrum beroep doen.

§4.  Alleen patiénten die, op de dagen dat ze naar het dagcentrum komen, gedurende
minimum 5 uur kunnen en willen gebruik maken van de diensten van het dagcentrum, worden
beschouwd als patiénten die tot de doelgroep van het dageentrum behoren.

§5.  Het dagcentrum dient er rekening mee te houden dat het aantal dagcentra voor
palliatieve verzorging en hun opvangcapaciteit vermoedelijk steeds beperkt zal zijn en dat het aantal
palliatieve patiénten dat beroep zou willen doen op een dageentrum, mogelijk steeds groter zal zijn dan
het aanbod. In die context is het enerzijds aangewezen om zo veel mogelijk palliatieve
thuiszorgpatiénten de kans te geven van de diensten van het dagcentrum gebruik te maken — wat kan
impliceren dat het merendeel van de patienten slechts één dag per week op het dageentrum beroep kan
doen - en anderzijds om absolute voorrang te geven aan patiénten dic zouden moeten worden
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opgenomen in een verpleeginrichting, een rustoord voor bejaarden of een rust- en verzorgingstehuis in
het geval dat ze niet voldoende dagen beroep kunnen doen op het dageentrum.

Voor patiénten die meerdere dagen per week in het dagcentrum doorbrengen,
dienen de redenen hiervan te worden toegelicht in het in artikel 20 voorziene activiteitenverslag.

THERAPEUTISCH AANBOD VAN HET DAGCENTRUM

Artikel 4. Om de thuisverzorging van terminale patiénten in hun laatste levensweken en

levensmaanden te ondersteunen, zal het dagcentrum minstens de volgende diensten aan de patiénten
aanbieden

- de mogelijkheid om van 9 tot 17 uur in het dageentrum te verblijven;

- de mogelijkheid om alle verpleegkundige verstrekkingen die normaliter in de woonplaats van de
patiént worden verleend, in het dagcentrum te laten verlenen (door een verpleegkundige van het
dagcentrum) op de dagen en uren dat de patiént daar verblijft; over de preciese verpleegkundige
verstrekkingen die in het dageentrum (door een verpleegkundige van het dageentrum) aan een
bepaalde patiént zullen worden verleend, dienen voorafgaandelijk tussen het dagcentrum, de
huisarts en de betrokken thuisverpleegkundigen afspraken te worden gemaakt, die moeten worden
vastgelegd in de in artikel 14, § 1 voorziene samenwerkingsovereenkomsten;

- de mogelijkheid om in het dagcentrum een bad te nemen, voor patiénten die dat thuis niet meer
kunnen of voor wie een bad thuis te gevaarlijk of te moeilijk is geworden. Hiertoe moet het
dagcentrum zelf over een aangepast bad beschikken of op dergelijke infrastructuur kunnen beroep
doen in hetzelfde gebouw of in een ander gebouw dat op dezelfde site gelegen is;

- de aanwezigheid in het dagcentrum, tijdens alle uren dat patiénten in het dageentrum aanwezig
7zijn, van een geneesheer of een verpleegkundige die deel uitmaakt van de personeelsequipe van het
dagcentrum, zodat patieénten snel hulp kunnen krijgen in geval van medisch-verpleegkundige
problemen. Naar de patiénten toe vervullen de geneesheer en verpleegkundige ook de rol van
geprivilegieerde gesprekspartners over hun gezondheidstoestand:

- de mogelijkheid om geregeld (minstens één keer per twee weken) een gesprek te hebben met een
psycholoog en/of een maatschappelijk assistent;

- de mogelijkheid om °s middags een aan ieders gezondheidstoestand aangepaste, voedzame warme
maaltijd te gebruiken;

- de mogelijkheid om minstens een deel van de tijd dat de patiénten in het dageentrum vertoeven, in
een bed of ligzetel door te brengen, voor de patiénten die daar nood aan hebben;

- de mogelijkheid tot sociaal contact met andere patiénten, met de leden van de personcelsequipe van
het dagcentrum, en eventueel met vrijwilligers die een bijdrage leveren aan de werking van het
dageentrum:

- de mogelijkheid om deel te nemen aan allerlei, aan de patientenpopulatie aangepaste activiteiten
die door het dagcentrum worden aangeboden (allerlei creatieve technicken, gezelschapsspelen,
televisickijken, muziek beluisteren, werken met informatica, wandelen, enz.).

Eenzelfde patiént moet niet noodzakelijk beroep doen op al de diensten die het
dageentrum aan zijn patiénten aanbiedt. De preciese diensten waarvan een patiént gebruik maakt,
kunnen derhalve sterk wisselen van patiént tot patiént
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§1. Omazijn ihudpwnsch aanbod aan de patiénten te verruimen en het niveau van
de d;eus1ver§emng te verhogen, mag het dagcentrum overeenkomsten sluiten met geneesheren-
specialisten enfof met ziekenhuizen met betrekking tot het verlenen van bepaalde gemuskundsgﬁ
verstrekkingen in het dageentrum, die (onder de in dit artikel 5 gepreciseerde voorwaarden) boven op
de krachtens artikel 9 vastgestelde dagprijs van het dageentrum aan de patiénten en aan de
verzekeringsinstellingen kunnen worden aangerekend

De geneeskundige verstrekkingen die aldus in het dageentrum zouden worden
verleend, mogen echrer alleen palliatieve patiénten zoals bedoeld in artikel 3 beogen, die ook beroep
wensen te doen op bepaalde in artikel 4 omschreven diensten die het dageentrum aanbiedt, die de
gssentie van hun aanwezigheid in het dagcentrum dienen te vormen. Patiénten aan wie louter (of
hoofdzakelijk) geneeskundige verstrekkingen zouden worden verleend die boven op de krachtens
artikel 9 vastgestelde dagprijs kunnen worden aangerekend, behoren dus niet tot de doelgroep van het
dagcentrum.

Bij het verlenen van bepaalde verstrekkingen aan de patiénten dient steeds
rekening te worden gehouden met de bepalingen van artikel 2, § 5.

§2  Dein § 1 bedoelde geneeskundige verstrekkingen die boven op de krachtens
artikel 9 vastgestelde dagprijs kunnen worden aangerekend., kunnen nooit worden verleend door
zorgverleners dic tot het eigen personeel van het dageentrum behoren zoals dat omschreven is in artikel
6, behalve in de gevallen die omschreven zijn in artikel 8, § 4.

Het personeel van het dageentrum zoals dat omschreven is in artikel 6, wordt
daarenboven geacht geen enkele rol — hoe klein ook - te vervullen in het verlenen van de in § |
bedoelde geneeskundige verstrekkingen.

§3 Deze overeenkomst noch de overeenkomsten die in toepassing van de
bepalingen van dit artikel worden gesloten tussen het dagcentrum en bepaalde geneesheren-specialisten
en/of zickenhuizen, wijzigen in enig opzicht de normale reglementaire bepalingen die gelden voor het
verlenen van bepaalde geneeskundige verstrekkingen Alle reglementaire bepalingen zijn dus
onverminderd van toepassing op de geneeskundige verstrekkingen die in het dagcentrum zouden
worden verleend krachtens de overcenkomsten die het dageentrum gesloten heeft met bepaalde
geneesheren-specialisten en/of zickenhuizen.

§4  Rekening houdende met de bepalingen van artikel 10, § 1, kunnen de
overeenkomsten die het dageentrum krachtens artikel 5, § 1 kan sluiten met zickenhuizen betreffende
het verlenen van bepaalde geneeskundige verstrekkingen in het dageentrum, nooit betrekking hebben
op verpleegkundige, kinesitherapeutische of fysiotherapeutische verstrekkingen die door zorgverleners
die geen deel uitmaken van het personeel van het dagcentrum, in het dagcentrum zouden worden
verleend.

PERSONEELSOMKADERING

Artikel 6. §1.  Om de kwaliteit van het therapeutisch aanbod aan de patiénten te verzekeren,
dient het therapeutisch personeelskader van het dageentrum minstens de volgende functies te
omvatten:

- een huisarts of een geneesheer-specialist;
- ¢en gegradueerd of gebrevetteerd verpleegkundige (verpleegkundige A 1 of A2);
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- een psycholoog of een maatschappelijk assistent.

Buiten de personeelsleden met deze kwalificaties kunnen echter ook nog
kinesitherapeuten, ergotherapeuten en opvoeders deel uitmaken van het therapeutisch personeel van
het dageentrum, alsmede personeel met een nog andere kwalificatie als dat volgens het dageentrum
eveneens een zinvolle bijdrage kan leveren tot de werking ervan (zoals blijkt uit een schrifielijke
verantwoording van het dageentrum) en als dat door het College van geneesheren-directeurs expliciet
wordt aanvaard.

§2.  Het totaal van het aantal werkuren van de verschillende geneesheren die deel
uitmaken van het personeelskader van het dageentrum, mag nooit meer bedragen dan een halftijdse
betrekking.

§3. Het aandeel van het administratief personeel en het keuken- en
onderhoudspersoneel in het personeelskader van het dagcentrum, mag nooit meer bedragen dan 25%
van de totale personeelsomkadering van het dagcentrum.

§4  Het komt aan het dagcentrum toe de exacte samenstelling van zijn
personcelskader te bepalen, in functic van de manier waarop het dagcentrum wil werken en rekening
houdende met de voorwaarden van deze overeenkomst, waaronder de verplichting van artikel 4 dat er
op alle dagen en uren dat er patiénten in het dagcentrum zijn, een geneesheer of een verpleegkundige in
het dageentrum moet aanwezig zijn

De gedetailleerde samenstelling van het personeelskader (met name de preciese
kwalificaties waarvoor het dagcentrum geopteerd heeft en het aantal uren van tewerkstelling per
functie) blijkt vit de personeelstabel die als bijlage bij deze overeenkomst is gevoegd.

Indien het dagcentrum later. naar aanleiding van de vervanging van een
personeelslid, wenst af te wijken van de eerder gemaakte keuzen met betrekking tot de samenstelling
van het personeelskader, kan de overeenkomst onder de in artikel 23 beschreven voorwaarden worden
herzien,

§5.  Het in § 4 bedoelde personeelskader waarvan de preciese samenstelling wordt
vermeld in de bijlage bij deze overeenkomst, dient te worden beschouwd als het personeel van het
dageentrum. Ook de personen die deze personeelsleden tijdelijk of definitief vervangen, dienen te
worden beschouwd als personeel van het dagcentrum.

De zorgverleners die, krachtens de in artikel 5, § 1 bedoelde overeenkomsten, in
het dageentrum bepaalde geneeskundige verstrekkingen verlenen aan patiénten van het dagcentrum,
worden evenwel niet beschouwd als personen die tot het personeel van het dagcentrum behoren.

Wie in een bepaalde periode tot het personeel van het dagcentrum behoort, kan
in diezelfde periode op geen enkel ogenblik worden beschouwd als een zorgverlener die niet tot het
personeel van het dagcentrum behoort. Zorgverleners die tot het personeel behoren, dienen dus de
bepalingen die met betrekking tot het personeel in deze overeenkomst zijn ingeschreven, strikt na te
leven en kunnen, zolang ze tot het personeel behoren, nooit aanspraak maken op de toepassing van de
bepalingen van deze overeenkomst met betrekking tot de zorgverleners die geen deel uitmaken van het
personeelskader.
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Artikel 7. § 1.  Om als huisarts of als geneesheer-specialist deel te kunnen uitmaken van het
personeelskader van een palliatief dageentrum, dient men met betrekking tot de palliatieve verzorging
een specifieke theoretische opleiding van minstens 80 uur te hebben gevolgd, waarin onder meer
dieper wordt ingegaan op aspecten van de palliatieve verzorging zoals:

- pijnbehandeling;

- de bestrijding van allerlei hinderlijke symptomen die kunnen voorkomen bij terminale patiénten;

- het gebruik van gespecialiseerd hulpmateriaal (pijnpomp, spuitaandrijver, onderhuids
geneesmiddelenreservoir, ...);

- de psychologische en morele ondersteuning van de patiént en zijn omgeving;

- het geven van informatie aan de patiént en zijn omgeving over diagnose, behandeling en prognose.

Daarenboven dient men een stage doorlopen te hebben van minstens 192 uren
in een erkende palliatieve ziekenhuiseenheid of dient men reeds zo lang effectief gewerkt te hebben in
een dageentrum voor palliatieve verzorging of in een multidisciplinaire begeleidingsequipe voor
palliatieve verzorging die zich richt op palliatieve verzarging in het thuismilieu van de patient.

Om blijvend kwalitatief werk te kunnen verrichten, dient een geneesheer die
werkt in een dageentrum voor palliatieve verzorging, ieder jaar minstens 20 uur specifieke bijscholing
te volgen waarin bepaalde aspecten van de palliatieve verzorging worden uitgediept en waarin tevens
ingegaan wordt op nicuwe ontwikkelingen en technieken.

§2.  Om als verpleegkundige deel te kunnen uitmaken van het personeelskader van
een palliatief dageentrum, dient men met betrekking tot de palliatieve verzorging een specifieke
theoretische opleiding van minstens 140 uur gevolgd te hebben, waarin de in § 1 genoemde aspecten
van palliatieve verzorging aan bod komen. Daarenboven dient men een stage doorlopen te hebben van
volle 12 weken (456 uren) in een erkende palliatieve ziekenhuiseenheid of dient men reeds 1 jaar
voltijds gewerkt te hebben in een dagcentrum voor palliatieve verzorging of in een multidisciplinaire
begeleidingsequipe voor palliatieve verzorging die zich richt op palliatieve verzorging in het
thuismilieu van de patiént.

Om blijvend kwalitatief werk te kunnen verrichten, dient een verpleegkundige
dic werkt in een dagcentrum voor palliatieve verzorging, ieder jaar minstens 40 uur specifieke
bijscholing te volgen waarin bepaalde aspecten van de palliatieve verzorging worden uitgediept en
waarin tevens ingegaan wordt op nieuwe ontwikkelingen en technieken

§3.  Het dagcentrum moet tegenover de Dienst voor geneeskundige verzorging van
het RIZIV ten allen tijde kunnen aantonen dat de in dienst genomen geneeshe(e)r(en) en
verpleegkundige(n) aan de in § | en § 2 vermelde specifiecke opleidings-, ervarings- en
bijscholingsvereisten beantwoorden.

Indien het dageentrum cen geneesheer of verpleegkundige in dienst neemt dic
bij zijn indiensttreding nog niet aan deze voorwaarden beantwoordt, dient het dagcentrum voor dit
personeelslid een plan op te maken zodat dit personeelslid zo spoedig mogelijk wel aan alle vereisten
beantwoordt. Uiterlijk 24 maanden na de indiensttreding moet alleszins aan alle voorwaarden voldaan
zijn.

§4.  Ook voor de andere leden van de therapeutische equipe (de personeelsleden met
cen andere kwalificatie dan die van geneesheer of verpleegkundige) is een goede basisvorming en een
regelmatige bijscholing van groot belang voor de kwaliteit van het werk. Het dagcentrum zal dan ook
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de nodige maatregelen nemen om ook voor deze personeelsieden een aangepaste basisvorming en een
zinvolle bijscholing te bevorderen. Op vraag van het RIZIV zal het dagcentrum verslag uitbrengen van
de initiaticven die genomen zijn om de deskundigheid van het eigen personeel te verhogen.

DE VERZEKERINGSTEGEMOETKOMING

Artikel 8. § 1. Voor iedere rechthebbende die op een bepaalde dag minimum 5 uur in het
dageentrum aanwezig is geweest. kan her dageentrum een forfaitaire dagprijs (verder in de tekst
dagprijs of dagforfait genoemd) aan de verzekeringsinstelling van de rechthebbende aanrekenen,
behalve als het gaat om een rechthebbende zoals bedoeld in de artikelen 11 en {2,

Die prijs omvat alle werkingskosten van het dageentrum, de kosten van het in
het dageentrum verbruikte verzorgingsmateriaal, al de verstrekkingen die verleend worden door het in
artikel 6 bedoelde personeel van het dageentrum en al de kosten van activiteiten die binnen en buiten
het dagcentrum plaatsvinden, met inbegrip van de kosten van het materiaal dat gebruikt wordt in
ateliers.

§2.  Per dag en per rechthebbende kan de in § 1 gedefinieerde forfaitaire dagprijs
slechts ¢¢n keer worden aangerekend.

§3.  Het dageentrum verbindt zich er toe aan de rechthebbende geen toeslag aan te
rekenen bovenop de prijzen bedoeld in § | van dit artikel

De kostprijs van dranken en maaltijden die eventueel in het dageentrum worden
gebruikt, kan evenwel aan de rechthebbenden worden aangerekend.

§4.  De kosten, gemoeid met de door het personeel van het dagcentrum aan
rechthebbenden verleende verstrekkingen, mogen nooit boven op de forfaitaire dagprijs worden
aangerekend, noch aan de rechthebbende. noch aan de verzekeringsinstellingen.

Deze bepaling geldt ook voor verstrekkingen die door het personeel van het
dageentrum aan patiénten van het dageentrum zouden worden verleend buiten het dageentrum en voor
verstrekkingen die eventueel zouden worden verricht door personen die, op basis van het statuut van
zelfstandige, bepaalde functies die in het personeelskader van het dagcentrum zijn voorzien,
contractueel vervullen.

Verder is deze bepaling ook van toepassing op de verstrekkingen die in het
dageentrum door het personeel zouden worden verricht voor patiénten buiten het kader van de ten laste
genomen begeleidingsperiode (met name voor kandidaat-patiénten en voor patiénten die niet aan de
voorwaarden beantwoorden voor de vergoeding van de dagprijs) of voor mensen uit de omgeving van
de rechthebbenden (ouders, partner, kinderen, ).

Het in deze paragraaf opgenomen verbod om geneeskundige verstrekkingen aan
te rekenen boven op de dagprijs. is echter niet van toepassing op de verstrekkingen die krachtens de in
artikel 5 bedoelde overeenkomsten worden verleend door bepaalde geneesheren-specialisten.

Ook op de geneeskundige verstrekkingen die buiten het dagcentrum zouden
worden verleend door de genceshe(cyr(en) die tot het in artikel 6 omschreven personeel van het

dageentrum behoren, zijn de bedoelde verbodsbepalingen nict van toepassing, al is het, gelet op de
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bepalingen van artikel 2, § 5, van groot belang dat de geneesheren van het dagcentrum zich op dit vlak
terughoudend opstellen.

Indien geen enkele anderc geneesheer dan één geneesheer-specialist deel
uitmaakt van het in artikel 6 omschreven personeel van het dagcentrum en dit voor maximum 6 uur per
week, mogen ook de geneeskundige verstrekkingen (mel uitzondering van de raadplegingen en
consulten) die door deze geneesheer-specialist in het dagcentrum zouden worden verleend aan
patiénten van het dagcentrum (met respect van de bepalingen van artikel 2, § 5) boven op de forfaitaire
dagprijs van het dagcentrum aan de patiénten en verzekeringsinstellingen worden aangerekend.

Het personeel van het dageentrum wordt verondersteld geen enkele rol te
vervullen in de verstrekkingen die door de hiervoor genoemde geneesheer-specialist in het dageentrum
zouden worden verricht en die boven op de forfaitaire dagprijs worden aangerekend.

§5. Indien een rechthebbende in het dagcentrum zelf overlijdt, is voor die dag de
dagprijs verschuldigd, ook als de rechthebbende minder dan 3 wuur in het dagecentrum heeft
doorgebracht.

§6.  Het dageentrum verbindt zich ertoe om alle nodige maatregelen te nemen met
het oog op de naleving van deze bepalingen. Het niet-naleven van de bepalingen van dit artikel wordt
door de partijen als een motief voor het opzeggen van de overeenkomst beschouwd, op voorwaarde dat
het dagcentrum de kans heeft gehad om de redenen voor het nief-naleven van deze bepalingen toe te
lichten,

Artikel 9. §1. De in artikel 8 gedefinieerde dagprijs wordt vastgesteld op ... EURO (...,
EURO of ... BEF), rekening houdend met het personeel en de werkingskosten vermeld in bijlage bij
deze overeenkomst

§2.  Het indexeerbaar gedeelte van de in § | vastgestelde dagprijs wordt gekoppeld
aan het spilindexcijfer 107,30 (jum 2001) van de consumptieprijzen. Dat indexeerbaar gedeelte,
waarvan de hoegrootheid wordt vermeld in bijlage bij deze overeenkomst, wordt aangepast volgens de
bepalingen van de wet van 1 maart 1977 houdende inrichting van een stelsel waarbij sommige
uilgaven in de overheidssector aan hel indexcijfer van de consumptieprijzen van het Rijk waorden
gekoppeld

Artikel 10.  §1.  Verpleegkundige, kinesitherapeutische en fysiotherapeutische verstrekkingen
die in het dageentrum zouden worden verricht, kunnen in principe nooit boven op de krachtens artikel
9 vastgestelde dagprijs worden aangerekend, noch aan de rechthebbenden, noch aan de
verzekeringsinstellingen.

Indien de door de patiént gekozen (dienst van) thuisverpleegkundige(n), die
instaat voor de verpleegkundige verzorging van de patiént in zijn thuismilien, evenwel uitzonderlijk,
één of enkele malen, bepaalde verpleegkundige verstrekkingen in het dagcentrum zou verlenen aan de
patiént, samen met cen verpleegkundige van het dageentrum, teneinde de thuisverpleegkundige beter
vertrouwd te maken met bepaalde aspecten van de verzorging van deze patiént, kunnen deze
verpleegkundige verstrekkingen door de thuisverpleegkundige die geen deel uitmaakt van het
personeelskader van het dagcentrum, echter wel worden aangerekend, mits aan alle voorwaarden van
de nomenclatuur van de geneeskundige verstrekkingen is voldaan,
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Indien de patiént voor bepaalde aspecten van zijn palliatieve verzorging in zijn
thuismilicu beroep doet op een eigen kinesitherapeut en indien een kinesitherapeut deel uitmaakt van
het personeclskader van het dageentrum, kunnen de kinesitherapeutische verstrekkingen die door de
eigen kinesitherapeut uitzonderlijk, één of enkele malen, samen met de kinesitherapeut van het
dagcentrum, in het dagcentrum zouden worden verricht, teneinde de eerstgenoemde kinesitherapeut
beter vertrouwd te maken met bepaalde aspecten van de kinesitherapeutische behandeling van deze
patiént, eveneens worden aangerekend, mits aan alle voorwaarden van de nomenclatuur van de
geneeskundige verstrekkingen is voldaan.

§2  Om de samenwerking tussen het dagcentrum en de huisarts van de patiént te
bevorderen, kunnen de verstrekkingen worden aangerekend die aan de patiént zouden worden verleend
in het dagcentrum door de eigen huisarts van de patiént, die instaat voor de verzorging van de patient in
zijn thuismilieu en die geen deel uitmaakt van het personeelskader van het dageentrum.

NIET-VERGOEDBARE PATIENTEN

Artikel 11. §1.  Gelet op het profiel van de palliatieve patiénten zoals die door het dagcentrum
worden beoogd en in artikel 3 zijn omschreven, is de krachiens artikel 9 vastgestelde dagprijs niet meer
verschuldigd voor palliatieve patiénten die reeds 6 maanden of meer door het dagcentrum worden
begeleid. Bijgevolg kan voor een patiént voor wie de dagprijs voor het eerst op een bepaalde dag van
een bepaalde maand is aangerekend geweest of verschuldigd is, die dagprijs niet meer aangerekend
worden vanaf diezelfde dag van de zesde maand die daarop volgt.

§2. Indien de toestand van een patiént onverhoopt verbetert binnen de maand die
volgt op de eerste dag waarvoor een dagforfait voor die patiént verschuldigd is en op voorwaarde dat
die patiént in die eerste maand maximum 8 dagen op het dagcentrum beroep heeft gedaan, waarna hij
gedurende minimum één maand geen beroep meer doet op het dagcentrum (omdat de tussenkomsten
van het dageentrum door de verbeterde toestand van de patiént tijdelijk overbodig zijn geworden),
wordt met deze onderbrekingsperiode rekening gehouden en begint de in § 1 bedoelde periode van 6
maanden pas te lopen vanaf de eerste dag dat de patiént opnieuw op het dagcentrum beroep doet, na de
onderbrekingsperiode van minimum één maand. Met de dagen dat de patiént op het dagcentrum beroep
gedaan heeft voor de onderbrekingsperiode, wordt in dat geval geen rekening gehouden. Deze
uitzonderingsregeling kan voor eenzelfde patiént echter maar ¢én maal worden toegepast.

§3. Om te bepalen wat de eerste dag is waarvoor de dagprijs verschuldigd is (wat
per definitie de dag is vanaf welke de in § 1 en § 2 bedoelde periode van 6 maanden begint te lopen),
worden dagen waarvoor de verzekeringstegemoetkoming niet verschuldigd is omdat de rechthebbende
op die dagen niet aan de algemene verzekerbaarheidsvoorwaarden beantwoordde of omdat de in artikel
16, § 1 bedoelde aanvraag niet is ingediend binnen de termijn die voorzien is in de bepalingen van het
in dat artikel vermelde koninklijk beshuit, beschouwd als vergoedbare dagen. Als de eerste dag die een
rechthebbende doorbrengt in het dagcentrum en die aan de voorwaarden van artikel 8 beantwoordt. niet
vergoedbaar blijkt fe zijn omdat de rechthebbende op die dag niet aan de
verzekerbaarheidsvoorwaarden beantwoordde of omdat de in artikel 16, § 1 bedoelde aanvraag niet
binnen de voorziene termijn is ingediend, begint de in § 1 van dit artikel 11 voorziene termijn van 6
maanden bijgevolg toch te lopen vanaf de eerste dag die de rechthebbende heeft doorgebracht in het
dageentrum en die aan de voorwaarden van artikel 8 beantwoordt, ook al is de dagprijs uiteindelijk
voor die dag niet verschuldigd,
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§4.  Het dagcentrum verbindt er zich toe de patiénten voor wie de dagprijs krachtens
de bepalingen van dit artikel niet meer kan aangerekend worden, verder zoals voorheen tot het
dagcentrum toe te laten en alle diensten van het dageentrum verder aan deze patienten aan te bieden
Behalve dat de dagprijs voor zulke patiénten niet meer kan worden aangerekend, worden deze
patiénten dan ook beschouwd als gewone patiénten van het dageentrum waarop al de reglementaire
bepalingen van deze overeenkomst van toepassing zijn, met inbegrip van de bepalingen van artikel &,
38§ 3 en 4 en artikel 10,

In welke mate de werkelijk begeleide patiéntenpopulatic verschilt van de
vooropgestelde populatie, zal mee deel uitmaken van de geplande evaluatie van het experiment
«dagcentra voor palliatieve verzorging».

Artikel 12. De krachtens artikel 9 vasigestelde dagprijs kan in geen geval worden
aangerekend voor de dagen dat de rechthebbende opgenomen is in een rustoord voor bejaarden, een
rust- en verzorgingstehuis, of een psvchiatrisch verzorgingstehuis.

Ook voor de dagen dat een rechthebbende beroep heeft gedaan op een centrum
voor dagverzorging (voor bejaarden), kan de dagprijs nooit worden aangerekend.

Aangezien het dagcentrum krachtens de bepalingen van artikel 3, § 3 geen
zickenhuispatienten beoogt, kan de dagprijs normaliter ook niet worden aangerekend op de dagen dat
een patiént in een ziekenhuis (met inbegrip van een palliatieve ziekenhuiseenheid) of psychiatrisch
ziekenhuis is opgenomen. zelfs niet als het slechts om een partiele hospitalisatie gaat. Indien een
rechthebbende die de dag in het dagcentrum heeft doorgebracht en aan alle vergoedingsvoorwaarden
beantwoordt, later op de dag dringend en onverwacht in een zickenhuis moet worden opgenomen,
vormt deze plotselinge ziekenhuisopname echter geen beletsel om de krachtens artikel 9 vastgestelde
dagprijs aan te rekenen.

CAPACITEIT VAN HET DAGCENTRUM

Artikel 13 § 1. Deze overeenkomst wordt gesloten voor een daggemiddelde van ... patiénten
die op eenzelfde dag gedurende minimum S uur van de diensten van het dagcentrum gebruik hebben
gemaakt, ongeacht of deze patiénten rechthebbenden van de verzekering voor geneeskundige
verzorging zijn of niet en zonder rekening te houden met het feit of de dagprijs voor deze patiénten
vergoedbaar is of niet.

Aangezien het personeelskader van het dagcentrum afgeleid is van dit
patiéntenaantal (en rekening houdende met het aantal dagen per week dat het dagcentrum zal open
zijn), is het niet wenselijk dat dit aantal sterk overschreden wordt, omdat hierdoor de kwaliteit van de
zorgverlening in gevaar zou kunnen worden gebracht.

Rekening houdende met de verplichtingen van artikel 11 om patiénten die niet
meer vergoedbaar zijn toch verder in het dagcentrum te begeleiden en met het feit dat sommige
patienten veel minder tijd in het dagcentrum zullen doorbrengen dan andere, kan het dagcentrum op
bepaalde dagen echter meer patiénten toelaten dan de hierboven vooropgestelde capaciteit.

Voor eenzelfde dag kan de dagprijs echter nooit meer dan ... keer (3 patienten
meer dan de hierboven vooropgestelde capaciteit) aan de verzekeringsinstellingen of aan andere
instantics worden aangerekend.
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§2.  Naast het maximum aantal vergoedbare patiénten per dag dient het dageentrum
er ook rekening mee te houden dat bepaalde maxima over een langere periode niet overschreden
worden

Omdat de in artikel 9 vastgestelde dagprijs werd berekend, zoals vermeld in
bijlage bij de overeenkomst. rekening houdend met een bezettingsgraad van 80% en de kosten van het
dageentrum bijgevolg reeds worden gedekt bij een bezettingsgraad van 80%, wordt dienaangaande
onderscheid gemaakt tussen de «normale facturatiecapaciteit» en de «maximale facturatiecapaciteit».

De «normale facturatiecapaciteit» wordt gedefinieerd als het normale totaal van
de in een bepaalde periode gerealiseerde begeleidingsdagen die voor vergoeding door de
verzekeringsinstellingen in aanmerking komen en stemt overeen met een bezettingsgraad van 80%.

De «maximale facturatiecapaciteit» wordt gedefinieerd als het maximum aantal
in een bepaalde periode gerealiseerde begeleidingsdagen die voor vergoeding door de
verzekeringsinstellingen of door andere instanties in aanmerking komen, en stemt overeen met ¢cn
bezettingsgraad van 100%.

Zonder rekening te houden met de eventuele toepassing door het dagcentrum
van de bepalingen van artikel 21, § 5, die aanleiding geven tot een proportionele vermindering van de
hierna vermelde «normale facturatiecapaciteity en «maximale facturatiecapaciteits, bedraagt de

overeenkomst) tot en met 31 december 2002, . vergoedbare dagen. De «maximale
facturatiecapaciteit» bedraagt in diezelfde periode . . vergoedbare dagen.

Voor de kalenderjaren 2003 en 2004 bedragen de «normale
facturatiecapaciteit» en de «maximale facturatiecapaciteit» respectievelijk ... en .. vergoedbare dagen.

Het dagcentrum verbindt zich ertoe nooit dagen aan te rekenen boven de
«maximale facturaticcapaciteity, noch aan de rechthebbenden, noch aan de verzekeringsinsteliingen,
noch aan andere instanties.

Het dagcentrum verbindt er zich tevens toe, indien in één van de hiervoor
vermelde periodes de «normale facturatiecapaciteity wordl overschreden, voor de aan de
verzekeringsinstellingen gefactureerde dagen die de «normale facturatiecapaciteity overschrijden,
slechts een verminderde prijs aan te rekenen die 20% bedraagt van de krachtens artikel 9 vastgestelde
prijs.

Voor de toepassing van de bepalingen van deze paragraaf dienen de dagen die
aan de Belgische verzekeringsinstellingen zouden worden gefactureerd voor patiénten die ten laste zijn
van ¢en buitenlandse verzekeringsinstelling. niet te worden beschouwd als door de
verzekeringsinstellingen vergoedbare dagen; die dagen mogen bijgevolg worden beschouwd als dagen
ten laste van andere instanties

MEDISCH-ADMINISTRATIEVE BEPALIN

Artikel 14. § 1. Rekening houdende met de bepalingen van artikel 2, § 3, die stipuleren dat de
huisarts van de patiént de leiding heeft van de behandeling van palliatieve patiénten die thuis verblijven
en dat een dagcentrum voor palliatieve zorg hierin slechts een aanvullende rol heeft, zal het
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dageentrum voor iedere patiént een schrifielijke samenwerkingsovereenkomst sluiten met de huisarts
van die patiént.

Via die samenwerkingsovereenkomst, die duidelijk moet vermelden met wie ze
wordt gesloten en op welke patiént ze betrekking heefl, moet de huisarts van de patiént onder meer
worden geinformeerd over:

- de mogelijkheid om zelf in het dagcentrum bepaalde verstrekkingen te verrichten (cf. artikel 10,
§2)

- de mogelijkheid dat personeel van het dagcentrum bepaalde verstrekkingen één of enkele malen
samen met de door de patiént gekozen zorgverleners in het dagcentrum verrichten, teneinde die
eerste-lijnszorgverleners vertrouwd te maken met bepaalde aspecten van de palliatieve verzorging
van de patiént (cf. artikel 10, § 1),

- de mogelijkheden die het dagcentrum eventueel aanbiedt om bepaalde geneeskundige
verstrekkingen in het dagcentrum te verlenen (cf artikel 5, zoals dit begrensd wordt door de
bepalingen van artikel 2, § 5);

- de mogehijkheid om deze samenwerkingsovereenkomst op ieder ogenblik aan te passen (cf. artikel
14, § 2).

Verder moet in zulke samenwerkingsovereenkomst worden ingegaan op de
dagen en uren dat de patiént op het dageentrum beroep zal doen. Ook moet erin worden omschreven
wat voor die specifieke patiént tot de opdrachten van het dagcentrum behoort en wat zeker niet tot de
opdrachten van het dagcentrum behoort (o.m. wat betreft het verlenen in het dageentrum — door het
personeel van her dageentrum of door de in artikel 5 bedoelde zorgverleners - van geneeskundige
verstrekkingen die normaliter voor die patiént buiten het dageentrum worden verleend, bv.
verpleegkundige en kinesitherapeutische verstrekkingen maar ook verstrekkingen waarvoor de patiént
normaliter beroep doet op een geneesheer-specialist of een verpleeginrichting).

§2.  Het dageentrum verbindt zich er toe zich in zijn tussenkomsten met betrekking
tot een bepaalde patiént strikt te houden aan wat schriftelijk overeengekomen is met de huisarts van de
patient, behalve in dringende gevallen, waarvan nadien wel steeds verslag moet worden uitgebracht bij
de huisarts en dic opgetckend moeten worden in het in artikel 17 bedoelde medisch-therapeutisch
dossier

In onderling overleg tussen het dagcentrum en de huisarts kan de
samenwerkingsovereenkomst met betrekking tot een bepaalde patiént wel op ieder ogenblik gewijzigd
worden, om ze aan te passen aan de geévolueerde noden van de patiént en van de betrokken
zorgverleners.

§3.  Het dageentrum zal er voor waken dat de samenwerkingsovereenkomsten die
met de huisartsen worden gesloten, nergens afwijken van de bepalingen van deze overeenkomst.

Artikel 15, De begeleiding van een rechthebbende in het dagcentrum komt alleen maar
voor vergoeding door de verzekering voor geneeskundige verzorging in aanmerking als het College
van geneesheren-directeurs (dat ingesteld is bij de Dienst voor geneeskundige verzorging van het
RIZ1.V.) of de adviserend geneesheer — in het geval dat die reglementair bevoegd is - zich gunstig
heeft uitgesproken over de tenlasteneming van de begeleiding van die rechthebbende in het
dagcentrum.
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Een dergelijke gunstige beslissing geefl echter niet automatisch recht op een
financiéle tegemoetkoming van de verzekering voor geneeskundige verzorging: alleen de dagen die
effectief gerealiseerd worden binnen de door de bevoegde instantic aanvaarde begeleidingsperiode en
die aan alle andere in deze overcenkomst gestelde voorwaarden beantwoorden, komen voor
vergoeding in aanmerking

Artikel 16, § 1 Een aanvraag om tenlasteneming - door de verplichte verzekering voor
geneeskundige verzorging - van de tussenkomsten van het dageentrum moet door de rechthebbende
worden ingediend overeenkomstig de bepalingen van het koninklijk besluit van 3 juli 1996 tot
uitvoering van de wet betreffende de verplichte verzekering voor geneeskundige verzorging en
uitkeringen, gecoordineerd op 14 juli 1994,

Het dagcentrum verbindt zich ertoe de rechthebbende te helpen bij het indienen
van de aanvragen, onder meer door te waken over de voor het indienen vastgestelde termijn.

§2. Hetin § 1 genoemde koninklijk besluit voorziet onder meer dat de rechtheb-
bende de aanvraag om tenlasteneming indient aan de hand van een door het Verzekeringscomité
goedgekeurd model. Hierbij dient verplicht een medisch verslag gevoegd te worden, opgesteld onder
de verantwoordelijkheid van een arts van het dageentrum. Dit medisch verslag dient steeds minstens de
volgende gegevens te vermelden:

- de aandoening waaraan de rechthebbende lijdt (te vermelden op basis van de ICD-10-classificatie);

- de identificatiegegevens van de huisarts, de thuisverpleegkundige en belangrijke geneesheren-
specialisten die voor de zorgverlening aan deze patiént instaan;

- de handelingen van het dagelijks leven waarvoor de patiént athankelijk is van derden (op het
ogenblik dat het dagcentrum voor het eerst tussenkomt),

- deredenen waarom de tussenkomsten van het dagcentrum voor deze patiént geindiceerd zijn.

Het opstellen door het dagcentrum van voormeld medisch verslag voor een
bepaalde rechthebbende, houdt in hoofde van het dageentrum de bevestiging in dat die rechthebbende
aan alle voorwaarden van deze overeenkomst beantwoordi om in aanmerking te komen voor de
zorgverlening van het dageentrum en meer bepaald aan de voorwaarden van artikel 3.

Het College van geneesheren-directeurs kan ten allen tijde een model opleggen
voor het opmaken van dit medisch verslag

Een kopie van de in artikel 14, § 1 bedoclde samenwerkingsovereenkomst met
de huisarts van de rechthebbende moet als bijlage bij het medisch verslag worden gevoegd.

§3.  Mits de in § 1 bedoelde aanvraag is ingediend binnen de wettelijk voorziene
termijn en volgens het College van gencesheren-directeurs ~ of volgens de adviserend geneesheer. in
het geval dat die reglementair bevoegd is - op medisch vlak aan de voorwaarden van de overeenkomst
beantwoordt, zal de toestemming om het verblijf in het dagcentrum fen laste te nemen, om praktische
redenen steeds verleend worden voor een periode van ¢ maanden. te rekenen vanaf de eerste
(normaliter vergoedbare) dag die een patiént heeft doorgebracht in het dagcentrum, ook als de nog
resterende levensverwachting van de rechthebbende korter is dan 6 maanden.

Rekening houdende met de bepalingen van artikel 3, § 1 en van artikel 11, kan
deze periode van 6 maanden niet verlengd worden, behalve in het geval de bepalingen van artikel 11,

163



§ 2 van toepassing zijn. Het dageentrum verbindt er zich dan ook toe geen aanvragen om verlenging
van deze periode in te dienen, tenzij de bepalingen van artikel 1 [. § 2 van toepassing zouden zijn .

Aangezien de bepalingen van deze overeenkomst de juridische basis vormen
voor de beslissingen van het College (of van de adviserend geneesheer, in het geval dat die
reglementair bevoegd is) met betrekking tot de tenlasteneming van een bepaalde rechthebbende, zijn
beslissingen die ten onrechte zouden worden genomen en die er toe strekken een bepaalde
rechthebbende langer ten laste te nemen dan krachtens de bepalingen van deze overeenkomst mogelijk
is, niet geldig.

ANDERE WERKINGSVOORWAARDEN

Artikel 17. Voor iedere patiént, al dan niet rechthebbende van de verzekering voor
geneeskundige verzorging, zal het dageentrum een medisch-therapeutisch dossier bijhouden, dat naast
de gegevens die voor het dagcentrum nodig zijn om deze patiént een optimale palliatieve verzorging te
kunnen aanbieden, ook een aantal gegevens bevat dic statistisch kunnen verwerkt worden in het in
artikel 20 bedoelde activiteitenverslag van de equipe.

Dit individueel dossier dient onder meer de volgende gegevens te bevatten:

- de naam, geboortedatum, het officiéle adres en de feitelijke verblijfplaats van de patiént;

- alle briefwisseling met betrekking tot deze patiént.

- een exemplaar van de in artikel 14, § 1 bedoelde samenwerkingsovereenkomst;

- diagnostische gegevens met betrekking tot de (ongeneeslijke) ziekte(n) waaraan de patient lijdt (te
vermelden op basis van de 1CD-10-classificatie):

- gegevens betreffende de mate waarin de patiént athankelijk is van hulp van derden wat betreft de
handelingen van het dagelijks leven (de mate waarin een patiént afhankelijk is, dient te worden
weergegeven op basis van de criteria die worden vermeld in artikel 151 van het koninklijk besluit
van 3 juli 1996 tot uitvoering van de wet betreffende de verplichte verzekering voor geneeskundige
verzorging en uitkeringen, gecodrdineerd op 14 juli 1994, zoals gewijzigd door koninklijke
besluiten van 28 januari 1999 en 13 juni 1999},

- de feitelijke woonsituatie van de patiént: woont de patiént alleen of woont hij samen met anderen
(partner, kinderen, ouders, familie of vrienden) of woont de patiént in een collectieve woon- of
zorgvoorziening (beschut wonen, MPL enz.);

- gegevens met betrekking tot de bij de palliatieve verzorging betrokken zorgverleners (huisarts,
thuisverpleegkundige(n)., geneesheer-specialist(en), apotheker, ..} en het overleg dat met deze
zorgverleners wordt gevoerd (met inbegrip van de gemaakte afspraken over de organisatie van de
zorgverlening),

- e¢en vermelding van de gevallen waarin is afgeweken van de inhoud van de in artikel 14, § 1
voorziene samenwerkingsovereenkomst, met opgave van de redenen hiervan;

- de besluiten van teamvergaderingen met betrekking tot deze patiént,

- de eventuele tussentijdse hospitalisatieperiodes van de patiént;

- de datum van de eerste aanwezigheidsdag in het dagcentrum;

- de datum van de laatste aanwezigheidsdag in het dagcentrum;

- indien deze patiént in bepaalde weken meer dan één dag per week in het dagcentrum heeft
doorgebracht: de specifieke redenen hiervoor,

- de datum en de plaats van het overlijden van de patiént (thuis, in een ziekenhuis — in een gewone
ziekenhuisdienst of in een palliatieve zorgeenheid - , in een rustoord voor bejaarden, een rust- en
verzorgingstehuis, een psychiatrisch verzorgingstehuis, het dagcentrum zelf, enz. Indien het
dageentrum de plaats van overlijden niet kent, dienen de redenen hiervoor toegelicht te worden).
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Het College van geneesheren-directeurs kan ten allen tijde meer gedetail-
leerde instructies uitvaardigen voor het bijhouden van het medisch-therapeutisch dossier. teneinde
over preciesere gegevens over de werking van het dagcentrum te kunnen beschikken en deze
gegevens beter te kunnen vergelijken met die van andere dagcentra voor palliatieve verzorging.

§ 1. Het dagcentrum verbindt er zich toe een dagboek bij te houden waarin, per
dag, de identiteit van iedere patient die een gedeche van de dag in het dagcentrum heeft
doorgebracht, wordt vermeld. evenals het preciese uur waarop de patiént is aangekomen in het
dageentrum en het exacte uur waarop de patiént uit het dagcentrum is vertrokken. Dit dagboek dient
te worden ingevuld op het tijdstip dat de patiént aankomt in het dagcentrum en op het tijdstip dat de
patiént vertrekt uit het dagcentrum,

§2.  Het dagcentrum verbindt zich er toe, op basis van het in § 1 bedoeld dagboek,
een samenvattend aanwezigheidsregister bij te houden dat per dag vermeldt welke patiénten die dag
van de diensten van het dagcentrum gebruik hebben gemaakt, ongeacht of de patiénten rechthebbenden
zijn van de verzekering voor geneeskundige verzorging of niet en ongeacht of de tussenkomsten van
het dagcentrum aan de vergoedingsvoorwaarden van deze overeenkomst beantwoorden of niet. In dit
register moeten dus niet alleen de normaliter vergoedbare dagen worden opgetekend maar ook de
dagen dat patiénten minder dan S uur in het dagcentrum hebben doorgebracht, evenals de dagen die
worden gerealiseerd voor patiénten die de in artikel 11 bepaalde maximaal vergoedbare
begeleidingsperiode hebben overschreden. Ook de dagen die worden gerealiseerd voor patiénten die in
een verpleeginrichting, een rustoord voor bejaarden, een rust- en verzorgingstehuis of een psychiatrisch
verzorgingstehuis zijn opgenomen (hierna de residentieel opgenomen patiénten genoemd) moeten in
het register worden vermeld. In het aanwezigheidsregister dient derhalve onderscheid te worden
gemaakt tussen

- de (niet residenticel opgenomen) patiénten waarvoor de krachtens artikel 9 vastgestelde dagprijs
kan worden aangerekend (het betreft dus patiénten die op de beschouwde dag minimum 5 uur in
het dagcentrum hebben doorgebracht en die de in artikel 11 bepaalde maximaal vergoedbare
begeleidingsperiode niet overschrijden):

- de (niet residenticel opgenomen) patiénten die op de beschouwde dag minimum S uur in het
dagcentrum hebben doorgebracht maar die de in artikel 1! bepaalde maximaal vergoedbare
begeleidingsperiode hebben overschreden (voor deze patiénten is geen vergoeding
verschuldigd);

- de (niet residenticel opgenomen) patiénien die de in artikel 11 bepaalde maximaal vergoedbare
begeleidingsperiode niet hebben overschreden maar die op de beschouwde dag minder dan S
uur in het dagcentrum hebben doorgebracht (voor deze patiénten is evenmin een vergoeding
verschuldigd; patiénten die systematisch slechts heel beperkt van het dagcentrum gebruik
maken, behoren volgens artikel 3 niet tot de doelgroep van het dagcentrumy);

- de (niet residentieel opgenomen) patiénten die op de beschouwde dag minder dan 5 uur in het
dagcentrum hebben doorgebracht en die tevens de in artikel 11 bepaalde maximaal vergoedbare
begeleidingsperiode hebben overschreden (ook voor deze patiénten is geen vergoeding
verschuldigd);

- de patiénten die, conform de bepalingen van artikel 3, § 3. tijdens hun verblijf in een
verpleeginrichting, een rustoord wvoor bejaarden, een rust- en verzorgingstehuis of een
psychiatrisch verzorgingstehuis, beroep hebben gedaan op het dagcentrum om met het
dagcentrum kennis te maken, in functie van een eventuele terugkeer naar een gewone
thuissituatie, ongeacht het aantal uren dat ze in het dagcentrum hebben doorgebracht (ook voor
deze patiénten is geen vergoeding verschuldigd);
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- de patienten die in een palliatieve ziekenhuiseenheid zijn opgenomen die in hetzelfde gebouy
als het dageentrum is gevestigd, en die een gedeelte van de dag in het dagcentrum hebbe
doorgebracht, conform de bepalingen van artikel 2, § 4, ongeacht het aantal uren dat ze in hg
dageentrum hebhen doorgebracht en ongeacht het aantal weken of maanden dat deze patiénte
eventueel al van het dagcentrum hebben gebruik gemaakt, voor hun huidige opname in d
palliatieve ziekenhuiseenheid. Voor deze patiénten is geen vergoeding verschuldigd.

Tevens moet in dit register worden vermeld hoeveel uren (naar benede
afgerond tot een geheel getal) iedere patiént op cen bepaalde dag in het dageentrum heeft doorgebrachy

Het register moet iedere avond worden ingevuld op het ogenblik dat hg
dageentrum zijn deuren sluit.

Het dient te worden bijgehouden op basis van een model dat door de diens
voor geneeskundige verzorging ontworpen is.

§3.  Het niet nakomen van de in de §§ 1 en 2 van dit artikel vermelde verplichtinge
wordt als een zware fout beschouwd. Als het Verzekeringscomité vaststelt dat die verplichtingen o
bepaalde dagen niet behoorlijk zijn nagekomen. kan dat Comité de verzekeringstegemoetkoming vod
die dagen weigeren. Die maatregel beperkt in geen geval het recht van het Verzekeringscomité or
eventueel andere nuttig geachte maatregelen te nemen, net zoals het dat ook kan in alle andere gevalle
waarin is vastgesteld dat de verplichtingen waarin is voorzien in deze overeenkomst of in de wetgevin
betreffende de verplichte verzekering voor geneeskundige verzorging, niet zijn nagekomen.

Het dageentrum verbindt zich ertoe de verstrekkingen waarvoor de verzekd
ringstegemoetkoming wordt geweigerd op grond van deze bepalingen, niet aan te rekenen aan d
rechthebbende.

§4.  Een afschrift van het in § 2 bedoelde register wordt maandelijks, voor het eind
van de maand die volgt op de maand waarop het register betrekking heeft, naar de Dienst voq
geneeskundige verzorging van het R1Z.LV. gestuurd.

§5  Het dageentrum verklaart in te stemmen met eventuele toekomstige instructid
van de Dienst voor geneeskundige verzorging van het R 1.7 1V die tot doel hebben de naleving van d
verplichtingen van dit artikel te regelen via een systeem van magnetische drager.

Artikel 19. Het dageentrum houdt een registratie bij van de geneeskundige verstrekkinge
die in het dagcentrum worden verricht door geneesheren-specialisten en die krachtens de bepalinge
van artikel 5 en artikel 8, § 4 boven op de dagprijs worden aangerekend. Het betreft zowel d
verstrekkingen die in het dagcentrum worden verricht door gencesheren-specialisten die geen dey
uitmaken van het personeel van het dageentrum als - onder de voorwaarden van artikel 8, § 4 — d
verstrekkingen van de geneesheer-specialist die wel deel uitmaakt van de personeelsequipe van h

dageentrum.

Met betrekking tot iedere geneeskundige verstrekking die boven op de dagprif
wordt aangerekend, dienen de volgende gegevens te worden geregistreerd:

- de identiteit van de verstrekker (naam + identificatienummer);
- de identiteit van de patiént;
- de datum van de verstrekking,
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- om welke verstrekking het juist gaat (weer te geven aan de hand van de nomenclatuurcode van de
bedoelde verstrekking).

Artikel 20 Het dageentrum dient ten laatste op 30 juni 2004 aan de Dienst voor
geneeskundige verzorging een activiteitenverslag te bezorgen dat specifiek verslag uitbrengt over de
werking van het dagcentrum in de periode die loopt vanaf de (in artikel 30 vermelde) datum dat deze
overeenkomst van kracht geworden is, tot en met 31 december 2003.

Dit activiteitenverslag dient onder meer statistische gegevens (onder de vorm
van frequentietabellen) te bevatten over:

- het aantal patiénten dat beroep heefi gedaan op het dagcentrum;

- de regionale verdeling van deze patiénten, uvitgaande van de werkelijke verblijfplaats (aantal
patiénten per gemeente);

- de leeftijd van de patiénten;

- de aandoening van de patiénten (te vermelden op basis van de ICD-10-classificatie):

- de mate waarin patiénten afhankelijk zijn van derden voor de handelingen van het dagelijks leven
(bij de start van de begeleiding door het dagcentrum en op het einde van de begeleiding door het
dagcentrum), weer te geven op basis van dezelfde criteria als bedoeld in artikel 17

- de feitelijke woonsituatie van de patiént: woont de patiént alleen of woont hij samen met anderen
(partner, kinderen, ouders, familic of vrienden) of woont de patiént in een collectieve woon- of
zorgvoorziening (beschut wonen. MPI, enz.);

- het aantal huisartsen waarmeg is samengewerkt voor de begeleiding van deze pati¢nten (meerdere
patiénten kunnen eenzelfde huisarts delen): aantal huisartsen waarvan één patiént op het
dagcentrum beroep heeft gedaan. aantal huisartsen waarvan twee patiénten op het dageentrum
beroep hebben gedaan, enz.;

- de verpleeginrichting waarin deze patiénten voor hun aandoening zijn behandeld geweest, voor ze
naar het dagcentrum zijn gekomen {ongeacht of deze behandeling nog voortduurt of niet: indien
patiénten in de loop van de behandeling van hun aandoening van verpleeginrichting veranderd zijn,
dient de laatste verpleeginrichting te worden vermeld),

- de werkelijke duur van de periode (weer te geven in kiassen van maanden) tijdens welke een
patiént die in zijn thuismilieu verblijft. beroep heeft gedaan op het dagcentrum. met name de
periode tussen de eerste — normaliter vergoedbare - dag die de patiént in het dageentrum heefl
doorgebracht en de laatste dag die hij in het dageentrum heeft doorgebracht, ook als deze laatste
dag niet vergoedbaar is omdat de in artikel 11 bepaalde maximale begeleidingsperiode werd
overschreden De dagen die een residentieel opgenomen patiént, in toepassing van de bepalingen
van artikel 2, § 4 of van artikel 3, § 3, in het dageentrum heeft doorgebracht, mogen in deze
statistieck niet verrekend worden. Onderbrekingen van de begeleidingsperiode die aan de
voorwaarden van artikel 11, § 2 beantwoorden, mogen in deze statistiek niet in mindering gebracht
worden: de duur van de onderbreking wordt dus meegerekend om de duur van de begeleiding te
bepalen en wordt in deze statistiek dus beschouwd als een periode waarin de begeleiding is
voortgezet, ook al heefl de patiént in die periode geen beroep gedaan op het dagcentrum;

- het aantal patiénten waarvoor de bepalingen van artikel 11. § 2 tkrachiens welke, voor het
vaststellen van de maximale begeleidingsperiode van 6 maanden, in bepaalde gevallen rekeming
kain worden gehouden met een belangrijke onderbreking van de begeleiding die zich kort na het
begin van de begeleiding heeft voorgedaan) ziin toegepast geweest en de werkelijke duur van de
onderbrekingsperiode {weer te geven in klassen van weken) tijdens welke deze patiénten geen
beroep hebben gedaan op de diensten van het dageentrum;

- het aantal patiénten dat gebruik heeft gemaakt van de mogelijkheden van artikel 3, § 3 om - nog
tijdens hun opname in een verpleeginrichting, een rustoord voor bejaarden, een rust- en
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verzorgingstehus of een psychiatnisch verzorgingstehws — kennis te maken met het dageentrum, en
het aantal van deze patiénten dat nadien teruggekeerd is naar cen gewone thuissituatie en ook dan
nog beroep heeft gedaan op de diensten van het dageentrum;,

- de duur van de periode tussen de laatste dag die een patiént in het dageentrum heeft doorgebracht
en de datum dat hij overleden is (weer te geven in klassen van weken);

- de plaats van het overlijden van de patiént: thuismilieu, beschut wonen, MPI, ziekenhuis (te
onderscheiden: gewone ziekenhuiseenheid of palliatieve ziekenhuiseenheid), rustoord voor
bejaarden, rust- en verzorgingstehuis, enz. |

- het aantal dagen per week dat de patiénten werkelijk naar het dagcentrum gekomen zijn (patiénten
die in de periode dat ze door het dagcentrum worden begeleid — met name de periode tussen de
cerste dag die de patiént in het dagcentrum heeft doorgebracht en de laatste dag die hij in het
dageentrum heeft doorgebracht -, in bepaalde weken helemaal niet naar het dageentrum ziin
gekomen, moeten in deze statistiek beschouwd worden als patignten die in die weken O keer naar
het dagcentrum zijn geweest);

- de duur (in uren) van de aanwezigheid van de pati¢énten in het dageentrum;

- welke geneeskundige verstrekkingen boven op de dagprijs zijn aangerekend geweest en hoe
frequent die verstrekkingen zijn verricht. Voor iedere verstrekking dient tevens te worden
gedetailleerd hoeveel verschillende patiénten die verstrekking hebben genoten en hoe dikwijls die
verstrekking aan eenzelfde patiént is toegediend geweest;

- het aantal en de duur van de hospitalisatieperiodes die zich hebben voorgedaan vanaf de eerste dag
dat de patiént in het dagcentrum heeft doorgebracht

Daarnaast dient dit activiteitenverslag ook een meer beschrijvend gedeelte te
bevatten waarin de visie van het dagcentrum op haar werking en op bovenvermelde statistische
segevens wordt weergegeven en waarin dieper wordt ingegaan op de verschillende diensten die het
dagcentrum werkelijk aanbiedt en de mate waarin deze aan een behoefte beantwoorden.

Het College van geneesheren-directeurs kan ten allen tijde meer gedetailleerde
instructies uitvaardigen voor het opmaken van het activiteitenverslag, teneinde over preciesere
gegevens over de werking van het dagcentrum te kunnen beschikken en deze gegevens te kunnen
vergelijken met die van andere dagcentra voor palliatieve verzorging.

PERSONEELSZAKEN

Artikel 21. §1.  Teneinde de kwaliteit van de werking te verzekeren, verbindt de inrichtende

macht zich ertoe om het krachtens artikel 6 samengestelde personeelskader steeds volledig op te
vullen

Dit houdt in dat de inrichtende macht voor iedere functie die voorzien is in de
personeelstabel in bijlage, iemand effectiet’ zal tewerkstellen die de voor die functie vooropgestelde
kwalificaties bezit en dit gedurende het vooropgesteld aantal werkuren per week

De kosten van de tewerkstelling van het personeel van het dagcentrum worden
verondersteld volledig door de inrichtende macit te worden gedragen op basis van de inkomsten die
kunnen worden geput uit deze overeenkomst. De functies die voorzien zijn in dit personeelskader
kunnen voor het in bijlage vermelde aantal uren van tewerkstelling dan ook nooit worden vervuld door
personeel dat in de bedoelde functies zou worden tewerkgesteld in het kader van een andere
financieringsregeling voor palliatieve verzorging of in het kader van een bijzonder tewerkstel-
lingsprogramma op basis waarvan andere overheidsinstanties geheel of gedeeltelijk, rechtstreeks of
onrechtstreeks, tussenkomen in de loonkost
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Het Verzekeringscomité kan niet beschouwd worden als partij in de arbeids-
contracten die gesloten worden tussen de inrichtende macht en haar personeel.

§2  De inrichtende macht verbindt zich ertoe, in toepassing van de bepalingen van
§ 1, steeds onverwijld alle nuttige schikkingen te treffen met het oog op de aanwerving van nieuw
personeel, tenecinde te vermijden dat een in het personeelskader voorziene functie niet meer zou
opgevuld worden. Zo zal de inrichtende macht, zodra geweten is dat een in het personeelskader
voorziene functie open zal komen te staan door ontslagneming, afdanking of door redenen van
gewettigde langdurige afwezigheid (loopbaanonderbreking, verlof zonder wedde, ziekte, ..),
onmiddellijk maatregelen nemen om in de tijdige vervanging van het tijdelijk of definitief weggevallen
personeelslid te voorzien,

De inrichtende macht is evenwel niet verplicht een door haar ontslagen perso-
neelslid dat op haar verzoek geen arbeidsprestaties meer verricht tijdens de nog bezoldigde wettelijke
vooropzegperiode, gedurende die periode reeds te vervangen. De inrichtende macht is evenmin
verplicht een personeelslid dat alvezig is wegens ziekle, te vervangen gedurende de wettelijke periode
van gewaarborgd loon, periode tijdens welke het zieke personeelslid nog effectief door de inrichtende
macht bezoldigd wordt.

§3 De innchtende macht verbindt zich ertoe de Dienst voor geneeskundige
verzorging van het R1Z.1V. steeds op de hoogte te houden van het effectief door haar tewerkgesteld
personeel. Hiertoe zal de inrichtende macht trimestrieel alle wijzigingen met betrekking tot de
opvulling van het voorziene personeelskader, schriftelijk aan de Dienst voor geneeskundige verzorging
meedelen, ongeacht of het tijdelijke wijzigingen (wegens ziekte, loopbaanonderbreking, verlof zonder
wedde, ...) of definitieve wijzigingen (wegens ontslagneming, afdanking, overschakeling naar deeltijds
werk, ..) betreft.

De Dienst voor geneeskundige verzorging kan ten allen tijde een model voor
het meedelen van de wijzigingen in het personeelskader opleggen

§4  Indien het Verzekeringscomité vaststelt dat het dageentrum zich niet gehouden
heeft aan de bepalingen van artikel 21, § 1 en § 2, kan het Verzekeringscomité ertoe besluiten, naast
andere nuttig geachte maatregelen, de krachtens artikel 9 vastgestelde dagprijs gedurende een bepaalde
periode te verminderen met een bepaald bedrag, op voorwaarde dat het dagcentrum de gelegenheid
gehad heeft om de redenen van niet-naleving van deze bepalingen schriftelijk toe te lichten.

De door het Verzekeringscomité te bepalen periode gedurende welke de
krachtens artikel 9 vastgestelde dagprijs verminderd wordt, kan nooit de duur van de periode van niet-
naleving van de bepalingen van artikel 21, § 1 en § 2 overschrijden.

Het bedrag waarmee de krachtens artikel 9 vastgestelde dagprijs kan worden
verminderd, wordt vastgesteld op ... EURO (of ... BEF) per voltijdse eenheid die gedurende een
bepaalde periode in het personcelskader gemiddeld ontbreekt. Dit bedrag dient te worden beschouwd
als een basisbedrag dat proportioneel kan aangepast worden rekening houdend met het redel aantal
ontbrekende personeelsleden, uitgedrukt in voltijdse eenheden  Het basisbedrag van .. EURO {of ..
BEF) wordt gekoppeld aan het spilindexcijfer 107,30 (juni 2001) en aangepast volgens de bepalingen
van de in artikel 9, § 2 genoemde wet.
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Indien terzelfder tijd de bepalingen van artikel 21, § [ of § 2, en van artikel 21,
§ 3, niet worden nageleefd. is de in deze paragraal bedoelde vermindering in ieder geval van
toepassing, wat ook de redenen van de niet-naleving mogen zijn

Het dagcentrum verbindt zich ertoe de op basis van de bepalingen van deze
paragraaf toegepaste verminderingen in geen geval te verhalen op de in het dagcentrum opgenomen
patiénten.

§5.  Teneinde het dageentrum de mogelijkheid te geven om zijn werking geleidelijk
aan uit te bouwen en het re¢el aantal begeleide patiénten en het aantal openingsdagen per week
geleidelijk te verhogen, is het dageentrum de eerste 6 maanden dat deze overeenkomst geldig is, in
afwijking van de bepalingen van § 1 en § 2 van dit artikel, niet verplicht het in bijlage voorziene
personeelskader volledig op te vullen. In dat geval moeten de in artikel 13, § 2 vermelde «normale
facturatiecapaciteit» en «maximale facturatiecapaciteit» proportioneel aangepast worden in verhouding
tot de effectieve opvulling van het personeelskader.

Deze mogelijkheid om tijdens de inloopperiode af te wijken van de bepalingen
van § | en § 2 van dit artikel. brengt verder geen enkele andere tijdelijke vrijstelling van bepalingen
van deze overeenkomst met zich mee. Ook tijdens de inloopperiode van 6 maanden moeten bijgevolg
onder meer de bepalingen van de artikelen 4 en 6 gerespecteerd worden.

Artikel 22. § 1. De inrichtende macht verbindt zich crtoe het personeel van het dageentrum ten
minste te bezoldigen volgens de principes die aan de basis hebben gelegen van de berekening van de
personeelskosten van het dageentrum. berekening die zich in bijlage bij deze overeenkomst bevindt.

Deze berekening is voor alle personeelsleden, met uitzondering van de
geneesheren, gebaseerd op de loonschalen van het paritair comité 305.1 (paritair comité van de prive-
ziekenhuizen).

Voor de geneesheren is de berekening gebaseerd op het barema van adviserend
geneesheer bij een verzekeringsinstelling en wordt in de berckening rekening gehouden met het
principe dat een voltijdse betrekking krachtens het statuut van de adviserend geneesheer 40 werkuren
per week omvat.

De inrichtende macht verbindt zich ertoe bepaalde voordelen die in het raam
van nieuwe C.A.Q.'s, gesloten binnen het paritair comité 3051, aan het personeel zouden toegekend
worden en waarvan de kosten ten gevolge van een beslissing van het Verzekeringscomité in de
krachtens artikel 9 vastgestelde dagprijs zouden opgenomen worden, eveneens toe te kennen aan het
personeel van het dagcentrum.

§2  Indien een in artikel 6 voorziene functie contractueel wordt vervuld door een
zelfstandige, verbindt de inrichtende macht zich ertoe voor de prestaties van deze zelfstandige een
honorarium uit te betalen dat minstens gelijk is aan de totale loonkost in geval van tewerkstelling op
basis van het werknemersstatuut. De totale loonkost in geval van tewerkstelling op basis van het
werknemersstatuut omvat, naast de brutobezoldiging onder meer het vakantiegeld, alle premies en de
patronale R S.Z -bijdragen

De inrichtende macht zal voor iedere functie die contractueel vervuld wordt
door een zelfstandige, onmiddellijk een kopie van het tussen de inrichtende macht en de betrokken
zelfstandige gesloten contract bezorgen aan de Dienst voor geneeskundige verzorging.
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De inrichtende macht verbindt zich ertoe, als een persoon op regelmatige basis
gedurende meer dan 19 uur per week ingeschakeld is in de equipe, die persoon een werkne-
merscontract aan te bieden

§3. Het dagcentrum verbindt zich ertoe ieder (loontrekkend of zelfstandig)
personeelslid schriftelijk te informeren over de verplichtingen met betrekking tot zijn bezoldiging zoals
die voortvloeien uit artikel 22 van deze overeenkomst.

Het dagcentrum bewaart de stukken waaruit blijkt dat het personeel ingelicht is
over die verplichtingen en houdt ze ter beschikking van de Dienst voor geneeskundige verzorging van
het RIZIV.

Het dagcentrum machtigt de Dienst voor geneeskundige verzorging van het
RIZIV om ieder personcelslid dat erom vraagt, de gegevens met betrekking tot zijn bezoldiging die
voortvloeien uit de bepalingen van dit artikel, mede te delen.

§4.  Het dagcentrum verbindt zich ertoe jaarlijks. ten laatste op 31 maart, aan het
Fonds voor de uitbetaling van een vakbondspremie, het in de dagprijs verrekend vast bedrag
(momenteel 2 frank) over te maken voor iedere dag die het voorbije kalenderjaar door de verzeke-
ringsinstellingen uitbetaald werd.

Artikel 23.  § 1. De in de dagprijs verrekende personeelskosten zijn berekend op basis van de
omvang, de kwalificaties en de anciénniteit van het door het dagcentrum op een bepaalde datum
werkelijk tewerkgestelde personeel.

Wat de anciénniteit betreft, zal voor al het personeel van het dagcentrum, met
uitzondering van de geneesheren, rekening worden gehouden met alle anciénniteit die zij verworven
hebben in eerdere functies waarvan de bezoldigingsregeling voorziet in een toenemende bezoldiging
op basis van de ancienniteit en die zij hebben uitgeocfend op basis van de kwalificatie die voor hun
huidige functie vereist is. Voor de geneesheren zal alleen rekening gehouden worden met de reeds
uitgeoefende dienstjaren in een palliatieve equipe of in een dagcentrum voor palliatieve verzorging
(naar analogie van de bezoldigingsregels voorzien in het statuut van de adviserend geneesheer).

Om rekening te kunnen houden met de reeds eerder verworven anciénniteit,
dient het dagcentrum voor zijn personeel de nodige bewijsstukken van de vroegere tewerkstelling voor
te leggen.

De berekening van de personeelskost is steeds een momentopname, rekening
houdende met de exacte anciénniteit van het personeel op een bepaalde datum; die datum en de voor
ieder personeelslid aanvaarde anciénniteit worden in de kostprijsberekening in bijlage vermeld.

Om te frequente aanpassingen van de dagprijs te vermijden en toch de
toekomstige baremieke verhogingen reeds enigszins te dekken, wordt de op de berekeningsdatum
geldende personeelskost evenwel forfaitair verhoogd met 2 %.

Met personeelsleden die binnen het dagcentrum voor een periode van maximaal
6 maanden de normale titularis van een bepaalde functie vervangen, wordt in de berekening van de
personeelskost geen rekening gehouden. In zulk geval zal de berekening van de personeelskost
gebeuren op basis van de kenmerken van de titularis.
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§2  Het aandeel van de personeelskosten in de krachiens artikel 9 vastgestelde
dagprijs zal aan de realiteit worden aangepast, indien de werkelijke personeelsuitgaven, tengevolge van
de evolutic van de anciénniteit van het werkelijk tewerkgestelde personeel of tengevolge van
wijzigingen in de samenstelling van het personeelsbestand, op jaarbasis 2 % hoger komen te liggen dan
de personeelskosten die begrepen zijn in dat bedrag.

De inrichtende macht zal daartoe een aanvraag indienen bij de Dienst voor
geneeskundige verzorging en conform de instructies van die Dienst een volledig geactualiseerd en
gedocumenteerd personeelskostendossier samenstellen, op basis waarvan de Dienst voor
eeneeskundige verzorging de op dat ogenblik geldende personeelskost van het dagcentrum kan
berekenen. Uit dat dossier moet tevens blijken dat de werkelijke personeelskosten inderdaad 2% hoger
liggen dan de personeelskosten die begrepen zijn in de dagprijs.

Om de dagprijs aan de evolutie van de personeelskost aan te passen, zal de
Dienst voor geneeskundige verzorging ecen wijzigingsclausule met in bijlage een nieuw
berekeningsdocument aan het College van geneesheren-directeurs en het Verzekeringscomité
voorleggen.

Een personeelskostendossier dat niet aan de instructies van de Dienst voor
geneeskundige verzorging beantwoordt, zal door de Dienst voor geneeskundige verzorging als
onontvankelijk worden beschouwd, wat aan de inrichtende macht zal meegedeeld worden.

De herberekende dagprijs zal van kracht worden de eerste dag van de maand
volgend op de goedkeuring ervan door het Verzekeringscomité en ten laatste op de eerste dag van de
vierde maand volgend op de datum van ontvangst door de Dienst voor geneeskundige verzorging van
een volledig en nauwkeurig personeelskostendossier.

Om te frequente aanpassingen van de dagprijs te vermijden, kan een inrichtende
macht evenwel geen beroep doen op de bepalingen van deze paragraaf gedurende het eerste jaar dat
deze overeenkomst van toepassing is en gedurende een periode van één jaar die volgt op het van kracht
worden van een verhoogde dagprijs, na een herberekening. Binnen de periode van één jaar dic volgt op
het van kracht worden van een verhoogde dagprijs, na een vraag van de inrichtende macht tot herbere-
kening, kan de inrichtende macht dus geen nieuwe verhoging van de dagprijs aanvragen. Binnen die
periode van één jaar dient de inrichtende macht de volledige financiéle verantwoordelijkheid te dragen
voor alle door de inrichtende macht genomen beheersbeslissingen met betrekking tot zijn personeel.

§3  Zoals vermeld in artikel 23, § 1, wordt de personeelskost van het dagcentrum
berekend op basis van de kwalificaties (= het opleidingsniveau) van zijn personeel.

Wijzigingen in de kwalificaties van het tewerkgestelde personeel, met name de
vervanging van bepaalde personeelsleden door personeelsleden van een lager opleidingsniveau,
kunnen een belangrijke weerslag hebben op de loonkost,

Ock de vervanging van een personeelslid door een personeelslid met minder
ancienniteit kan een belangrijke weerslag hebben op de loonkost.

Indien een personeelslid definitief of voor een voorzienbare termijn van meer
dan 6 maanden, vervangen wordt door iemand van een lagere kwalificatie (= lager opleidingsniveau)
of door iemand met minder anciénniteit, dient de inrichtende macht daarom, binnen de maand na de
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vervanging, de Drenst voor geneeskundige verzorging hiervan op de hoogte te brengen en die Dienst
alle gegevens mee te delen die relevant zijn voor de berekening van de weerslag van deze vervanging
op de loonkost van het dageentrum. Deze verplichting geldt ook als een personeelslid slechts voor een
deel van de uren dat hij voor het dagcentrum werkt, vervangen wordt.

De inrichtende macht zal hiertoe een afzonderlijk schrijven richten aan de
Dienst voor geneeskundige verzorging dat uitsluitend ingaat op de vervanging van een personeelslid.
De gegevens die krachtens artikel 21, § 3 trimestrieel aan de Dienst voor geneeskundige verzorging
moeten worden bezorgd, kunnen nooit fungeren als het hier vereiste atzonderlijk schrijven, al dienen
zulke belangrijke wijzigingen vanzelfsprekend ook opgenomen te worden in het in artikel 21, § 3
bedoelde trimestrieel overzicht.

Indien door zulke vervanging, eventueel in combinatie met eerdere wijzigingen
in de equipe, de personeelskost minstens 2% lager komt te liggen dan de personeelskost die begrepen
is in de dagprijs, zal het schrijven waarin de vervanging wordt meegedeeld, door de Dienst voor
geneeskundige verzorging worden beschouwd als cen aanvraag voor een volledige herberckening van
de dagprijs. Met het oog op zulke herberekening door de Dienst voor geneeskundige verzorging, zal de
inrichtende macht onverwijld ingaan op ieder verzoek van de Dienst voor geneeskundige verzorging
om bijkomende informatie over al het tewerkgestelde personeel

Om de dagprijs aan de evolutie van de personeelskost aan te passen, zal de
Dienst voor geneeskundige verzorging een wijzigingsclausule met in bijlage een nieuw
berekeningsdocument aan het College van geneesheren-directeurs en het Verzekeringscomité
voorleggen, waardoor de dagprijs kan aangepast worden.

De herberekende dagprijs zal van kracht worden de eerste dag van de maand
volgend op de goedkeuring ervan door het Verzekeringscomité en ten laatste op de eerste dag van de
vierde maand die volgt op de datum dat de vervanging is doorgevoerd die de aanleiding vormde voor
de herberekening van de personeelskost.

Om te frequente aanpassingen van de dagprijs te vermijden, kan een inrichtende
macht geen beroep doen op de bepalingen van § 2 van dit artikel in de periode van één jaar dic volgt op
het van kracht worden van een nieuwe dagprijs. Binnen de periode van één jaar die volgt op het van
kracht worden van een nieuwe dagprijs kan de inrichtende macht dus geen verhoging van de dagprijs
aanvragen. Binnen die periode van één jaar dient de inrichtende macht de volledige financi¢le
verantwoordelijkheid te dragen voor alle door de inrichtende macht genomen beheersbeslissingen met
betrekking tot zijn personeel.

De Dienst voor geneeskundige verzorging kan echter binnen zulke periode van
één jaar wel nog overgaan tot een nieuwe herberekening van de dagprijs als zich binnen dic periode in
het personeelsbestand van het dagcentrum nieuwe wijzigingen zouden voordoen waarop de bepalingen
van deze paragraaf van toepassing zijn.

FACTURATIE EN BOEKHOUDING

Artikel 24 De inrichtende macht verbindt zich er toe een boekhouding te voeren, waarin de
inkomsten en uitgaven die voortvloeien uit de werking van het dageentrum, als een afzonderlijke
kostenrubriek worden beschouwd, zodat het mogelijk is deze inkomsten en uitgaven te onderscheiden
van de inkomsten en uitgaven van eventuele andere activiteiten van dezelfde inrichtende macht.
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Het voeren van deze boekhouding dient zo veel mogelijk te gebeuren conform
de door het Verzekeringscomité goedgekeurde boekhoudkundige richtlijnen voor de revalidatie-
inrichtingen, onder meer wat de minimumindeling van het rekeningenstelsel en de gehameerde
afschrijvingstermijnen voor investeringen betreft.

De inrichtende macht zal jaarlijks, binnen de zes maanden na het afsluiten van
het boekjaar, dat telkens aanvangt op 1 januari en emdigt op 31 december, voor het geheel van de
activiteiten van de inrichtende macht, op basis van de voorgeschreven modellen, een balans en
resultatenrekening opmaken en deze bezorgen aan de Dienst voor geneeskundige verzorging van het
R 1.Z.1.V. Hierbij zal tevens een exploitatierekening worden gevoegd die louter betrekking heefl op de
werking van het dagcentrum.

De Dienst voor geneeskundige verzorging kan voor het opmaken van deze
exploitatierekening ten allen tijde een eenvormig model opleggen

De inrichtende macht moet de bewijsstukken van de inkomsten en uitgaven
gedurende 10 jaar bewaren,

De gevoerde boekhouding dient steeds toegankelijk te zijn voor de Dienst voor
geneeskundige verzorging van het R1Z1V.

Artikel 25.  §1.  Het dagcentrum verbindt zich ertoe de krachtens artikel 9 vastgestelde dag pmv.
aan de verzekeringsinstellingen te factureren aan de hand van een factuur waarvan het model is
goedgekeurd door het Verzekeringscomite

Indien het dagcentrum bepaalde kosten die niet begrepen zijn in deze dagprijs
aan de rechthebbenden aanrekent (bv. de kostprijs van maaltijden en van het eventueel door het
dagcentrum georganiseerd vervoer tussen de woonplaats van de rechthebbende en het dageentrum)
zullen deze extra-diensten inlichtingshalve eveneens op de factuur worden vermeld.

Een kopie (op papier) van de factuur moet aan de rechthebbende worden
bezorgd. zelfs als de facturatie per magnetische drager gebeurt.

§2.  Het dagcentrum verbindt zich ertoe de dagen dat rechthebbenden in het
dagcentrum hebben doorgebracht maar die niet aan alle voorwaarden van deze overeenkomst
beantwoorden (bv. omdat de in artikel 11 bepaalde maximale begeleidingsduur is overschreden), in
geen geval aan de verzekeringsinstellingen aan te rekenen, zelfs niet als het College van geneesheren-
directeurs voor deze dagen toch een toestemming tot tenlasteneming zou hebben verleend.

§3  Intoepassing van de bepalingen van het koninklijk besluit van 29 april 1996 tot
vaststelling van de vermindering van de tegemoetkoming van de verzekering voor geneeskundige
verzorging en uitkeringen in de honoraria en prijzen vastgesteld in sommige overeenkomsten met de
revalidatieinrichtingen, dient de aan de verzekeringsinstellingen gefactureerde prijs van de
revalidatieprestaties te worden verminderd met het in het koninklijk besluit voorziene bedrag.

Indien, volgens de in artikel 18, § 2 bedoelde aanwezwheldsremster\, het aantal
(wrgccdbam) dagforfaits dat in een bepaalde periode is gereahﬁeerd de in artikel 13, § 2 vastgestelde
unormale facturatiecapaciteity voor die periode zou overschrijden, verbindt het dagcemmm zich ertoe
aan de Dienst voor geneeskundige verzorging een lijst te bezorgen van de dagfortaits die (krachtens de
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bepalingen van artikel 13, § 2) aan een verminderde prijs werden aangerekend, evenals een lijst van de
dagforfaits die helemaal niet werden aangerekend.

Op deze lijsten dienen, per patiént waarvoor bepaalde dagforfaits aan een
verminderde prijs werden aangerekend of helemaal niet werden aangerekend, de volgende gegevens te
worden vermeld:

- de naam van de patiént;

- de geboortedatum van die patiént,

- het nummer van het verbond van de verzekeringsinstelling waarbij deze patient is aangesloten;

- de preciese data waarvoor voor die patiént een verminderd dagforfait of helemaal geen dagforfait
werd aangerekend.

Deze lijsten dienen te worden bezorgd in de periode van 6 maanden die volgt
op het verstrijken van de periode waarop de «normale facturaticcapaciteity die overschreden is,
betrekking heett.

Artikel 27, De inrichtende macht verbindt zich ertoe alle nuttige maatregelen te nemen met
betrekking tot de brandveiligheid van de lokalen van het dagcentrum. De inrichtende macht zal daartoe
bestendig contact houden met een bevoegde brandweerdienst en onmiddellijk de door deze laatste

opgelegde maatregelen en werken uitvoeren

Artikel 28. De inrichtende macht verbindt zich er toe ieder personeelslid van het
dageentrum te informeren over de bepalingen van deze overeenkomst, teneinde ieder personeelshid toe
te laten zijn taken te vervullen in overeenstemming met de bepalingen van deze overeenkomst.

Daartoe zal de inrichtende macht aan ieder personeelslid de volledige tekst
bezorgen van deze overeenkomst. Indien de inrichtende macht de bijlagen niet mee bezorgt aan het
personeelslid, zal de inrichtende macht het personeelslid, conform de bepalingen van artikel 22, § 3,
wel informeren over de bezoldigingsbasis (o.m. de juiste anciénniteit) waarmee in de bijlagen voor
hem of haar is rekening gehouden.

De inrichtende macht bewaart de in dit verband door het personeel
ondertekende ontvangstbewijzen en houdt ze ter beschikking van de Dienst voor geneeskundige
verzorging van het R1LZ LV

Artikel 29, De inrichtende macht verbindt zich ertoe de Dienst voor geneeskundige verzor-
ging van het RIZIV. en de adviserend geneesheer van de verzekeringsinstelling van de
rechthebbende al de informatie te bezorgen die gevraagd wordt met betrekking tot de werking van het
dageentrum en de toepassing van deze overeenkomst. De inrichtende macht verbindt zich er tevens toe
alle afgevaardigden van het R1IZI1V. of van de verzekeringsinstellingen toe te laten de bezoeken af te
leggen die zij hiertoe nuttig achten.
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GELDIGHEIDSTERMIJN VAN DEOVEREENKUMD1

Artikel 30.  §1.  Deze overeenkomst. opgemaakt in twee exemplaren en behoorlijk ondertekend
door beide partijen, treedt in werking op ... en blijft normaliter geldig tot en met 31 december 2004.

Ze kan evenwel voor die datum - en dit op gelijk welk tijdstip - door één van
beide partijen om gelijk welk motief worden beéindigd met een ter post aangetekende brief die aan de
andere partij wordt gericht, mits inachtneming van een opzeggingstermijn van 3 maanden die ingaat op
de eerste dag van de maand volgend op de datum van verzending van de aangetekende brief

§2.  De bijlage bij deze overeenkomst waarin het dagforfait en de loonkost van de
personeelsequipe van het dagcentrum worden berekend, maakt, binnen de door de overeenkomst
bepaalde grenzen, een integrerend deel ervan uit.

Voor (naam van de inrichtende macht): Voor het Verzekeringscomité,

(datum + handtekening) Brussel,

De Leidend Ambtenaar,

F. PRAET
Directeur-generaal.
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8. Verslagen van de focusgroepen
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Verslag Focusgroep van 31 maart 2009 te Wemmel (Brussel) van 19.30
tot 21.30u

Aanwezig:

- Dr. Senne Mullie, anesthesist, voorzitter Feder@alliatieve Zorg Vlaanderen,
oprichter dagcentrum Heidehuis Brugge;

- Dr. Prof. Wim Distelmans, radioloogoncoloog, owmbrzitter Federatie Palliatieve
Zorg Vlaanderen, oprichter dagcentrum palliatieoeyZr OPAZ Wemmel;

- Dr. Peter Demeulenaere, arts, voorzitter van elkgroep dagcentra palliatieve zorg
van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen, nisiseerbonden aan de palliatieve
eenheid Camillus Wilrijk, arts van het dagcentruan@lus;

- Margriet De Maegd, sociaal verpleegkundige vardagcentrum TOPAZ,

- Margriet Roose, verpleegkundige dagcentrum TOPAZ;

- Anne-Marina Pollanska, verpleegkundige dagcen@amillus Wilrijk

- Linda Hendrickx, verpleegkundige dagcentrum ChsiWilrijk;

- Christine Desender, verpleegkundige dagcentruda®Muustwezel,
medeoprichtster;

- Frank Willeme, student Masteropleiding Zorg EhsgkBeleid Universiteit Tilburg,
faculteit Geesteswetenschappen.

Verontschuldigd:
- Marie-Anne Dekeyser, codrdinatrice dagcentrundeleuis Brugge;
- Christiane Maertens, Directrice Nursing Algem&egkenhuis Henri Serruys,
oprichtster dagcentrum palliatieve zorg De Kustt©ode.

Agenda:
- korte historiek van de dagcentra palliatieve zorg
- eisen van de overheden in historisch perspectief
- deinterviews
0 een aantal algemene bevindingen
0 wie is er bevraagd
0 watis er bevraagd
o hoe is er bevraagd
- tendensen in de interviews
0 belang van de centra
0 de verantwoording
0 goede zorg
o alternatieven voor huidige verantwoording
- discussie
0 kritische commentaren op presentatie
o aanvullingen/correcties
- mogelijke keuzes/pistes voor anders verantwoorden
o aanbevelingen voor uitwerken onderzoek
o tips i.v.m.literatuur
0 andere onderzoeken
- voor de volgende focusgroep nog te betrekkenj@artoverheid, anderen)
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Bespreking:

- Verwelkoming en voorstelling van de leden varfa®isgroep
- Voorstelling van een eerste analyse van de FiedenaVlaamse beleidsdocumenten
en historiek aangaande de dagcentra palliatiegedmor Frank Willeme, student:

o

o

o

Conventie met RIZIV liep door tot 31/12/2005. Ersaenige twijfel omdat in
omzendbrief RIZIV er sprake was van 30 juni 200kkBalsnog verlengd
geweest te zijn tot einde 2005.

Na de conventie met het RIZIV is het correct dkg dagcentra blijven
registreren volgens de voorschriften van het RIZD¥.bureaucratische
aanvraagprocedure en de omslachtige facturatievegt Er zijn ook geen
omkaderingsverplichtingen meer.

Vervolledigen van overzicht beleidsdocumenten mieisteriéle beslissingen
aangaande financiering dagcentra educatieve opeéragbor werkjaar 2008
en 2009 aangezien die een extra werkbelasting paiéhtenzorg opleggen.
Kankerplan Oncelinckx mee opnemen. De dagcentlatgve zorg worden
er in vernoemd.

- Voorstelling aan de hand van een bloemlezingdeaafgenomen interviews en een
eerste analyse:

o

o

o

initiatiefnemers, medewerkers, vrijwilligers en gaswerden bevraagd

» semi-gestructureerde diepte-interviews

= vraagstelling initiatiefnemers meer gefocust ogiéte doel van de
dagcentra en het beleidsmatige aspect; vraagsteiedewerkers
meer gefocust op werkervaring in dagcentrum, veraotding en
registratie, mogelijke andere manieren om de aandhwn werk te
verwoorden; vraagstelling vrijwilligers vooral gehnt op ervaringen
met gasten, wat dagcentra als zorg zo bijzondekinesawat een
overheid er volgens hen van behoort te weten; gtaligg aan gasten
hoofdzakelijk gefocust op de ervaren zorg in decdagra, de baten
van deze zorg voor hen en hun naasten, wat dea@deran hun
ervaring zou moeten kunnen leren.

» Een eerste analyse aan de hand van vier grote iema

* belang van de centra vanuit de verschillende iimzaken

* de verantwoording

* het‘goede’ in de zorg van dagcentra zorg

» alternatieven voor huidige verantwoording
Alle 17 geinterviewden (vier initiatiefnemers, zesdewerkers, drie
vrijwilligers, vier gasten) vinden een dagcentruefngrijk. De nadruk die
door sommige initiatiefnemers en medewerkers geleydt op het medische
belang van de dagcentra, valt volledig weg in devireg van vrijwilligers en
gasten.

» Een aantal aanwezigen in de focusgroep vragen é&m mogelijke
uitwerking of conclusie in de scriptie genuanceaninnen de
gepaste context te schetsen en toe te lichterolEazders de indruk
kunnen gewekt worden dat er geen medische zorgygegeordt in de
dagcentra. Dit zou onjuist zijn. De medische zoogdirwel degelijk
verstrekt. Door de aanpak en de aandacht voor de ahen louter
medische aspecten van zorg, ervaren gasten hegbela dagcentra
in eerste instantie niet als een plaats waar mieelisterventies
gebeuren.

Over het thema “verantwoorden” zijn de uitsprakenwganceerd:
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Initiatiefnemers en medewerkers en een aantal Mrgers stellen dat
een set minimale kwantitatieve cijfergegevens zakedlijk zullen
blijven en ook hun nut hebben als is het maar wdern gebruik. De
focusgroep onderschrijft dit.

Vrijwel iedereen is het er over eens dat de huigigrantwoording een
aantal zaken buiten beeld houdt, onvoldoende veetijkt waar de
dagcentra palliatieve zorg voor staan, waar gastemun familie nu
juist baat bij hebben en wat het breder maatschigppat is. Ook hier
onderschrijft de focusgroep deze bevinding.

Wantrouwen naar de overheid toe. Gegevens wordekéerd”
geinterpreteerd of erger nog, gewoonweg niet geleze

o De bevindingen over het thema ‘goede’ zorg van eliaiya:

Uitspraken van medewerkers blijven vaag. Gastercbrijgen de
zorg vooral in bewoordingen zoals “goede ontvangsttervinden
van “vriendschap”, de ervaring van zich “aanvadaefVoelen, ruimte
krijgen om te “vertellen” en “beluisterd’te wordedeugd” hebben
van een lekker bad, goed “verzorgd” te zijn, “adelijke”
bejegening, de indruk dat er “intensief” met hewepkt wordt.

Eén van de medewerkers omschrijft het als volgtis‘het aan ons om
de autonomie van de patiént te stimuleren en haelfgen de stress
van het ongeneeslijk ziek zijn te leren hanteren...”

De focusgroep benadrukt dat het aspect van “gepastéische zorg
buiten beeld blijft terwijl een aantal geintervieniditiatiefnemers en
medewerkers dit toch benadrukt hebben. Onder “gelpasrg,
verstaan zij medische palliatieve zorg die in ogastemming met het
ziektestadium van de gast comfort verhogend werkt.

0 Alternatieven voor verantwoording:

Uit de interviews een aantal tendensen:

* Het merendeel van gasten en vrijwilligers vindenh da
overheden gewoon moeten langskomen en zichzelf
vergewissen van het nut en de goede zorg van dagcEen
ruime meerderheid van hen wil graag zelf aan owkrhe
toelichten waarom zij naar een dagcentrum toekomen.

* Deze mening wordt ook door een aantal medewerkers
geformuleerd. Zij voeren echter aan dat er naatravormen
van verantwoording toch minimaal een aantal ciggryens
moeten worden doorgestuurd. Zij zouden deze wakmvullen
door gebruik te maken van een audiovisuele veramiivog
(becommentarieerde foto’s, video, getuigenissen).

* Een aantal (uitsluitend uit de groep van initiateghers en
medewerkers) hechten weinig waarde aan bijvoorhessid
verhalende verantwoordingsvorm en zetten sterlpin o
economisch en medisch wetenschappelijk onderzaeketa
hard cijfermateriaal kan aantonen dat er bijvodidbdeor
toedoen van de dagcentra zou bespaard worden in de
gezondheidszorg. Zij willen daarvoor verder gebmiken
van cijfermatige registratiegegevens.

* Voor een aantal medewerkers en initiatiefnemers\uayhalen
van gasten, familieleden, medewerkers en vrijweliggeen
bruikbare bron waaruit kan verantwoord worden. isleboral
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een zoeken naar een systematiek. Vooralsnog &jkvdor
iedereen een complex gebeuren waarin men struztwur
willen brengen.

* In de discussie binnen de focusgroep zijn er eatabieden die
verhalende verantwoording niet haalbaar, noch wghsehten. Zij
argumenteren dat zulk een verantwoordingsvormeniedtig zal
genomen worden door overheden, want te subjetdisterk vanuit
emoties komend, te weinig rationeel. Deze meningltwaiet door
ledereen gedeeld. Ook uit verhalen en ervaringarmen op een
wetenschappelijke wijze ‘harde’ gegevens halen (daddel van
bepaalde onderzoekstechnieken en aan de handu@e’sjuit
meerdere interviews). Een aantal argumenteerdegetiajemengde
vorm van een minimale set cijfermatige gegevensesn
wetenschappelijk onderbouwde verhalende verantvimgtdinnen
samengaan. Frank stelt voor om in het gesprek inet z
scriptiebegeleider mogelijke ondersteunende litenate zoeken voor
een meer verhalende verantwoordingsvorm.

» O.a. Peter Demeulenaere stelt aan Frank voobeijimdingen uit de
interviews verder op te splitsen in subthema’s@dijnen),
duidelijker in beeld te brengen wie over welke théren subthema’s
wat denkt. (bijvoorbeeld de gasten over ‘goede’zorgiatiefnemers
over mogelijke alternatieven voor de huidige veraarding.)

» In plaats van overheden uit te nodigen op een ndigdéocusgroep,
trachten met een aantal sleutelfiguren uit het Agggap van de
Vlaamse Gemeenschap, Vlaamse Kankerliga en RIZi\gesprek te
hebben over verantwoording (bijkomende interviews).

= Om goede zorg in dagcentra beter te kunnen omegehrgp zoek gaan
naar literatuur over ‘good practice’ in Engeland,lhkermat van
dagcentra palliatieve zorg.

De vergadering wordt afgesloten om 21.30 u. Deesudg focusgroep wordt voorzien op 28
april 2009 te Wilrijk in het dagcentrum Camillus.

De focusgroep wordt op de hoogte gebracht van nlees&ling van de scriptiebegeleider en
tweede lezer om het eindwerk niet te sterk beleadignop te vatten.

Verslag aan de hand van de notulen van Christirsemzer.
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Verslag Focusgroep van 28 april 2009 te Wilrijk (Antwerpen) van 19.30
tot 21.30u

Aanwezig:

Dr. Senne Mullie, anesthesist, voorzitter Feder@alliatieve Zorg Vlaanderen,
oprichter dagcentrum Heidehuis Brugge;

Dr. Peter Demeulenaere, arts, voorzitter van ekgroep dagcentra palliatieve zorg
van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen, nisiseerbonden aan de palliatieve
eenheid Camillus Wilrijk, arts van het dagcentruan@lus;

Lieve Huysmans, sociaal verpleegkundige dagcen8int Camillus Wilrijk
(vervangt Anne-Marina Pollanska en Linda Hendrigckr Sint Camillus Wilrijk)
Christiane Lambreghts, verpleegkundige dagcenttieidehuis Brugge

Christine Desender, verpleegkundige dagcentruda®duustwezel,
medeoprichtster;

Frank Willeme, student Masteropleiding Zorg EheekBeleid Universiteit Tilburg,
faculteit Geesteswetenschappen.

Verontschuldigd:

Afwezi

Christianne Maertens, nursing directrice Henmm@es Ziekenhuis Oostende,
oprichtster dagcentrum De Kust Oostende.

Dr. Wim Verhaege, pneumoloog, verbonden aan leetri-Serruys Ziekenhuis
oostende, medeoprichter dagcentrum De Kust Oostende

Paul Vanden Berghe, directeur Federatie PaNiati#org Vlaanderen.

0.

Dr. Prof. Wim Distelmans, radioloogoncoloog, owmbrzitter Federatie Palliatieve
Zorg Vlaanderen, oprichter dagcentrum palliatieeyZTOPAZ Wemmel;
Margriet De Maegd, sociaal verpleegkundige vardagcentrum TOPAZ;
Margriet Roose, verpleegkundige dagcentrum TOPAZ;

Agenda:

overlopen verslag vorige focusgroep

respons op afgewerkt stuk van de scriptie, vootl nadruk op de voorstelling van
de dagcentra

indrukken en respons alternatief voor huidigrjagport, gebaseerd op rapport van
Monique de Bree op aangeven van Andries Baart

“uitkoken” van interviews

verdere planning van het onderzoek.

Bespreking:

Opvolging vorige focusgroep:

0 Het verder uitwerken van de interviews is gebeAti® aanwezigen van
krijgen een analyse van de interviews. De bevirglingjt de interviews
worden doorgenomen. Frank bevraagt of aan de voh@gn verdere
uitdieping naar subthema’s voldoende tegemoet gekam Peter
Demeulenaere vindt de uitwerking prima. Een aarntapraken in verband
met goede zorg kunnen misschien gegroepeerd worden.

0 Voorbeeld van een andere vorm van jaarverslag edradd van een
jaarverslag van Monique de Bree, aangereikt doairiés Baart bij de vorige
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scriptiebespreking werd bij de uitnodiging tot dézeusgroep meegestuurd.
Christianne Mertens stuurde in haar mail ter vescmildiging voor deze
focusgroep de volgende reactie door:

----- Original Message -----

From: Christianne Maertens

To: frank

Sent: Tuesday, April 28, 2009 9:46 AM

Subject: RE: Tweede bijeenkomst focusgroep ontwerponderzoek dagcentra Vlaanderen "Anders
verantwoorden"

Frank ik zal toch moeten afhaken voor deze avomith ¢ tekst doorgenomen , lijkt mij zeer goed.
Het cadeau dat u de overheid aanbiedt is zeer gtmgzelijk is het voor hen allen een licht in de
duisternis en een hulp tot definitieve beslissiBgpetjes

De reactie van de aanwezige leden van de focusgipepositief. Deze vorm

van verantwoorden sluit beter aan bij het strevanniet louter cijfermatig te
verantwoorden. De evenwichtige aandacht die uitgaat het becommentariéren
van de cijfers door de verhalen en het beeldmaitdsipde cijfermatige
verantwoording (elk evenveel ‘bladdeel’) vindt laijvHet lezen van deze vorm
van verslaggeving is wel enigszins ‘verwarrend’.da@dacht van de lezer wordt
voortdurend van de cijfermatige verantwoording rdeverhalende kant
getrokken. Het verschuiven van de aandacht vaertehaar ‘vertellen’ wordt
door de focusgroep geapprecieerd. De aanweziga lesleestigen dat we moeten
streven naar deze vorm van verantwoording. Wiybhjvoldoen aan de eisen van
de overheid (cijfermateriaal aanleveren), maareoiyvoor deze cijfers te
‘kaderen’ en te voorzien van de levende verhalengasten, familieleden en
medewerkers.

o Respons op het afgewerkte en op voorhand toegedststuk van descriptie:
= Voor alle aanwezigen in orde.
» De voorstelling van de dagcentra en de historiscidergrond wordt
door iedereen onderschreven en mag integraal behdulgven (wat
de focusgroep betreft)
0 Respons op het jaarverslag volgens model van MerdguBree: zie hoger
o “Uitkoken” van de zeventien interviews
= zie hoger
» analyse op niveau van de patiéntperceptie/zorgpgeceoor de
volgende thema’s:
e Op patiéntenniveau:
0 de redenen van patiénten om naar een dagcentrum te
komen
hun verwachtingen
vanuit welke zorgsituatie
hun beleving van het zorgaanbod
de uitspraken die te herleiden zijn tot apprecizie
het ‘goede’ in de zorg
drempels die patiénten ervaren om naar een dageentr
te komen

O O OO

o

183



0 wat patiénten vinden dat de overheden moeten weten
van de werking en onder welke vorm
* 0p zorgniveau: de interviews van initiatiefnemers,
medewerkers en vrijwilligers zijn hier samengenoreen
geven het perspectief weer van de zorgaanbieder
0 wie komt er naar het dagcentrum en om welke redenen
0 hoe omschrijven de zorgaanbieder hun aanbod
o0 uitspraken die te herleiden zijn tot wat zij ‘goererg
vinden
o drempels die volgens hen meespelen voor patiémen o
naar het dagcentrum te komen
0 meningen over de huidige registratie/verantwoording
o ideeén over alternatieven voor de huidige
verantwoording

- verder planning voor het onderzoek:

» zorgelementen waarover consensus/discensus bastdav.:
materiaal uit de interviews gerelateerd aan de éedyen van het
beleid (uit de analyse van de beleidsdocumentemgpdjopvattingen
van de verschillende dagcentra, de meningen ovaf tdeleggen
verantwoording, de verschillende pistes over mggehlternatieven

» interpretatie van de onderzoeker

» langszij schuiven van ‘goede’ zorg aan literatwgrdgoede’ zorg.

» Analyse van het voorgaande en overgang naar watwmen helpen:

* Bestaande modellen (bijvoorbeeld CQ Nivel)

* Alternatief (voorbeeld jaarverslag Monique de Bree

* Voorbeelden uit de literatuur (0.a toegestuurdgdiuur van
Andries Baart)

» Tot slot: presentatie van een model met een goaldabtussen tellen/
vertellen.

In de interviews wordt over de huidige verantwongdiegistratie verwezen naar het
louter cijffermatig verantwoorden. Een overzichtrowelke cijfers we het precies hebben,
kan helpen in de bespreking van welke gegevendrwelzlijven vinden en welke niet.
Frank vraagt aan de leden van de focus groep f@egepgevens die we ‘hic et nunc’ aan
de overheid moeten overmaken te becommentariérbprartoe te sturen.

De vraag naar becommentarieerde cijfergegeverisagdeiding tot een boeiende
gedachtewisseling over o.a. de Weckxs-schaal emeegglijk alternatief. Peter
Demeulenaere stuurt aan alle leden de POS (padliatitcome scale) door, alsook de
Nederlandstalige versie.

Frank deelt ook mee dat er geen verdere intervieaey worden afgenomen. Op de
vorige focusgroep was gesuggereerd om eventueedwieeklers van de administratie te
interviewen en/of uit te nodigen op een focusgréggzien de beperkte tijd en de huidige
werkbelasting om dit onderzoek rond te krijgen,agebdit niet (meer). De focusgroep
stemt hiermee in. Na afronding van dit onderzoeleswerking ervan in een scriptie tot
het behalen van een graad, zou de focusgroep dedbeyen willen voorleggen aan de
Vlaamse Liga tegen Kanker.
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De vergadering wordt afgesloten om 21.30 u. Deesudg focusgroep wordt voorzien op 19
mei 2009 te Brugge in het dagcentrum Heidehuis.

Verslag aan de hand van de notulen van Christirsemzer.
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Verslag Focusgroep van 2 juni 2009 te Sint Andries (Brugge) van 19.30
tot 21.30u

Aanwezig:

- Dr. Senne Mullie, anesthesist, voorzitter Feder@alliatieve Zorg Vlaanderen,
oprichter dagcentrum Heidehuis Brugge;

- Dr. Peter Demeulenaere, arts, voorzitter van ekgroep dagcentra palliatieve zorg
van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen, nisiseerbonden aan de palliatieve
eenheid Camillus Wilrijk, arts van het dagcentruan@lus;

- Christianne Maertens, nursing directrice Henrr@gs Ziekenhuis Oostende,
oprichtster dagcentrum De Kust Oostende.

- Christiane Lambreghts, verpleegkundige dagcentigidehuis Brugge

- Christine Desender, verpleegkundige dagcentruda®@uustwezel,
medeoprichtster;

- Frank Willeme, student Masteropleiding Zorg EhsekBeleid Universiteit Tilburg,
faculteit Geesteswetenschappen.

Verontschuldigd:
- Lieve Huysmans, sociaal verpleegkundige dagcem8int Camillus Wilrijk
(vervangt Anne-Marina Pollanska en Linda Hendrigckr Sint Camillus Wilrijk)
- Dr. Wim Verhaege, pneumoloog, verbonden aan leetritserruys Ziekenhuis
oostende, medeoprichter dagcentrum De Kust Oostende
- Paul Vanden Berghe, directeur Federatie PaNiati#org Vlaanderen.

Afwezig:
- Dr. Prof. Wim Distelmans, radioloogoncoloog, owmbrzitter Federatie Palliatieve
Zorg Vlaanderen, oprichter dagcentrum palliatieeeyZTOPAZ Wemmel;

- Margriet De Maegd, sociaal verpleegkundige vardagcentrum TOPAZ;

- Margriet Roose, verpleegkundige dagcentrum TOPAZ,;

Agenda:
- overlopen verslag vorige focusgroep
- indrukken en respons tweede (ingekorte versiey fuidig jaarrapport, gebaseerd op
rapport van Monique de Bree.
- toelichting bij schema “Formele ordening van Wwetk”
- presentatie eindversie masterscriptie

Bespreking:
- Opvolging vorige focusgroep:

o0 Geen opmerkingen bij het verslag van de vorige ie&spg in de focusgroep.
Frank bedankt iedereen die nog informatie en tbihg bij de cijfergegevens
heeft toegestuurd.

0 Peter Demeulenaere heeft nog een bewerkte MVG-s@fiaamale
Verpleegkundige Gegevens) mee voor mogelijke rapgedoeleinden. Naast
de POS-schaal is dit een instrument dat vooraéiriekenhuizen gebruikt
wordt. Het ziekenhuis waaraan dagcentrum Sint Gaswerbonden is, vraag
deze schaal in te vullen en aan te passen aandéa ran het dagcentrum. Zo
krijgt men voor intern gebruik een ‘vergelijkingsisl over werking van het
dagcentrum en andere ziekenhuisafdelingen.
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Indrukken en respons op tweede ingekorte vesiehet evaluatierapport
Dagcentrum Coda naar het voorbeeld van Moniquerde:B

Op de vorige vergadering werd de eerste versiegebegd en besproken. Alle
leden van de focusgroep waren toen positief e eelfhousiast. Frank licht het
scriptiebegeleidingsgesprek van 13 mei met AndBest toe. Andries had bij de
opmaak van het jaarrapport nog een aantal opmerking de rechterkolom staan
nog veel ‘cijffergegevens’, al is het maar ondevalen van illustratieve tabellen
en diagrammen. Ze horen in de linkerkolom thuid. jel@rapport van Monique
de Bree begint met een formele ordening van hadt agn de hand waarvan zij
haar werkzaamheden in de tweekolommen lay-outhuijff. Andries gaf het
advies om aan de hand van de bevindingen uit datisceen eigen formele
ordening van het werk van de dagcentra op te méakanschema (model) moet
een afspiegeling zijn van de conclusies die inalipse gemaakt worden.

Frank heeft op grond van deze bemerkingen een wyegdet een kortere,versie
met beperkte cijffergegevens van het evaluatieragper de werking van Coda
Dagcentrum gemaakt. Dit als illustratie bij de gtie. Het is ingevuld volgens het
schema dat Frank op basis van zijn eindconclusiemar voorbeeld van het
schema van Monique de Bree heeft opgesteld.

Alle aanwezigen vonden deze tweede illustratieeeatschema van de formele
ordening goed. Frank zal dit schema verder toaictlken aangeven waar
voorwaarden, functies, werkvormen en gerealiseaedgden en doelen voor
staan en vandaan komen.

Toelichting bij schema “Formele ordening van Wwetk”:

Het schema kent, naar analogie van het schema waigle de Bree, twee grote
delen. Namelijk het primaire proces en een secuaces. Het primaire proces
betreft het werken met patiénten en hun familigsMbnique de Bree zijn dat de
buurtbewoners). Het secundaire proces betreft saer&img met collega’s,
andere diensten (bij Monique de Bree is dat nidees). Dit secundaire proces
staat ten dienste van het primaire (ook dat isameters dan in het voorbeeld van
Monique de Bree). Vervolgens maakt Frank een vigmgl@an het werk van de
dagcentra. De voorwaarden om het werk in palliati@agcentra te kunnen doen,
de functies van een dagcentrum, de werkvormenahevdor in aanmerking
komen en waarden en doelen die bij de patiéntéruarfamilie gerealiseerd
worden.. De voorwaarden zijn een neerslag van waeunterviews als
presentieachtige kenmerken kond gedistilleerd wosrdein de literatuur als
dusdanig benoemd werd. “a” en “b” is wat Annelias Heijst als kern van de
presentietheorie van Andries Baart ziet. “c” totneet “e” is wat Andries Baatrt in
zijn boek met Mieke Grypdonck als de drie cruc@pgaven ziet. Frank heeft
deze vijf als centrale voorwaarden vooropgestedth rainstorming met
medewerkers, vrijwilligers en initiatiefnemers zeuadcer veel meer kunnen
opleveren. Dit schema, benadrukt Frank, is dannoa&r een eerste
‘vingeroefening’ en kan door de dagcentra en/ofloe@den verder verfijnd en
aangevuld worden. Dat geldt ten andere voor deashiiere kolommen.
Voorwaarden “f” tot en met “h”. zijn analoog meedian Monique de Bree.
Frank vond ze net zo passend op het werk van dzedag.

Bij de functies van een dagcentrum geldt wat hiengesteld werd: niet
limitatief, aanvulbaar, voor wijziging vatbaar, negverfijnen, een eerste ruwe
versie.

De functies zijn een samenleggen van wat beleidgraah de dagcentra werd
opgelegd en wat er uit de interviews naar bovemkwéoor iedereen was dat
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herkenbaar, zelfs de functies 5 tot en met 7. Zegrain bijvoorbeeld de
educatieve opdracht van de Vlaamse Gemeenschapimdehting van de
Federatie en de noodzaak van inpassen in de regabegaanbod.
De werkvormen zijn een extractie van wat in deringavs over de activiteiten
van een dagcentrum verteld werd en deels van wag negelgeving gesteld
wordt. De gerealiseerde waarden/doelen zijn inalide lijn een samenvoegen
van wat de overheden als doelen ziet en waardeshedilagcentra voor hun
patiénten en familie wil realiseren.
Alle aanwezigen bevestigen dit schema herkenbaanden en goed toepasbaar
op de werking van de dagcentra. Bij alle aanweeeggra is een grote bereidheid
dit schema toe te passen in het uitschrijven vareeestvolgend jaarrapport.
Er wordt voorgesteld in de volgende werkgroepveegad in het eindjaar
gezamenlijk te werken aan een jaarrapport aan wieé Ven dit voorbeeld.
Christine Desender merkt op dat zo ook de inhojkaetiatiéntendossiers, die tot
op heden voor de rapportage weinig bruikbaar warden plaats krijgen. Uit
deze dossiers kunnen de sprekende verhalen gehaadn. Ook in de
najaarvergadering gaan alle dagcentra overlegganeas voor iedereen
bruikbaar patiéntendossier waarin vooral het veride aspect in de
verslaggeving, bruikbaar wordt voor de jaarrapmmtaEr is algemene
instemming van de focusgroep.

- Presentatie eindversie scriptie
Frank geeft toelichting bij de doorgestuurde defan zijn scriptie.
Nadruk op de sterke druk tot zich moeten ‘bewijzaexar een wat meer
ontspannen verantwoording van ‘aantonen’ dat mexw geerkt. Of wat Frank
noemt: van tellen naar vertellen. Een louter venh@é verantwoordingsvorm is in
de huidige context een brug te ver. Ten anderertels op zich niet
verwerpelijk, kan ook zaken aan de opperviakte gganmaar alléén tellen is
eenzijdig. Betekenis voor patiénten en familie zarg komt daar niet aan bod.
Het is niet de bedoeling in te gaan tegen de eiaarde overheid, maar een
vollediger beeld van de werking van de dagcentpadseenteren door aan de
cijfergegevens toelichting en verhalen te verbindist is daarenboven een vorm
van zelfreflectie.
De voltallige vergadering vond het een hele prastBte scriptie is goed leesbaar
en toegankelijk, de conclusies herkenbaar. Het m@deverantwoorden biedt
hopelijk een nieuwe perspectief.

De vergadering wordt afgesloten om 21.30 u. Fraytkgt iedereen uit op zijn scriptie
verdediging. Hij zal iedereen daartoe een uitnodjgoesturen.

Verslag aan de hand van de notulen van Christirseiiker.
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Dagcentrum Palliatieve zorg Coda
Bredabaan 743
2990 Gooreind-Wuustwezel

Evaluatieverslag 2006 — 2007 — 2008



Voorwoord

Een evaluatierapport over drie werkjaren. Zelfs het relatief korte bestaan van dagcentra
palliatieve zorg blijft dit een ‘fragmentopname’iel enkel omdat de meeste dagcentra toch reeds
veel langer bestaan (sommigen, waaronder dit dageenouder dan een decennium),maar vooral
de bekommernis dat een evaluatie zich niet enkelrzogen baseren op cijfers. We hebben in dit
rapport, naast de essentiéle cijfergegevens, danrimschoots aandacht besteed aan wat ‘er
leeft’ in ons dagcentrum voor palliatieve zorg.

De focus op kwantificeerbare en dus ‘meetbare’egegs is geen nieuw ‘zeer’, wel een
oud. Ook de welzijns- en gezondheidszorg ontsnagitaan de “cijfertjesgekte”. Ze wekken de
illusie van controleerbaarheid, beheersbaarheith@akbaarheid. Onderliggend materiaal is, naast
de cijfers, wellicht ook bruikbaar om beleid opestemmen.

Het zijn vaak verhalen die een betere monitor min zicht te krijgen op wat er zich
afspeelt. Verhalen laten zich niet vangen in digsren behoren tot een andere cultuur. Een cultuur
waar er tijd en ruimte is voor vertellen en beletish. Wie verhalen op zijn waarde weet te
schatten, krijgt onnoemelijk veel informatie. ‘Tine money’ en vertellen vraagt tijd. Dus is het
voor vrijwel iedereen in deze jachtige tijden vé&Kelijk om snel, snel, snel met de
spreekwoordelijke druk op één toets getallen ustdreden te toveren, te knippen en in kolommen
te plakken en gegevens in diagrammen onder allestenen en kleuren te presenteren.

Wordt een overheid er wijzer van? Leren organisagevan? De mond vol hebben van
‘kwaliteitsverbetering’, ‘optimalisering’, ‘efficiétie’, ‘effectiviteit’ wekt misschien de illusie dar
zaken beter te managen zijn, maar vertelt (opnieetwerhaal) weinig over de menselijke maat.
En laat ons hopen dat het in welzijnszorg en gezeiddzorg net daar nu over zou moeten gaan.

Het is dus met enige tegenzin dat ik aan het jsefrivan dit “evaluatieverslag” begin. Niet
in het minst omdat de meeste van deze cijffergegeveads vroeger werden aangeleverd en
becommentarieerd en men zich dus terecht kan &wuragat het zoveelste rapport er nog toe
bijdraagt. Maar vooral omwille dat het niets nietwengt en er een immense schat aan informatie
onbenut blijft. Te beginnen met wat de initiatiefr@ende ministers gedacht en gevoeld hebben toen
ze vanuit een maatschappelijke onderstroom dezg appikten, er (misschien wel onharig
gestalte aan trachtten te geven, daarvoor de mensede juiste (of juist nietg competenties voor
zochten en of ze al dan niet wat deden met de iegar van zorgontvangefdeze ervaringen
blijven in de huidige rapportage volledig buiterctti En wat te zeggen over de doorleefde
ervaringen van medewerkers en vrijwilligers die d#ze dagcentra betrokken zijn? Wat met de
verhalen van naasten en nabestaanden? Kwam deditutpgemoet aan hun behoeften?

De hoop dat het registratiewerk van velen misschégndelijk mag leiden tot een
geboorteakte van levensvatbare dagcentra, stimueealsnog dit rapport te schrijven. Het stemt
tevens tot nadenken over een andere, levenseatgsstwoordingsvorm die meer recht doet aan
wat er zich afspeelt in de dagcentra palliatiewg 2o

Met heel veel dank aan Christine en Corry voordestuldig optekenen van de gegevens,
een bewonderende schouderklop voor Roger voor héwikkelen van een “elektronische
thermometer” om de door de overheid gevraagdevgegete reproduceren, een bemoedigende
knipoog aan Rigo om alsnog daar waar mogelijk @fersivoor zich te laten spreken aan de hand

! Het doorschuiven van de verdeling van de findaci@iddelen naar een orgaan als het RIZIV metessitaat dat
wat men een project bedoelde, verwordt tot eenzwadr contract met een strikt bureaucratisch dathken
overheidsinstelling

2 Cfr de vier fazen van zorg volgens Joan Tront@/fiddershoven GEthiek in de kliniek. Hedendaagse benadering
in de gezondheidsethigiaastricht, Boom, 2000, 142.

% De huidige overeenkomst tussen het RIZIV en daMise Gemeenschap laat daarvoor weinig ruimte e vobral
de RIZIV-logica die gewend is te denken in kwani#ee gegevensttp://www.zorg-en-
gezondheid.be/uploadedFiles/NLsite/Zorgaanbod/Phaes/Palliatieve zorg/Overeenkomst%20RIZIV-VG.pdf
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van tabellen, grafieken en diagrammen.‘ldem dimowvEddy voor het aanleveren van ‘sprekende’
beelden. Dank aan Noél voor taalkundige en andemeécties’. Maar vooral veel dank voor de
verhalen van gasten en hun naasten. En die latbn znals reeds hoger gesteld, niet vangen in
‘cijfertjes’.

Voor de goede orde. De lezer zal misschien wateirwar’ geraken bij het lezen van dit
jaarverslag. Bovenstaande inleiding laat nogal kvaiek horen op de cijfergekte en het buiten
beeld blijven van verhalen. Aan de hand van eertbemd van een jaarverslag me toegeleverd
door Andries Baatrt, tracht ik door een andere latyee lezer te stimuleren niet alleen rekening te
houden met de cijfers en feitelijke gegevens idimkerkolom, maar de verhalen en illustraties in
de rechterkolom bij de cijfers te lezen. Ze zijm éomplement’ aan de meer abstracte informatie
die gewoonlijk in jaarverslagen staat. Het is tesvean poging toe te komen aan een andere vorm
van verantwoording. Dus ééntje die rekening houelt ‘aoorleefde’ informatie maar de noodzaak
aan relevante cijfers en feiten niet miskent.

Rest me alleen u het nodige “leesgenot” toe tesee.

Frank Willeme, Algemeen Codrdinator NPZN, april 200



Evaluatie rapport aan de hand van de cijfergegevens werkjaren
2006 - 2007 —2008 en de bijpassende verhalen en bee Iden

Aantal bezoekers
1. Over bezoekers en dagen...

68
Initieel was het de bedoeling van de overhe “
zoveel mogelijk mensen te laten genieten van | =
zorgaanbod van de dagcentra palliatieve zorg,
cijfferevolutie van de afgelopen drie jaar laat et
duidelijke toename van het aantal bezoekers zien 2006

2007
2008

In de context van Coda dagcentrum met een k
huiselijke infrastructuur is het echter maar ze®
vraag of een verdere toename van het aa@talen huisarts die reeds in het verleden een
bezoekers wenselijk is. Deze toename resultegital van zijn patiénten had doorverwezen naar
echter niet automatisch in meer gerealisegtdga Dagcentrum, kregen we een aanvraag voor
Iigdageﬁ zoals verder uit de cijffergegevens [2RVang van een jonge patilént. In een relatief korte
blijken. Wel kan het een indicator zijn dat |§&r°de was de gezondheidstoestand van deze

. man spectaculair achteruitgegaan. Zowel de
drempel lager geworden is en/of het dagcentr, P ged

_ et k MlBarts als de geneesheren specialisten
meer bekendheid krijgt in de regio. Een a @l@ﬂrologen stonden voor een raadsel. Er was een
‘soort’ gegevens zou hierover meer duidelijkhewtmoeden van een snel degeneratief
kunnen geven. De huidige registratie levert ¢agipenletsel, zonder dat daarbij de exacte
geen of onvoldoende verklaringen voor. Mgnose kon gesteld worden.
zouden de gebruikers kunnen vragen via welke :

2, . eze snel verslechterende gezondheidstoestand
weg Ze_ tot bij het dagcentrum gekomen zijn stBide de gezinssituatie zwaar onder druk. Pieter’
de regio hulpverleners bevragen hoe en op Welkéntgenote Vera, zelf een vijftiger, was nog

manier ze het dagcentrum kennen. steeds beroepsactief en kon niet voltijds instaan
voor diens zorg. Een jongvolwassen licht

Het aantal verblijffsdagen blijft over de drie jar@HiStische zoon inwonende zoon evenmin. Vera
wilde haar echtgenoot echter zolang als mogelijk

relatief stabiel, al loopt dit Ifchtjes_terug (tefbs verder thuis verzorgen. En de problemen waren
met een 20-tal dagen). De ‘bezettingsgraad’ bliffio. Pieter verloor al vroeg in het ziekteproces de
echter beduidend hoger dan de daarvoor gaamaelijkheid tot communiceren. De meest

periode (slechts 342 factureerbare opnamedagefi'ife!fsprekende zaken zoals een boterham
2004 en 322 in 2005’) smeren, naar toilet gaan, zich scheren, de weg

terugvinden in huis (en zeker daarbuiten) werden
. ) plots een onoverkomelijke opdracht. Kortom,
De relatieve afname van 2008 ten opzichte |¥@fer moest geholpen worden bij de meest

2006 blijft echter klein. Nochtans werd het aantahvoudige dagdagelijkse dingen, behoefde 24
openingsdagen eind 2007 van drie werkdagen |HE&@P 24 toezicht.

vier gebracht en was het aantal openingsdagen in

2008 hoger dan in 2007 (zie tabel ‘reéle

openingsdagen’).

e erhaal van Piet
r"lf vernaal van rieter

* het denken in aantal ‘ligdagen’ is één van diéstyipe kwantitatieve benaderingswijzen van o.aitintsh zoals het
RIZIV. Een denken dat vooral past in een afrekemi@ghanisme dat vooral prestatiegerichte geneeskunodeoot.
Dit schoentje wringt als het gaat over vormen vernogdheidszorg die vooral tijdsintensief zijn estrfmeer) geént
Zijn op technische prestaties.

® ‘Factureerbare dagen’ moet hier begrepen wordete icontext van het toenmalige loodzware contragttzijn vele
restricties van het RIZIV. Wat door de bevoegdeistérs toen bedoeld was als een experiment werdegettjes en
beperkingen toegespijkerd door de verzekeringsilivsg die belast werd met de verdeling van derfaiéle middelen.
De gigantische bureaucratische belasting waarvahuidige registratiesysteem nog altijd een uitidekis, sloot heel
wat geleverd werk buiten. In de cijfergegevens &heglan ook heel wat inspanningen ‘buiten’ beeld.
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Eén en ander zou kunnen laten vermoeden ¢
binnen het bereik van het dagcentrum er
zekere ‘saturatie’ ontstaat. Dit kan nochtans

verschillende manieren uitgelegd worden. Ofiy

en ondanks het toenemend aantal bezog
blijft het aantal mensen dat per dag comfort
en kwalitatief kan verzorgd worden binnen
huidige context (personeelsbezetting, adg
vrijwilligers, beschikbare accommodat
beperkt en zit het dagcentrum aan zijn maxin
qua dienstverlening, ofwel zijn de huid
verblijffsdagen een relatief goede afspiege
van de behoefte van de regio die het dagcen
bestrijkt.

Een sterk vermoeden bestaat dat vooral|dpgis

eerste argument hout snijdt. Een aag
‘illustraties’ uit de werkrealiteit van h
dagcentrum kunnen dit verduidelijken. Daarvj
heb ik o.a. het verhaal van ‘Pieter’ nodig.
was de onmiddellijke aanleiding dat

dagcentrum eind 2007 een extra dag opende
In de rechter kolom kan u zijn verhaal lezen.

Er blijfft een flink potentieel aan gebruikefS

buiten beeld. De ziekenhuizengeneeskunde
de mogeliikheden van een dagcent
palliatieve zorg niet, hanteert een ‘enge’ defe;
van wat palliatief i§ en verwijst veel te laat
niet door. Ook  verhalen uit
thuisbegeleidingsequipes palliatieve zorg |
vermoeden dat huisartsen eveneens een
‘enge’ definitie van palliatieve zorg hanteren
slechts zeer laat in het ziekteproces hulp
deze MBE'’s inroepen en zich onvoldoej
bewust zijn van het hulpverleningsaanbod
de dagcentra palliatieve zorg.

p

q

Het verhaal van wat er zich in een bespre
van een palliatief supportteam afspeelt vindt
de hiernaast staande kolom, na het verhaa
Pieter. Het is geen verzonnen verhaal en K
uit de werkervaring van de netwerkcodrdinatg

Htsehakeling van thuisverpleegkundigen, hulp van de
gdisqst gezinszorg, vrijwilligers vanuit ziekenzorg en

h Ft)netwerk palliatieve zorg maakten de
thyiszorgsituatie weliswaar beter hanteerbaar, maar
Btien geen sluitende oplossing voor de dagen dat
bleers moest werken. Vooral maandag bleef
hreblematisch, uitgerekend de dag dat het
gapcentrum gesloten was.

'ra}ghuisarts realiseerde zich dat zijn vraag om
Q)erschillende redenen niet evident was. De
pidblematiek was in het dagcentrum palliatieve zorg
geet echt gekend en Pieter 's gedrag was voor de
|ylere gasten van het dagcentrum mogelijk storend.
t%;%gas nochtans uitgebreid naar alternatieven
cht. Een dagopvang voor bejaarden was gezien

zijn leeftijd (een vijftiger) niet echt een passende
sing. Zijn desoriéntatie en wegloopgedrag
nterbde permanent toezicht of een gesloten beperkte
Huimte. Opname in een rust- en verzorgingstehuis

t speciale aandacht en accommodatie voor
ementerenden vond Vera te vroeg. Er was
Bvendien in de onmiddellijke omgeving een
ne@hchtlijst.

Er werd afgesproken dat Pieter op proef tijdens één
van de reguliere openingsdagen naar het centrum
L Zzou komen. Vera zou die dag meekomen. De week
na de aanvraag nodigden we Vera en Pieter uit op
lé%ﬂ jets rustigere dag in het dagcentrum.
WBbpgedrag en desoriéntatie waren in de betrekkelijk
ikleine leefruimte relatief goed hanteerbaar. Zijn
hpnbeheerste bewegingen en grimassen brachten
ndere gasten echter aan het schrikken. Ook konden
e niet voorkomen dat hij op een kort onbewaakt
Sent uit één van de gasten haar bord begon mee
t€&%En. Een gesprek met de medegasten van die
a@ay leerde ons dat Pieter’ s problematiek niet
vampatibel was met de behoeften van de andere

]a%sten.

MRY2h wilden we aan deze situatie verhelpen. Mits
herverdelen van werktijden en het mede inschakelen
van een vrijwilliger, besloten we tot opening van een
@ﬂjgomende dag voor één gast. Tot grote
Lgi}gedenheid van Vera hebben we Pieter van eind

7 tot de eerste helft van 2008 in het dagcentrum

assende opvang kunnen geven. Pieter’ s

@BMtenziekte maakte hem hoe langer hoe minder
Imobiel en de verplaatsing naar het dagcentrum

A

begon zwaar door te wegen...

® Een studie naar wat ziekenhuisartsen en missahigitor
naar mijn aanvoelen onthutsend zijn. De palliatizoeycu
De netwerken palliatieve zorg moeten blijvend handac
het werk van palliatieve supportteams.

[tuur is niet zo wijd verbreid als men veitén uitschijnen.
ht vestigen op de ziekenhuizen en maximattiparen in

5
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Blijt dus de vraag of nog meer bezoek

wenselijk zijn en of nog meer groei de

zorgvorm n zijn uiteindelijk opzet niet schaa
Het behouden van de extra openingsdag
dat het aantal gasten per dag daalt wat mog
nog ruimte laat voor groei.

Ofwel kunnen we nog meer gasten ontvan
ofwel kunnen gasten meerdere dagen gel
maken van het aanbod. In het hanteren van
cijffers mag evenmin uit het oog verloren wor

gfet verhaal van Pieter is niet zo uitzonderlijk als het
Ej%t Deze extra openingsdag werd reeds snel
mgenomen door een ALS-patiénte. De ernstige
motorische belemmeringen die haar ziekte met zich
8afgt, alsook haar relatief jonge leeftijd maakten
ehjkopvang voor meerder dagen per week
gerechtvaardigd.

JS "het dagcentrum palliatieve zorg vermoedelijk nog
DRYEr potentiéle gebruikers zou kunnen hebben

@rEeeert het volgende verhaal. Ten behoeve van de
Jenivacy hebben we namen en context aangepast.

dat het gaat over een relatief kleine populatie|. D

cijfers hebben betrekking op gemiddelden.

Ze geven ook hier geen weergave van
beleefde realiteit. Het voorbeeld van Pieter
verhaal hiernaast) leert dat niet alle palliati
zorgsituaties compatibel zijn en sommigen
individuele opvang vereisen. Anderzijds ver
andere patiénten gezien hun pathologie
sociale situatie meerdere dagen opvang en
een dagcentrum voldoende aantal dagen geg
zijn om aan de behoeften tegemoet te komen

Een wegvallen van slechts één gast die
dagen per week gebruik maakt van het cen
of het openen van een bijkomende dag

slechts één bijzondere palliatieve situatie, d
grote verschuivingen in bezettingscijfers
daggemiddelden. De realiteit is dat er dagen
dat er zes a zeven gasten aanwezig zijn €
leefbaarheid in de bestaande accommo
onder druk komt te staan, maar evengoed d
dagen zijn dat er slechts één a twee g3
aanwezig zijn. Een monomane schaalvergrg
in het zoeken naar de ‘economy of scale’
nefast kunnen zijn. Gewoon behoorlijk werk

en tegemoetkomen aan de noden zou de magls

moeten zijn.

Een overheid moet zich realiseren dat daar
bovengrens aan zit. Ze moet .evengoed
hebben voor een ondergrens die zonder afl
te doen aan de financiéle leefbaarheid van
zorgvoorziening een verder erkenn
garandeert.

. De
Het verhaal van de perceptie van het
Radiatief supportteam van een regionaal
zigkenhuis

IEi(ﬁeewekelijks neem ik als netwerkcodrdinator deel

@A een overleg met de palliatieve supportteams in
D@ regionale ziekenhuizen uit de werkregio. Op één
v@f deze bijeenkomsten zat het de oncoloog die
rAGen deelnam hoog dat er een patiént tussen twee
lﬁgﬁ) nde chemokuren een aantal keren

genomen was. De patiént verwaarloosde zich
-en er was onvoldoende hulp en/of toezicht. Bij de
laatste heropname was de man er zeer slecht aan
vier De oncoloog sneed het onderwerp aan, maar
Mergntschuldigde zich dat het hier ‘niet echt’ over een
8%I|jatieve situatie ging.

€€ftterend naar zijn toelichting werd het me steeds
@uidelijker dat deze patiént niet meer kon genezen,
zrijmr slechts een palliatieve chemotherapie kreeg die
Filg&estand mogelijkerwijs wat stabiliseerde. Ik
jﬁ@k er de oncoloog verwonderd over aan. Voor mij
lijkbaar voor een aantal andere deelnemers was
@eBhuidelijk dat het wel degelijk over een palliatieve
13tekituatie ging.
ting
o maatschappelijk werkster maakte de bedenking
%@t er voor deze patiént reeds vroeger een afspraak
d kunnen gemaakt worden voor het dagcentrum
t dit een aantal heropnames had kunnen
voorkomen. De hoofdverpleegkundige van de
oncologische afdeling was het volmondig met haar

Bl

Oﬂgzijn er nog tal van patiénten die er baat bij
Xdlen hebben, alleen moeten we dan iets vroeger
@e€iRdts duidelijker durven vertellen dat de

jlighandeling die ze krijgen hen niet meer geneest

maar nog wel meer tijd en levenskwaliteit biedt.’




Dit is geen betoog tegen het hanteren van gnder
andere registratie van ‘ligdagen’, het bijhouden

van het aantal bezoekers, e.a., maar wel een
pleidooi voor het ruimte laten van een bepaglde
‘bandbreedte’ Het voorhouden van een

streefcijffer dat telkenmale opnieuw ‘groel’
veronderstelt, zoals het RIZIV dat stelt in|de
jongste overeenkomst met de Vlaamse
Gemeenschap, is minder wenselijk.

2. En wat doorslaggevend is als men dan
toch komt...

De redenen van opname — of liever gewoon
waarom men naar het dagcentrum wil komen -
zijn  uiteenlopend. De registratietabellen
voorzien tien categorieén. Ook hier wil ik [de
nadruk leggen dat dit een reductionistisch beel
geeft van wat de aanleiding tot gebruik van|he
dagcentrum betreft. De registratie is nauwggze
bijgehouden, maar laat bijvoorbeeld buiten b¢el
hoe het perspectief tijdens de gebruiksperjode
van het dagcentrum bij de patiént kan
verschuiven.
Volgende tabellen en diagrammen trachten t
verduidelijken dat er de afgelopen drie jaar tocl
wel enige verschuiving is waar te nemen. Maa
ook hier geldt: het gaat over een kleine
populatie. Vooral de redenen waarom men pas
het dagcentrum komt zitten hoofdzakelijk |in
individuele verhalen die zich niet altijd go
vanzelfsprekend laten vatten in de
vooropgestelde categorieén. Laat ons dan| ook
maar  voorzichtigheidshalve  zeggen [(dat
onderstaande informatie bepaalde tendepser
weergeeft en slechts ten dele het karakter van he
dagcentrum bepaalt (bv meer psychosociaal
gericht versus strikt medisch).
In 2006 ligt het zwaartepunt Dbij e
psychosociale reden en in tweede instantie bij
‘respitecare’. De sociale context speelt een derde
belangrijkste rol in de beslissing om van een
dagcentrum gebruik te maken. Comfortzorg en
medische redenen speelden in de populatig vai.
2006 een kleinere rol

21%

26%

7%

5%

17% .

19%

Aantal bezoekers per openingsdag

4
3,7

2006
2007 5408

Reden van opname: 2006 (N=34) psycho-sociaal
M Respite Care

% ]
3% 3% , —0% Sociale context

Medische reden
(symptoomc.)
B Comfortzorg

47%

o

Gebrek aan mantelzorg

m Contact met lotgenoten

Reden van opname: 2007 (n=41)
Psycho-sociaal

M Respite Care

5% 2%

24% Sociale context

Medische reden
(symptoomc.)
W Comfortzorg

40% Gebrek aan mantelzorg

M Contact met lotgenoten

Reden van opname: 2008 (n= 68)
Psycho-sociaal
M Respite Care

4% 19%

12%

Sociale context
Medische reden

(symptoomc.)
W Comfortzorg

12% 10% Gebrek aan mantelzorg

m Contact met lotgenoten




Er vindt in 2007 een omslag plaats naar
belangrijker aandeel van de ‘respitecare’
nadele van de psychosociale reden. Voor
eerst komt het belang van contact te kun
hebben met lotgenoten in beeld naast
belangrijker aandeel van de reden comfortz
medische

mantelzorg.
Het beeld van de reden voor opname 200
gevarieerder geworden.
Psychosociale reden en ‘respitecare’ blijven
belangrijkste. Het is echter opvallend dat
aandeel van de medische reden belangy
wordt, alsook comfortzorg. Gebrek 3
voldoende mantelzorg neemt verder in be
toe. Contact met lotgenoten blijft het klein
aandeel behouden. Dit alles nog eens in
verzameltabel over de drie jaren, 1
volledigheidshalve de absolute cijfers uitge
tegenover het aantal gasten dat dat

respectievelijk gebruik hebben gemaakt van
dagcentrum. De absolute cijffers geven 00K
‘relativiteit * aan van deze verschuivingen. B
nieuw werkjaar met een aantal andere gebru
kan dit prentje opnieuw sterk verschui
zonder dat dat het karakter van een pallig
dagcentrum zelf sterk wijzigt.

3. Aan wat lijdt men en hoe ziek moet je
zijn...

Deze iets of wat wrange titel zegt wat ie zed
moet. Een dagcentrum palliatieve z
veronderstelt een ziektebeeld waarvan je
geneest en die in de geest van de definitie va
WGO ook een levensbedreigend karakter h
Dat er daaromtrent nog heel wat onduidelijkh
bestaat bij de ‘buitenwachithebben we reeq
eerder duidelijk gemaakt in de korte illustrg
bij punt 1.

reden en gebrek aan voldoe
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Het verhaal van Robert
Bg aanmelding van Robert gebeurt door de huisarts.
If?é'z% man woont al enkele jaren bij zijn dochter.
®Bcent is er een slokdarmcarcinoom vastgesteld.
hfiefvel dochter als schoonzoon werken. Na de laatste
hospitalisatie gaat het minder goed met Robert. Hij
blijft de ganse dag te bed. Afgelopen week is hij
gevallen toe hij naar het toilet trachtte te gaan.
Dochter en schoonzoon durven hem niet meer alléén
thuislaten. Er zijn wel wat vrienden van de visclub en
@RFeidwillige buren, maar er is onvoldoende
Drontinuiteit
fiiegerste instantie lijkt dit de medewerkers van het
llqalgéentrum een opname omwille van onvoldoende
a}rg&ntelzorg. Robert wordt maximaal ingepland en
an' alle openingsdagen van de week naar het
@Iﬁ]centrum komen. Al vanaf de eerste dag komt in
Isen gesprek met een vrijwilliger de problematiek van
fiin aan het licht. Robert durf er met zijn dochter niet
over spreken. De huisarts heeft zijn medicatie al een
paar keer aangepast. Indien deze doses niet
voldoende helpt, stelt deze een heropname in het
ziekenhuis voor. Robert wil koste wat kost thuis
blijven. Het ziekenhuis boezemt hem na al die
behandelingen onnoemelijk veel angst in. Hij wil

ondanks zijn pijn niet meer terug naar het hospitaal.

"Vooral dan de sterk curatief gerichte medischpamamedische beroepstakken, maar ook de burget @demeen.
Blijkbaar is er over de definiéring enkel overeensting bij de ‘binnenwacht’ of al diegenen die kgrshalve in de
palliatieve zorg werken. Alhoewel, nog niet zo hleelg geleden hoorde ik een arts van een pallistipportteam deze
definitie evengoed verengen tot de terminale fAs@&. de andere kant van het spectrum hoor je stendiedmet begrip
uitbreiden naar alle mogelijke vormen van ongerigeskk zijn, de terminologie ‘palliatief’ uit deveg willen gaan en
deze zorg dan maar ‘supportief’ gaan noemen. Oblsdsen kwalijke zaak. Niet iedereen die ongerijgeskk is,
moet palliatief bejegend worden. Maar dat is eateaamdiscussie...



De koppeling aan  een bepaa) i krijgt nachtmerries en vreest dat hij daar dan zal

. . ven. De vrijwilliger meldt het probleem aan de
zorgafhankelijkheidsscore roept evenwel giegpleegkundige. In samenspraak met Robert belt
vragen op. Of het nu gaat over de Mhig

' én de huisarts en vraagt diens toestemming voor
gebruikte WECKX-schaal of een KATZ-schaaén consult van Robert bij de arts van het dagcentrum.

maakt op zich niet uit. De realiteit van heel pijnmedicatie wordt op punt gesteld en Robert
palliatieve (ja, zelfs terminale) patiénten steyfdt de daaropvolgende bezoeken aan het
absoluut niet overeen met wat deze sch nggﬁr::;] aandachtig beluisterd en geobserveerd
beogen te meten. ‘Zorgafhankelijkheid' Kril@e pijn biift goed hanteerbaar. Robert krijgt terug zin
ook hier de enge betekenis van bijvoorbégldactiviteiten, is beter te been en ook tijdens de
fysieke afhankelijkheid, materiéle nod gluitingsdagen van het dagcentrum zien dochter en
enz... Zij meten bijvoorbeeld echter niet a?og\zlg?é‘age:i;”ﬁ;‘zrRr?;’;:t-bgg is;iejr”\?ra&:éite"zeij;
impact dat Vermoeldheld. heeft of blljven_de E% elvrienden hem op te halen voor een namiddagje
na een chemotherapeutische behandeling. éebn aan de visput.

dan ook willen we de geregistreerde gegeyemng in het dagcentrum wordt hij actiever. Hij is de
in beeld brengen. De keuze voor de WEC enker van de uitstap naar Diksmuide en weet in
Schaal iS vermoedelijk te verklaren omw %%r%nenthouyasme een medegast te motiveren mee te
van de bekendheid met deze schaal i '

administratie van de Vlaamse Gemeenschap. Pardoge eduie(n?)

Zij wordt o.a. gebruikt in de diensten vagor

gezinszorg e.a.
De ICD10 codes vertellen iets over de aard|van
de pathologie en waar het letsel zi
manifesteert, maar geeft absoluut geen
verduidelijking van hoe ziek iemand er z|ch

van voelt. Veel toelichting willen we aan deze
tabellen dan ook niet geven.
Of de spreiding van de pathologie in |de

dagcentra die van de nationale gemiddelden
volgt is voor de dagcentra op zich niet|zo

belangrijk. Wel is voor ons dagcentrum het

aandeel van oncologische patiénten van belang.
De niet-oncologische aandoeningen beperken

zich tot MS en ALS en voor een korte peripde |
7 7 . . . Otded 58 4800 5%
één vermoedelijk neurologisch degeneratief % — s
dementieprobleem. Deze niet oncologische  quoreie W% % wWo%
ziektebeelden stellen meestal zwaardere oomim B 9% 8%
zorgproblemen dan de palliatief oncologische wgremirotos I i) 0%
problematiek (zie ook het verhaal van Piete s L 80 506
n Miama % 48% 1596
Badhslay 2% 2190% 11, 0%
B Netaodagsch(ALSTE) V73 0% 2%




4. Of over hoe oud of jong je bent als je
naar een dagcentrum komt en of je er meer
dan wel minder mannen en/of vrouwen
treft...

Leeftijd en gender spelen vermoedelijk op d¢
één of andere manier wel een rol als je ziek
wordt. Al is het maar het soort ziekte dat je
treft en het feit dat je bij het ouder worden
meer gevoelig wordt voor bepaalde
ongeneeslijke aandoeningen. Maar ook hier
treft de louter rekenkundige logica van
statistische gegevens ons. De tabellen geve|
wel een idee over wie er het meest
vertegenwoordigd is in de palliatieve dagcer
en in welke leeftijdscategorie. Maar wat het

betekent als twintiger opgenomen te wordert i

dagcentrum en wat dat met je doet? Hoe
moeten vrijwilligers en personeelsleden

hiermee omspringen? Wat het betekent voor

andere gasten? Het minste dat we kunnen
stellen is dat het publiek van de dagcentra
palliatieve zorg jonger is dan dat van
geriatrische dagcentra en er op een enkele
uitzondering na af en toe toch een
hoogbejaarde in ons centrum vertoeft.

5. Waar woon je en hoe kom je er...

Het bereikbaar zijn van een dagcentrum e
inplanting in een regio is niet onbelangr
Openbaar vervoer is zelden een alternatief
palliatieve patiénten. Grote afstanden en Ig
verplaatsingsduur zijn voor de meeste ga
gezienhun gezondheidstoestand te belast
Voor sommigen is aangepast vervoer zoals
mindermobile brigade, gemeenteli]
vervoerdiensten, aangepast ziekenvervoer
ziekenfonds, e.a. noodzakelijk.

11%

n
tr Leeftijd van de gasten
88
1 & 69
gemiddelde leeftijd
m jongste gast
21 2 2 m oudste gast
C
2006 2007 2008
Geslacht
35
33
21 21 20
13 man
W viouw
n de
j k 2006 2007 2008
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150 is één van de jongste gasten van het
Jagpentrum. Een hersentumor gooit haar jonge leven
helemaal overhoop. Leren en schoolgaan lukt niet
meer. Haar toekomst is onzeker. Hoe lang en op
#ERe manier ze met deze tumor kan overleven, kan
k@emand haar vertellen. De behandelingen hebben
deer voorlopig respijt gegeven. De toestand blijft
voorlopig stabiel. Aan de behandeling houdt ze wel
een verminderde functie van haar linker arm en been
over. Ook haar zicht is vermindert en ze moet zich
geweldig goed concentreren als ze spreekt. Samen
met de oudere gasten kan ze zich uitleven in
zijldeschilderen. Op de momenten dat de andere
gasten rusten, heeft ze deugd van een gesprek en de
individuele aandacht van een vrijwilliger.
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Het merendeel van de gasten worden echter
gebracht en gehaald door partner, familie, bu
vriend. Dat wordt ook in sterke mate
gestimuleerd. De meerkost van bovenstaand
diensten is voor sommige gasten van het
dagcentrum een ernstige financiéle rem om
meer gebruik te maken van het dagcentrum.
Wanneer het vervoer van en naar het
dagcentrum het grote ‘struikelblok’ is, heeft h
dagcentrum de beschikking over een
bescheiden, maar goed aangepaste wagen.
transport van en naar het dagcentrum wordt
verzorgd door vrijwilligers en de gast betaalt
een bescheiden tussenkomst in de vorm van
kilometervergoeding. Deze gegevens zijn
geregistreerd. Ze tonen ook aan dat er in
toenemende mate gebruik wordt gemaakt va
deze dienstverlening.

Interessanter is wellicht een beeld te krijgen
waar de gasten de afgelopen drie jaar vanda
kwamen en wat je ongeveer als het ‘hinterlar
van dit dagcentrum kan beschouwen.
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2180 Ekeren
2390 Malle

2900 Schoten
2910 Essen
2920 Kalmthout
2930 Brasschaat
2940 Stabroek
2950 Kapellen
2960 Brecht
2970 Schilde
2980 Zoersel
2990 Wuustwezel
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De ‘densiteit’ in sommige gemeenten is i
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onmiddellijk verklaarbaar. Het aandeel van| de

vestigingsgemeente van Coda spreekt voor
De afstand naar het dagcentrum is klein e
bekendheid is er het grootst. Dat kan ever
niet gezegd worden van een gemeente
Stabroek.
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Buiten deze uitzondering kan er wel ges
worden dat hoe verder van het cent

verwijderd, des te lager het aantal bezoekers.

invloed van de sensibilisering

doorverwijzing door het netwerk en z
gelieerde thuisbegeleidingsequipe palliati
zorg is duidelijk. Slechts zeven bezoekers
buiten de werkregio van het netwerk gevestig

6. En als men dan komt, hoe lang maakt men
er dan gebruik van...

De gemiddelde gebruiksduur levert informatig
over hoe lang een gast naar het dagcentrum
komt. Het geeft echter geen informatie van hg
frequent hij/zij komt, of er al dan niet periodes
van onderbreking in zitten (voor bijvoorbeeld
ziekenhuisopnames, vakantie, ‘eventjes geen
zin’, enz...).

Deze registratie is nog een ‘overblijfsel’ uit
oude RIZIV-regelgeving die aanvankel
maximaal zes maanden, later 9 maander
uiteindelijk 12 maanden  terugbetali
vooropsteldd. Patiénten die deze perioc

‘overleefden’ mochten in principe niet me

aanmerking genomen worden voor factur
maar dienden wel verder verzorgd

opgevangen te worden. De dagcentra zijn

gegevens beginnen bijhouden om aan te t
dat de RIZIV-administratie wel erg restrictief
werk ging. Nu zijn ze louter indicatief. Ze geyv
de dagcentra en de overheid enigszins inzic
de gemiddelde duurtijd dat een gast van
dagcentrum zal gebruik maken. De drie

diagrammen geven per jaar een goed over

van de periode waarin een gast gebruik magat

van het dagcentrum. Het overgrote deel va
patiénten blijkt meer dan één dag en minder
drie maanden gebruik te maken. Voor 2006
op dat er in verhouding tot de
daaropvolgende jaren meer bezoekers ware
langer dan één jaar gebruik maakten van

[

L
e
]
e
Z TJ l
: 1k.
13| 36| 69| 92| >R
ldg ngerthn| Nt ngathn naatn naatn
B 580| B3| BN 86| UPo| 2% | DK
17| 4% | B3| BO| 9B | 26| 286 | 4%
1B UPo6| 4AP6| 9P6| 8% | 5| 1B96| 5

tw e

Eddfiecssafid(n)

~

é\liet iedereen komt even graag

In 2008 zien we een sterke toename van het aantal
gasten dat slechts één dag gebruik maakt van het
dagcentrum. Van een aantal mensen weten we dat
de eerste kennismaking en verblijf uitwees dat het
@agcentrum niet echt dat was wat men er van
€rwacht had. Omdat het over een aantal individuele

'llﬁtspraken gaat die toch duidelijk illustreren waarom

imen uiteindelijk afziet van het gebruik van het
ﬁ:@gcentrum een aantal citaten:

%Sen aantal fragmenten uit de bloemlezing van
'?E_rdenen om niet langer gebruik te maken van het
iy centrum:

€An eerste bezoekdag waarbij er reeds zes andere
Hgaesen aanwezig waren: “Te druk”.

Jggtr)]rek aan ‘gemeenschappelijkheid: “Ik ben hier de

ige man en wil wel terugkomen als er nog mannen

®0 die bepaalde dag komen”.

Nt in

Refrontatie met een ernstig zieke, stervende gast

g' in afwachting van opname naar een palliatieve

eenheid overdag naar het dagcentrum bleef komen: “

4 er ben ik nog niet, als ik zieker wordt zal ik wel

n de

@aderschatting van de inspanning om naar het
centrum toe te komen: “Na het bezoek gisteren,

was ik bekaf. 's Morgens in de file en s’ avonds in de

, dat is er te veel aan.”

n die

Getoon verkeerd ingeschat: “Het is toch niet wat ik

dagcentrum_ Mogehjk verklaart dat ook het i@gdacht had, ik blijf liefst gewoon thuis. Als het me

hoger aantal gebruiksdagen in dat jaar (zie
1.) ondanks het lager aantal bezoekers.

pqﬁqf niet meer lukt, zie ik nog wel.”

8 Bedoeld wordt hiermee: het loodzware RIZIV-contrean 2002, in de daaropvolgende jaren een aarztsm

bijgestuurd. Zie ook voetnoot 5. Deze registratieri een

‘overblijfsel’ van. Het is hoe dan ookvdzag of al deze

registratiegegevens uiteindelijk moeten behoudgvel. Een diepgaande analyse dringt zich hoe lahge meer op.
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Bovenstaande citaten in de rechterkolom bi
meer illustratieve en verhalende informatie
leerrijk. Zij leveren ons aandachtspunten
zoals: ‘vermijdt drukte bij een eers
kennismaking, plan dat eerste contact dan
goed’ of ‘Ziln er op het moment Vi

Meaar voor wie het dagcentrum wel een

rghiernatief is

op

{goor alle andere gasten die wel graag komen, is er

§I<(=?n ruim aanbod van activiteiten. ‘Voor ieder wat
|é( is bijna het minste wat je van het aanbod kan

Albggen. Elke gast brengt aan het scala van

kennismaking ernstig zieke gasten, confrontegiviteiten een nieuwe bijdrage. Veel van wat

nieuwkomers indien mogelijk niet onmiddell
of bereid ze goed voor’ of ‘zoek binnen
mogelijke naar gemeenschappelijke intere
voor optimale aansluiting bij bestaarn
bezoekers’, enz...
Jammer genoeg worden sommige kandio
bezoekers erg laat doorverwezen en is
toestand dermate slecht dat een vervolgbe
niet meer mogelijk is, ondanks dat de ee
bezoekdag erg zinvol en deugddoend was. Irj
aantal gevallen was de bezoeker nog voo
volgende bezoekdag al overleden.

In 2008 is dit niet het enige opmerkelijke cij

Er is eveneens een meer algemene tendensgm

slechts voor een korte periode gebruik te ma
van het dagcentrum. Een zeer aanzie
aandeel van de bezoekers maakte slechtg
maand of minder gebruik van het dagcentr
Het overgrote deel werd laat tot zeer
doorverwezen, was ver gevorderd in
ziekteproces en overleed binnen de maand |
eerste contactdag.

7. En op een bepaald moment komt aan alles
een einde, het is alleen de vraag waar...

In 2006 overleed ongeveer twee derde val
gebruikers van het dagcentrum uiteindelijk
een instellingsgebonden context. Meer dar
helft overleed op een palliatieve eenheid.
minderheid in een ziekenhuis of binn
residentieel wonen (meestal een rus
verzorgingstehuis waar men in kortverblijf we
opgenomen bij ontstentenis van een pallig
bed). Het aandeel van diegenen die thuis ko
sterven was Klein.

jkandaag aangeboden wordt, is het resultaat van wat
hgasten ingebracht hebben. Het ‘pallet’” waaruit men
ia%%kiezen is dan ook groot. Heeft iemand een
ifieke hobby of interesse, dan gaan we samen

t de gast op zoek naar wat binnen de context van
het dagcentrum mogelijk is. Dat vraag soms extra
amn/vrouwkracht, sommige hobby’s hebben een
Kyfen-karakter, andere zijn dan weer
i&%@ensgebonden, voor andere moeten we op zoek
aar gepaste materialen of vrijwilligers die er ‘benul’
r#48 hebben. Voor alle duidelijkheid: het dagcentrum
B0Bhikt slechts over twee betaalde krachten

r(wepleegkundigen) en veel van wat hier verder

beschreven staat, zou niet haalbaar zijn zonder een

ﬁeg(rote schare van vrijwilligers voor wie tijd nog moeite

Speelt wanneer gasten geholpen moeten worden.

we een aantal voorbeelden van activiteiten de
k&fde laten passeren, laat ik Corry aan het woord. Zij
nkjknedio 2007 als verpleegkundige het dagcentrum
kg@gn vervoegen en verwoord het als volgt:

UB]G zorg die we bieden binnen het dagcentrum,
agbkt zich over verschillende domeinen en bereikt de
&dns in zijn totaliteit. Wij vertrekken altijd vanuit de
1@ie ‘Niets moet, alles kan'. Hiervan uitgaande
proberen we zoveel mogelijk tegemoet te komen aan
de wensen van onze gasten. Onze grootste zorg is
de nodige psychologische opvang. Mensen kunnen
hun verhaal, hun zorgen en hun verdriet bij ons kwijt.
Vaak komen dan ook de verhalen over pijn of de
hinder die zij ondervinden van vervelende
symptomen. Indien nodig kunnen we beroep doen op
gAn psychologe of op een verpleegkundige uit het
trajésbegeleidingsteam.

Effdraleer iemand naar het dagcentrum komt
@Bmen we eerst telefonisch contact op met de
thewsarts. Zo is hij/zij op de hoogte dat zijn/haar
hpgtiént naar het dagcentrum wil komen. We kunnen
iﬂ% overleggen of er zaken zijn waar wij in het
\‘;Léonder op moeten letten. Die informatie maakt het

flere contact ook gemakkelijker als er zich
medische problemen voordoen.
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Vanaf 2007 en eveneens in 2008 sterft nage

een kleine helft thuis. Of deze tendens z
doorzet is lang niet zeker. Ook hier hangt vee

van het profiel van de gebruiker van
dagcentrum. Meestal is zijn/haar sociale con
doorslaggevend. Is de meerderheid van
gebruikers alleenstaande, dan is de kans
dat hij/zij zal overlijden binnen eg
instellingsgebonden context omdat thuis ste
zonder de nodige mantelzorg meestal onhaaj
is. Ter illustratie: in 2008 waren 38 van de
gasten gehuwd of samenwonend; in 2006 w
slechts 8 gasten van de 34 gehuwd
samenwonend. Deze  samenstelling

gebruikersprofiel heeft het dagcentrum zelf
in handen. Wel draagt het dagcentrum ertog
dat de patiént zo lang mogelijk thuis kan blijv

In 2006 overleed een gast gemiddeld 27 daggn

na de laatste bezoekdag aan het dagcentru
2008 gemiddeld na 25 dagen.

8. Activiteiten

In deeltje willen we aanschouwelijk maken
er zich dan allemaal zo wel afspeelt in
dagcentrum. Ook daarvoor bestaan
uitgebreide Excel-werkblad&rDie gaan we hie
echter niet gebruiken. Wij willen hier versl
geven aan de hand van een ander ‘s
illustratiemateriaal. Cijfers blijven imme|
beperkt. Beelden daarentegen spreken.
Het gaat er ons er immers om inzichtelijk

ia

noe
aanleiding van dat telefoontje sturen wij de arts

7

l%eg aantal documenten door waarin hij relevante
E evens over zijn patiént kwijt kan, waarin
hefesproken wordt wie er opgeroepen moet worden
teikproblemen, of onze arts bij dringende gevallen
Mfg tussenbeide komen of de huisarts zelf
?§r ikbaar is, enz... Zo onderhouden wij ook
) g(gmatig contact met de thuisverpleegkundige met
*Ret 0og op de continuiteit van de zorg.

'ven

aast de medische, psychologische, sociale en
ggrituele zorg is veel aandacht voor comfortzorg.
ajg en met een aantal vrijwilligers die zich hierin
ﬁeciaﬁseerd hebben, kunnen we onze gasten
laten genieten van manicure, pedicure,
\(flhatsverzorging, massages, relaxatie, adviezen
Wengaande cosmetica. Zelfs de kapper kan
Llgmigskomen indien gewenst. En dan blijven er de
[ontelbare ontspanningsmogelijkheden. Voor elk wat
I[s. Kortom, we doen er alles aan om onze gasten

\'aangename ontspannende dag te bezorgen in
MBptiMale comfortabele omstandigheden.

Foto’s en korte verhaaltjes,
over activiteiten en andere trivialiteiten...

V&I)k hier ‘past’ het de vrijwilligers te danken, de
S§ldten te eren (de meesten onder hen zijn
oBtlertussen overleden) en de fotograaf zelf in het
voetlicht te plaatsen.

)‘é mmicubben” in afwachting dat het eten
erveerd wordt. Ook in het dagcentrum wil men
I§raag ‘winnen’. De ronde speelschijf werd door één
van de vrijwiligers gemaakt en zorgt ervoor dat
igdereen het spel goed kan volgen. Het werd door
L&en van onze jonge gasten geintroduceerd en kent

maken wat gasten er doen, hoe ze het bele¥&h

wat ervoor nodig is om dat mogelijk te mak
Ook wat er nodig is om een dagcentr
draaiende te houden, wie erbij betrokken is,
ze er doen. Dat Dbljit in ande
evaluatiedocumenten vaak onderbelicht.
In wat volgt laten we de beelden ‘spreke
Misschien hier en daar een toelichting,
anekdote. Maar over het algemeen volstaa
beeld.

”

tof op de dag van vandaag veel bijval, ook bij de

& uderen.
um

wat
re

n'.
Fen
het

° Uiteraard worden er bij de elektronische versie di ve
Zijn ze echter weinig dienstig.

rslag de nodige excel-bestanden bijgevaedpjlage. Hier
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9. En wat een mens er daarnaast nog
moet bijdoen...

Om toch een impressie te geven een stukj
de bloemlezing van de werkagenda van Q
Dagcentrum.

En als we het dan toch hebben ‘over in afwachting van
het eten’. Koken is op zich een zinvolle activiteit.

Hier zien we Vifke Daamen (ondertussen actief bij VLK-
inloophuizen) samen met Roosje het middagmaal
Fhétdiden. Roos kookte als de beste. Haar ziekte had
@da echter zo ondermijnd dat ze er thuis de kracht niet
meer voor kon opbrengen. Tijdens het verblijff in het

Desender, verpleegkundige en bezieler var
eerste uur:

Om een idee te krijgen wat er naast de
voor gasten nog allemaal speelt:

Sensibilisering 2006:

- Brief + folders opgestuurd naar alle
huisartsen van het NPZN

- Brief en folders naar alle
apothekers uit de regio (NPZN)

- Voorstelling van het dagcentrum
aan het PST en alle
referenteverpleegkundigen
palliatieve zorg van het ziekenhuis

Klina.

- Artikel in het tijdschrift nr 2 van de
Federatie Palliatieve Zorg
Vlaanderen. Verschenen op 6
oktober 2006.

- Voorstelling van het dagcentrum
aan de groep zelfstandige
Verpleegkundigen uit de regio van
het NPZN

- Voorstelling van het dagcentrum de
kinesisten uit de regio van het
NPZN.

- Voorstelling van het dagcentrum in
het AZ St Augustinus te Antwerpen
(georganiseerd door het
dagcentrum ST Camillus voor VK
, VW, sociale diensten van eigen ZH
en alle ziekenhuizen van de
provincie Antwerpen.

- Ontmoeting met Julien Vrebos in
opdracht van de VRT om te zoeken
naar de geschikte personen
(ongeneeslijk zieken) die willen
meewerken aan een film over leven
met ongeneeslijk ziek zijn en het
sterven in de nabije toekomst.

Sensibilisering 2007:

- Brief + folders opgestuurd naar alle
huisartsen van de regio NPZN.

- Brief + folders opgestuurd naar alle
apothekers uit de regio NPZN ( 85
apothekers).

- Een Dbegeleidend schrijven +
brochures van het dagcentrum naar
de codrdinator maatschappelijk
werkers van de regio Antwerpen.

3@%@ vroeg ze of ze mocht ‘helpen’. Al snel ontpopte
zich als ‘meesterkok’. Diegenen die haar soep
‘met ballekens’ geproefd hebben, weten dat er geen
yofikele is die die van Roos kan evenaren. En hoe
‘banaal’ het voor sommigen ook mag lijken, voor Roos
betekende dit onnoemelijk veel. Toch terug kunnen
koken...

5

e

En de maaltijd is op zich een feest. Een mooi gedekte
tafel, smakelijk gepresenteerd eten. Samen eten. Een
goed glas wijn.

Gezelligheid.

Soms is dit ‘herleven’, toch voor de Bourgondiérs die
we zijn.
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- Een begeleidend schrijven + brochures
van het dagcentrum naar de
coordinator maatschappelijk werkers
van de regio Antwerpen.

- Voorstelling van het dagcentrum aan
het PST van het ZH st. Jozef te Malle

- Aanschrijven en uitnodigen van de
Artsengroepspraktijk Oostmalle.

- Aanschrijven van alle parochies uit de
regio NPZN (49 parochies). Bij dit
schrijven hadden de parochies de
mogelijkheid om een voordracht over
het palliatief dagcentrum te
organiseren in hun parochie. De
verpleegkundige en een vrijwilliger
van het dagcentrum verzorgden die
voordracht.

- Werkbezoek van Eefje Jacobs,
maatschappelik werk CM, regio
Kapellen — Brasschaat en Helga van
Laerhoven, maatschappelijk werk
CM, regio Brecht.

- Werkbezoek Tine Hermans
verantwoordelijke Centrum Het
Alternatief, Essen.

- Werkbezoek van Gerda Lindekens
Districtcodrdinator Antwerpen en Oost
Vlaanderen van Kom Op Tegen
Kanker.

- Werkbezoek van Wouter Geert,
regioverantwoordelijke  West, Wit
GeleKruis van Antwerpen.

- Cursus Hoge School Lier Cursus
pakket Palliatieve Zorg 13.30 tot
17.45u voor derdejaars Sociaal
Verpleegkundigen.

- Werkbezoek familiehulp 5 juni, 12
juni, 19 juni telkens van 14 tot 16uur.

- Voordracht voor alle parochies van
Wuustwezel in parochiecentrum St
Godelieve, zaterdag 8 september 20
tot 21 uur.

- Voordracht voor veschillende
parochies van Kalmthout in het
parochiecentrum Zonnedauw
Kalmthout, 18 oktober van 15 tot 16 u

Sensibilisering 2008

- Voordracht in het parochiecentrum de
Eekhoorn te Brasschaat op 6 februari
van 20 tot 21 u

- Werkbezoek Maatschappelijk werker
Pia Van De Velde regio Schoten.

- Timoteus, organisatie die zich
verdiept in rouwen, mogelijkheid om
een stand op te bouwen rond het
palliatief werk tijdens een workshop.

- Zorgbeurs Ekeren 13 april

- Zorgbeurs Kapellen 22 juni

Maar de energie is vaak zo beperkt...

19

Maar na de rust, komt er opnieuw activiteit.
Schilderen met water...
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Begeleiden van stagiaires

Onze ervaringsdeskundigheid, opgebouwd
in de periode 2000 — 2006, wordt ten nutte

gemaakt in de opleidingen
Maatschappelijk Werk, Bachelor in de
toegepaste Psychologie en

Gezinswetenschappen.

Wij werken samen met de Karel de Grote
Hogeshool Antwerpen, de Lessius
Hogeschool Antwerpen en Hoger Instituut
voor Gezinswetenschappen ( volwassen
onderwijs)Brussel.

Stagiaires 2006

Stagiaire Melissa Oris derdejaarsstudent
Bachelor in de Toegepaste Psychologie
van de Lessius Hogeschool.

Periode: Van 6/11/2006 tot 23/02/2007
Stagiaire Melissa Oris heeft na haar stage
besloten om de studies van
verpleegkunde aan te vatten en zich op de
verpleegkunde oncologie te specialiseren.

Stagiaires 2007 / 2008

Stagiaire Pia Van de Velde
derdejaarsstudente Maatschappelijk Werk,
Karel de Grote school.

Periode: 29/01/2007 tot 15/06/2007.
Stagiaire Pia Van de Velde combineerde
haar stage in het dagcentrum samen met
de palliatieve thuisbegeleidingséquipe van
de regio NPZN.

Na haar studies te werk gesteld als
Maatschappelijk ~ Werker CM  regio
Schoten.

Stagiaire Jennefer Torfs derdejaarsstudent
Batchelor indeToegepaste Psychologie

Periode: van 3/4/2007 tot 30/6/2007
telkens op dinsdag en
donderdag.Stagiaire ~ Jennefer  Torfs
combineerde  haar stage in het

dagcentrum samen met een stage in het

dagcentrum St Camillus

Na haar studies te werk gesteld in het

Ziekenhuis St Jozef te Zoersel afdeling

psychiatrie

Stagiaire Elisabeth Vervecken

tweedejaarsstudent Maatschappelijk Werk

Karel de Grote school.

Periode: 12 /11/2007 tot 25/01/ 2008

Stagiaire Stephanie Huygelen

derdejaarsstudente Maatschappelijk Werk,

Karel de Grote school.

Periode: 28/01/2008 tot 6/06/2008

Stagiaire Stehanie Huygelen combineerde

haar stage in het dagcentrum samen met

de palliatieve thuisbegeleidingsequipe van

de regio NPZN.

Stagiaire Peggy Van Dijck, praktijkverdieping in
het kader van de opleiding Gezinswetenschappen.
Periode: 20/10/2008 tot 21/11/2008

Een sfeerbeeld in de orangerie van Coda. Zijde
beschilderen werd door één van de gasten zelf
geintroduceerd. Vrijwilligers en personeel hebben er
in de verblijfsperiode van die gast alles over geleerd
en leren het nu aan aan gasten die expressie willen
geven aan hun gevoelens. Mooie zijdeschilderingen
sieren nu het dagcentrum of leveren ‘materiaal’ voor
het aanmaken van schitterende postkaarten.

2008, Leon met zijn ‘hagedis’. Uren en dagenlang
minutieus verfpuntjes aanbrengen op een egaal
gemaakte ondergrond. Een vorm van ‘dot-painting’.
Terecht toont Leon zijn kunstwerk met de nodige
trots.

Niets op de foto laat vermoeden dat hij kort nadien
zou overlijden. We zien hem terug op één van de
buitenfoto’s waarop hij een rondje maakt met zijn
nieuwe elektrisch aangedreven fiets.

Jammer genoeg is er geen foto bewaard
gebleven van Leon in discussie met minister Van
Ackere tijdens diens werkbezoek. Op de hem zeer
geéigende fijne manier kon hij onomwonden stellen
waar het op stond. Dat heeft hij tijdens het bezoek
van de minister niet achterwege gelaten...

Leons Hagedis zweeft nu aan een van de dakbalken
in het dagcentrum. Een aantal andere gasten zijn
geinspireerd geraakt en hebben zijn idee
overgenomen.
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In 2008 hebben we tevens de mogelijkheid
geboden aan twee middelbare scholen om
studenten hun sociaal projectopdracht te
laten doorgaan in het dagcentrum. De
betreffende scholen waren de Rudolf
Steinerschool Brugge en het Maris Stella
Instituut van Malle. Deze opdrachten zijn
kort en gebeuren onder voortdurende
begeleiding van het personeel omdat het
hier gaat om laatstejaarsstudenten uit het
middelbaar onderwijs. Het is ons inziens
belangrijk dat ook jonge mensen de
confrontatie met ongeneeslik zieken en
hun problemen niet uit de weg gaan. Wij
zijn ervan overtuigd dat die jongeren hun
ervaringen en belevenissen als positief én
als onvergetelijk met zich meedragen. Wij
willen opmerken dat begeleiding van
jongeren als heel positief wordt ervaren
door onze patiénten die gebruik maken
van het dagcentrum. Het is een
uitwisseling van levenservaring,
levenswijsheid en leermomenten.

De patiénten ervaren dat ze toch nog
meetellen in de maatschappij, wat tijdens
het ziekteproces elke keer met stukjes
minder het geval is, door verlies van
onafhankelijkheid ,verlies van hun rol in
het gezin of beroepsactiviteit.
Aanwezigheid van  jongeren
stimulerend voor iedereen.

werkt

Het accent in het dagcentrum ligt op het leven.
Ongeneeslijk zieken die hun laatste levensmaanden
beleven en met het sterven voor ogen staan, zijn blij met
het luisterende oor. Zij kunnen op een ongelooflijke manier
de jongeren en onszelf stimuleren om waar we mee bezig
zijn goed te doen. Ze geven als het ware boodschappen
voor het leven mee, bagage voor je eigen rugzak. Wat
gebeurt en ontstaat tussen al die verschillende mensen is
niet in cijfers of statistieken te vertalen. Het is een
interactie tussen zieken en gezonden, jongeren en
ouderen waarbij iedereen ervaringen voor het leven
ontvangt en doorgeeft.

Tot slot

Bovenstaande lijst is indrukwekkend en i
altijd te vatten in arbeidstijd. En dat brengt
tot slot van dit rapport. Het verzamelen

gegevens, het verwerken ervan, het maken
de diagrammen en tabellen, het opzoekerf
beschikbaar stellen van de foto’s, het opstsg
van de verslagen en uiteindelijk het schrij
van dit rapport, gebeurde buiten de regul
werktijd of buiten de geplang
vrijwilligersopdrachten. Het is een cadeau aa

De Kempen zou de Kempen niet zijn mocht er niet
een op een lekker ouderwetse manier gekaart
worden.

Vrijwilligers en medewerkers moeten soms wel eens
‘bijgeschoold’ worden over begrippen zoals ‘misérie’,
‘abondance’, ‘troef’ en krijgen vaak een snelcursus in
‘wiezen’, ‘kleurenwies’, ‘rikken’, ‘jokeren’, ‘duizenden’
en diens meer.

En wat is er heerlijker dan in een eerste warme
lentezon te genieten van een aperitiefje.

niet
DNS
an
van
1 en
llen
en
iere
le
N de

overheid.
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Men zou zich er ten andere over moeten du
bezinnen hoeveel tijd er sinds het opstarten
de dagcentra besteed is aan registratie en tg
andere bureaucratische opdrachten.

Dat men een ‘thermometer wil om
weten welke richting het uitgaat met e
bepaalde zorg, lijkt redelijk. Buiten het feit ¢
men moet kunnen toelichten hoe het
bepaalde zaken gesteld staat, dringt zich
herbezinning op over de wijze waarop en aa
hand van welk ‘soort’ verantwoordingsmateri
dat dan dient te gebeuren. Men zou er natudrli= =
ook meer op kunnen vertrouwen dat Zor( .ose
intrinsiek het ‘goede’ nastreeft en professionele

hulpverleners en vrijwilliger enkel dat ‘goedéente 2008: ...of elk seizoen heeft zijn eigen
dan ook doen. liefhebbers. Hier Frans in actie aan zijn geliefde
visput in Nieuwmoer-Essen. Hij was reeds lang te

ziek om zelf tot aan de visput te geraken. Na één van
Voor de rest verlaten we de opmaak van zqr eerste bezoeken aan het dagcentrum bracht ik

jaarverslag. Er bleek zoveel meer te vertgllefins naar huis en reed vanuit Wuustwezel over
over de activiteiten en het leven in Heieuwmoer, onwetend dat hij daar bekend was met
dagcentrum dat we de “tweekolommen” opmigigkstreek. Op een bepaald moment ter hoogte van
laten voor wat hij is. We vervolgen paginabr 3§§ Maatjes’ vroeg hij me rechtsaf een zandweg in te

. an. We kwamen uit bij deze visput. Binnen de
wat er leeft in een dagcentrum. Een bee|@8hste keren stond er een man of viif bij ons: “allé

verhaal... Frans, gij hier, hoe is't jong, waar hedde gij gezeten”,
enz... Die avond heb ik me voor de eerste keer in
Frank Willeme. mijn carriere moeten verantwoorden over mijn

tijdgebruik bij zowel de dochter van Frans als thuis.
Het was, zoals bij vissers wel vaker gebeurd, ‘iets
later’ geworden.

Twee van onze mannelijke vrijwilligers zijn met Frans
de daarop volgende weken gaan vissen. Zelfs een
viswedstrijd stond op het programma.

Er komt ook wel eens bezoek

Oktober 2006: Cara Van der Auwera komt op bezoek in het
dagcentrum voor aanvang van de eerste editie ‘Steracteur/Steractrice’
VRT. De opbrengst van dit televisie-evenement was ten voordele van
Coda.

Onze gasten gaven met plezier een interview...

Nieke, ALS-patiénte, vertelt de
VRT-reporter waarom dit
dagcentrum zo belangrijk voor
haar is.
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Chantale Krekels geeft letterlijk een
‘aperitiefconcert’. Zij zal later ten voordele
van het dagcentrum een tweetal optredens
verzorgen om de reis naar de Mont Ventoux
te steunen.

Maar daarover verder meer...

Waar het leven kan gevierd worden, moet het gevierd worden...

Kerst 2006, onder muzikale begeleiding van Eddy

Feest in de Orangerie, 2008




Gezellig samen...

Gelukkige
verjaardag

een wereld van verschil
in leeftijd, maar wel
verbonden

Liliane op haar vijftigste verjaardag. De diagnosen ALS werd op : o e
haar 49" gesteld. Francine achter haar. Leeftijdsgenoteidy/jaar %, AU
nog op de Mont Ventoux als deelnemer in haar rdasikperiode na
een langdurige behandeling tegen borstkanker. Kugtender
behandeling...
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De wereld is groter dan het dagcentrum

Na de voorstelling van Amadeus in de
schouwburg in Antwerpen een babbel met
acteurHerbert Flack

Voor sommigen geleden uit hun kindertijd of toah ui
= || hunjonge jaren. Het Atomium te Brussel.

Nieke met haar thuisverpleegkundige
Linde Engels...

Marcel in jaren niet meer in Brussel
geweest...
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...een boottocht

t:)?

Wandelen en luisteren op
de kade.

- " .' - 3
ke

i

over de brug, op weg naar het restaurant

13/08/2007
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Mont Ventoux, 2007

vrouwen van het Luminosa-project gaan
aanmoedigen.

Luminosa verzorgt de revalidatie van mensen
na kankerbehandeling. Door contacten van gasten
uit ons dagcentrum met lotgenoten waarbij de Soa
behandeling wel aansloeg is er een ‘brug’ geslagen
tussen het dagcentrum palliatieve zorg en het ptoj
Luminosa.

Voor we deze reis konden aanvatten,
moesten we een aantal mensen overtuigen
over de haalbaarheid. Palliatieve
patiénten durven of denken niet meer te
mogen reizen. Er waren dan ook heel wat
bedenkingen, o.a. vanuit de organisatie
zelf. De reis naar het Zuiden is
voorzichtigheidshalve in twee etappes
uitgevoerd. Een overnachting in Dijon
maakte de trip tot de regio van de Mont
Ventoux haalbaar

Een tweetal dagen voor de beklimming
waren wij reeds ter plaatse. De bedoeling
was onze gasten wat rust te gunnen. Van
rusten was echter geen sprake. Alle
bezienswaardigheden in de streek moesten
bezocht worden.

Voor de Luminosa-deelnemers was de
verwelkoming op de top door minder
fortuinlijke lotgenoten erg emotioneel.
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Uitstappen in de buurt,
een terrasje op de markt...

Mont Ventoux 2008

Na het ‘succes’ van 2007 en deze keer
met sponsoring, zijn we met een grotere
groep naar Frankrijk getrokken. Twee
busjes, een mooi vakantiehuis in Gordes,
onvermoeibare vrijwilligers en veel
goede moed, maakte deze tweede
Ventoux-vakantie onvergetelijk.

Emotionele
momenten bij de
aankomst op de
Ventoux

25



Met twee gasten naar de ljzervlakte, zomer 2008

Twee van onze gasten kenden de heroische verhaerDen
Grooten Oorlog’ van hun vader of grootvaders.

Een woord wordt soms een wens en wensen trachten tge
willigen...

Genieten van zomerzon, de stilte en natuurschoon
tijdens de picknick
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Of naar zee, de ‘frigobox-toeristen’ in 2006




Dagcentrum Palliatieve zorg Coda
Bredabaan 743
2990 Gooreind-Wuustwezel

Evaluatieverslag 2006 — 2007 — 2008ersie 2.



1 Voorwoord

Een evaluatierapport over drie werkjaren. Zelfs het relatief korte bestaan van dagcentra
palliatieve zorg blijft dit een ‘fragmentopname’iel enkel omdat de meeste dagcentra toch reeds
veel langer bestaan (sommigen, waaronder dit dageenouder dan een decennium),maar vooral
de bekommernis dat een evaluatie zich niet enkelrzogen baseren op cijfers. We hebben in dit
rapport, naast de essentiéle cijfergegevens, danrimschoots aandacht besteed aan wat ‘er
leeft’ in ons dagcentrum voor palliatieve zorg.

De focus op kwantificeerbare en dus ‘meetbare’egegs is geen nieuw ‘zeer’, wel een
oud. Ook de welzijns- en gezondheidszorg ontsnagitaan de “cijfertjesgekte”. Ze wekken de
illusie van controleerbaarheid, beheersbaarheith@akbaarheid. Onderliggend materiaal is, naast
de cijfers, wellicht ook bruikbaar om beleid opestemmen.

Het zijn vaak verhalen die een betere monitor min zicht te krijgen op wat er zich
afspeelt. Verhalen laten zich niet vangen in digsren behoren tot een andere cultuur. Een cultuur
waar er tijd en ruimte is voor vertellen en beletish. Wie verhalen op zijn waarde weet te
schatten, krijgt onnoemelijk veel informatie. ‘Tine money’ en vertellen vraagt tijd. Dus is het
voor vrijwel iedereen in deze jachtige tijden vé&Kelijk om snel, snel, snel met de
spreekwoordelijke druk op één toets getallen ustdreden te toveren, te knippen en in kolommen
te plakken en gegevens in diagrammen onder allestenen en kleuren te presenteren.

Wordt een overheid er wijzer van? Leren organisagevan? De mond vol hebben van
‘kwaliteitsverbetering’, ‘optimalisering’, ‘efficiétie’, ‘effectiviteit’ wekt misschien de illusie dar
zaken beter te managen zijn, maar vertelt (opnieetwerhaal) weinig over de menselijke maat.
En laat ons hopen dat het in welzijnszorg en gezeiddzorg net daar nu over zou moeten gaan.

Het is dus met enige tegenzin dat ik aan het jsefrivan dit “evaluatieverslag” begin. Niet
in het minst omdat de meeste van deze cijffergegeveads vroeger werden aangeleverd en
becommentarieerd en men zich dus terecht kan &wuragat het zoveelste rapport er nog toe
bijdraagt. Maar vooral omwille dat het niets nietwengt en er een immense schat aan informatie
onbenut blijft. Te beginnen met wat de initiatiefr@ende ministers gedacht en gevoeld hebben toen
ze vanuit een maatschappelijke onderstroom dezg appikten, er (misschien wel onharig
gestalte aan trachtten te geven, daarvoor de mensede juiste (of juist nietg competenties voor
zochten en of ze al dan niet wat deden met de iegar van zorgontvangefdeze ervaringen
blijven in de huidige rapportage volledig buiterctti En wat te zeggen over de doorleefde
ervaringen van medewerkers en vrijwilligers die d#ze dagcentra betrokken zijn? Wat met de
verhalen van naasten en nabestaanden? Kwam deditutpgemoet aan hun behoeften?

De hoop dat het registratiewerk van velen misschégndelijk mag leiden tot een
geboorteakte van levensvatbare dagcentra, stimueealsnog dit rapport te schrijven. Het stemt
tevens tot nadenken over een andere, levensealgsstwoordingsvorm die meer recht doet aan
wat er zich afspeelt in de dagcentra palliatiewg 2o

Met heel veel dank aan Christine en Corry voordestuldig optekenen van de gegevens,
een bewonderende schouderklop voor Roger voor hawikkelen van een “elektronische
thermometer” om de door de overheid gevraagdevgegete reproduceren, een bemoedigende
knipoog aan Rigo om alsnog daar waar mogelijk @fersivoor zich te laten spreken aan de hand

! Het doorschuiven van de verdeling van de findaci@iddelen naar een orgaan als het RIZIV metessitaat dat
wat men een project bedoelde, verwordt tot eenzwadr contract met een strikt bureaucratisch dathken
overheidsinstelling

2 Cfr de vier fazen van zorg volgens Joan Tront@/fiddershoven GEthiek in de kliniek. Hedendaagse benadering
in de gezondheidsethigiaastricht, Boom, 2000, 142.

% De huidige overeenkomst tussen het RIZIV en daMise Gemeenschap laat daarvoor weinig ruimte e vobral
de RIZIV-logica die gewend is te denken in kwaniiee gegevensttp://www.zorg-en-
gezondheid.be/uploadedFiles/NLsite/Zorgaanbod/Phaes/Palliatieve zorg/Overeenkomst%20RIZIV-VG.pdf

2



van tabellen, grafieken en diagrammen.‘ldem dimowvEddy voor het aanleveren van ‘sprekende’
beelden. Dank aan Noél voor taalkundige en andemeécties’. Maar vooral veel dank voor de
verhalen van gasten en hun naasten. En die latbn znals reeds hoger gesteld, niet vangen in
‘cijfertjes’.

Voor de goede orde. De lezer zal misschien wateirwar’ geraken bij het lezen van dit
jaarverslag. Bovenstaande inleiding laat nogal kvaiek horen op de cijfergekte en het buiten
beeld blijven van verhalen. Aan de hand van eertbemd van een jaarverslag me toegeleverd
door Andries Baatrt, tracht ik door een andere latyee lezer te stimuleren niet alleen rekening te
houden met de cijfers en feitelijke gegevens idimkerkolom, maar de verhalen en illustraties in
de rechterkolom bij de cijfers te lezen. Ze zijm éomplement’ aan de meer abstracte informatie
die gewoonlijk in jaarverslagen staat. Het is tesvean poging toe te komen aan een andere vorm
van verantwoording. Dus ééntje die rekening houelt ‘aoorleefde’ informatie maar de noodzaak
aan relevante cijfers en feiten niet miskent. Oak een vorige versie is ‘gesleuteld’. Deze versie
Zou nog meer op maat moeten gesneden zijn vaaritéh vertellen’.Aan de hand van een formele
ordening van het werk van een dagcentrum (zie sah@onde volgende pagina) zal ik in deze
tweede versie opnieuw de werking van Coda Dagcentrachten in te vullen. Het is echter een
‘ingekorte’ versie en behandelt niet alle gegevaihsersie 1. De ‘oefening’ van het herschrijven
van een evaluatierapport aan de hand van het schvasdelangrijker dan ‘volledig’ te zijn. Er
wordt dan ook maar beperkt gebruik gemaakt varerggfgevens. In dit verslag zijn de cijfers
‘illustratief’ en de verhalen en de beelden ‘esieelit

Rest me alleen u het nodige “leesgenot” toe teseme.

Frank Willeme, Algemeen Codrdinator NPZN, juni 2009



Voorwaarden

a. aansluiten bij de
leefwereld van de

patiént en zijn
familie

b. goed afstemmen @
wat patiénten nog

willen /kunnen

c. bij het lijden durv

blijven

d. met de waarheid

kunnen leven
€. helpen met

betekenis vinden

-

(

©

]

\

Formele ordening van het werk

Functies dagcentrum

m.b.t. patient/familie (primair proces)

1. Thuisvervangend werken
waarbij mantelzorg ontlast

Werkvormen

Gerealiseerde
waarden/doelen
l. Mensen verder dragen en
ervoor zorgen dat ze het thuis
langer volhouden, patiénten uit
. eenzaamheid en isolement halen,

wordt en er ondersteuning

is van de eerstelijnszorg

2. Verstrekken van medisch-
en/of verpleegtechnische
zorg die dagcentra dienen
te verlenen, zoals een bac

» ademruimte creéren voor familie
en naasten en de patiént.

. Gepaste zorg waarbij het
fysieke welbevinden van
patiénten verbetert en waarbij
onnodige of vroegtijdige

kunnen nemen,
evacuerende puncties

krijgen of een deugddoenc

massage ondergaan

3. Verwerken van de diagno

en de prognose die de
patiént en zijn familie

overrompelen en niet allee

» ziekenhuisopnames vermeden
worden, waardoor er terug ruimte
kan komen voor andere
existenti€éle zaken en pijn en
ongemak het leven niet
overheersen.

I, op orde trachten te raken
met het naderende levenseinde,
» afronden, verzoenen, zich

gelaten worden met het
verstikkende,

verpletterende gevoel dat

dat met zich brengt.

4. bevorderen, herstellen

trachten staande te houden met
ziekte, belemmering, onafheid en
diens meer.

V. Mensen terug late
nmeetellen, opgenomen worden
» in een kring van lotgenoten,

en/of stimuleren van
sociale contacten

ervaren van deugddoend

gezelschap, gezamenlijkheid,
verbondenheid, loskomen uit
isolement en eenzaamheid.

A. Individuele begeleiding, hulp , steun en coaching

B. Groepsactiviteiten/ontspannende en speelse werlero(eamen koken, eten, aperitieven,
gezelschapsspelen, muziek beluisteren tot samesi®gaan, uitstapjes maken...)

C. Vieren (verjaardag, doop eerste kleinkind, Kexsth nog een nieuwe lente...), ontdekken (hé, dat
kan ik toch nog)

D. Mensen aanspreken op hun mogelijkheden en trablef@erkingen van ziek zijn te overwinnen door
aanleren van relaxatie, zich opnieuw mooi opmakk=alingsadvies na borstamputatie,
voedingsadvies,...

E. Katalysator zijn in ontwikkelingen en processenrdoeluisteren, bespreekbaar stellen van wat
moeilijk te zeggen valt, of wat (nog) te pijnlijk om onder ogen te zien.

professionaliserin

g. present stellen
h. inschuiven in
bestaand
zorgaanbod

m.b.t. collega’s, e.a. (secundaire proc

5.

onderzoek, leerplek voo
collega’s, zorgontwikkeliric
fondsenwerving,
pleitbezorgers voor gepa
palliatieve zorg
samenwerking eerste ljj
ziekenhuizen, andere
diensten. 4

Ten dienst aan het
primaire proces



Evaluatie rapport aan de hand van de cijfe
bijpassende verhalen en beelden

rgegevensverkjaren 2006 - 2007 —2008 en de

Inleiding
De overheden spraken reeds lange tijd tery
de dagcentra te evalueren. In de overdracht
de finaciéle middelen van het Federale RIi
naar de Vlaamse Gemeenschap had dit ree
2008 moeten plaatsvinden. Sommige 2z3
duren langer dan voorzien. Voor patiénten
hun families loopt de (vaak korte) tijd gewa
door en ondertussen behoeven ze opvan

verzorging. De dagcentra hebben zich, vamabr een raadsel. Er was een vermoeden var

eigenheid en historische achtergrond, elk
best vermogen van hun taak gekweten. Hig
dit evaluatieverslag zullen we trachten aan
hand van het gevraagde cijfermateriaal erj
‘levende’ verhalen van patiénten, hun fami
vrijwilligers en medewerkers de werking van
afgelopen drie jaar in ‘beeld’ te brengen.

1 Cijfers

1.1 Aantal bezoekers
Initieel was het de bedoeling van de overt
zoveel mogelijk mensen te laten genieten
het zorgaanbod van de dagcentra palliat
zorg. De cijferevolutie van de afgelopen drie |
laat een duidelijke toename van het aaq
bezoekers zien.

Aantal bezoekers

68
34 | '
2006 2007

2008

In de context van Coda dagcentrum met
kleine huiselijke infrastructuur is het echter m
zeer de vraag of een verdere toename val
aantal bezoekers wenselijk is. Deze toen
resulteert echter niet automatisch in nj
gerealiseerde ligdagémroals verder uit de

Het verhaal van Pieter

iaf een huisarts die reeds in het verleden
&antal van zijn patiénten had doorverwezen 1
7/Cbda Dagcentrum, kregen we een aanvr
deoan opvang van een jonge patiént. In

kelatief korte periode was C
gerondheidstoestand van deze man specta
@chteruitgegaan. Zowel de huisarts als
ppemeesheren specialisten neurologen sto

een
aar
aag
pen
le
culair
de
nden
1 een
dat
2N,
stand
ruk.
Nvas
lijds
icht
Vera
als
de
€g
tot

nsteel degeneratief hersenletsel, zonder
d&arbij de exacte diagnose kon gesteld words
Dieze snel verslechterende gezondheidstoe
stedde de gezinssituatie zwaar onder d
liRieter’ s echtgenote Vera, zelf een vijftiger,
deg steeds beroepsactief en kon niet vol
instaan voor diens zorg. Een jongvolwassen
autistische zoon inwonende zoon evenmin.
wilde haar echtgenoot echter zolang

mogelijk verder thuis verzorgen. En

gidblemen waren legio. Pieter verloor al vra
van het ziekteproces de mogelijkheid

iesenmuniceren. De meest vanzelfsprekende
&alken zoals een boterham smeren, naar foilet
njahn, zich scheren, de weg terugvinden in huis
(en zeker daarbuiten) werden plots

toezicht.
Inschakeling van thuisverpleegkundigen,

maakten de thuiszorgsituatie weliswaar beter
hanteerbaar, maar boden geen sluitende
oplossing voor de dagen dat Vera moest werken.
dgeral  maandag  bleef  problematisch,

Adlgerekend de dag dat het dagcentrum gesloten
Was: De huisarts realiseerde zich dat zijn vraag
Ae verschillende redenen niet evident was; De
depblematiek was in het dagcentrum palliatieve
zorg niet echt gekend en Pieter 's gedrag was
voor de andere gasten van het dagcenfrum
mogelijk storend.

“* het denken in aantal ‘ligdagen’ is één van diéstlpe kwantitatieve benaderingswijzen van o.aitirten zoals het
RIZIV. Een denken dat vooral past in een afrekemi@chanisme dat vooral prestatiegerichte geneeskunodeoot.

Dit schoentje wringt als het gaat over vormen vernogdh
Zijn op technische prestaties.

eidszorg die vooral tijdsintensief zijn eetifmeer) geént
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cijfergegevens zal blijken. Wel kan het e

indicator zijn dat de drempel lager geworde

en/of het dagcentrum meer bekendheid krijg

de regio. Een ander ‘soort’ gegevens
hierover meer duidelijkheid kunnen geven.
huidige registratie levert daar geen

onvoldoende verklaringen voor. We zouden
gebruikers kunnen vragen via welke weg ze
bij het dagcentrum gekomen zijn of in de re
hulpverleners bevragen hoe en op welke mg

ze het dagcentrum kennen.

1.2 Aantal verblijfsdagen
Het aantal verblijfsdagen blijft over de drie ja
relatief stabiel, al loopt dit lichtjes terug (tehs

met een 20-tal dagen). De ‘bezettingsgra
blijft echter beduidend hoger dan de daary

gaande periode (slechts 342 factureer
opnamedagen in 2004 en 322 in 2005).
De relatieve afname van 2008 ten opzichte

2006 Dblijfft echter klein. Nochtans werd |

aantal openingsdagen eind 2007 van
werkdagen naar vier gebracht en was het a
openingsdagen in 2008 hoger dan in 2007
tabel ‘reéle openingsdagen’). Eén en ander
kunnen laten vermoeden dat er binnen het b
van het dagcentrum er een zekere ‘satur
ontstaat. Dit kan nochtans op verschille
manieren uitgelegd worden. Ofwel en onda
het toenemend aantal bezoekers blijft het ag
mensen dat per dag comfortabel en kwalitz
kan verzorgd worden binnen de huidige con
(personeelsbezetting, aantal vrijwillig
beschikbare accommodatie) beperkt en zit
dagcentrum aan  zijn  maximum
dienstverlening, ofwel zijn de huidi
verblijffsdagen een relatief goede afspieg
van de behoefte van de regio die het dagce
bestrijkt. Een sterk vermoeden bestaat dat v
het eerste argument hout snijdt. Een a
‘illustraties’ uit de werkrealiteit van h
dagcentrum kunnen dit verduidelijken. Daar
heb ik o0.a. het verhaal van ‘Pieter’ nodig.
was de onmiddellijke aanleiding dat

dagcentrum eind 2007 een extra dag opende
In de rechter kolom kan u zijn verhaal lezen.

2&Mn was nochtans uitgebreid naar alternatie
ngiszocht. Een dagopvang voor bejaarden
tgezien zijn leeftijd (een vijftiger) niet echt ¢
zmassende oplossing.  Zijn  desoriéntatie
Begloopgedrag vergde permanent toezich
@én gesloten beperkte ruimte. Opname in
rdst- en verzorgingstehuis met speciale aand
g¢at accommodatie voor dementerenden
dfera te vroeg. Er was bovendien in
wi@middellijke omgeving een wachtlijst.

en
was
2en
en
of
een
lacht
ond
de

oNs
het

Er werd afgesproken dat Pieter op proef tijd
één van de reguliere openingsdagen naar
'€éBntrum zou komen. Vera zou die ¢ag
meekomen. De week na de aanvraag nodigden
@@ VVera en Pieter uit op een iets rustigere dag in
Bt dagcentrum. Loopgedrag en desoriéntatie
DRERen in de betrekkelijk kleine leefruimte
relatief goed hanteerbaar. Zijn onbeheerste
Y@vegingen en grimassen brachten andere
1Q§isten echter aan het schrikken. Ook kondep we
dHiet voorkomen dat hij op een kort onbewaakt
AR@hent uit één van de gasten haar bord begon
{fi€e te eten. Een gesprek met de medegasten van
di¥ dag leerde ons dat Pieter’ s problematiek
BiRdK compatibel was met de behoeften van de
Adlfdere gasten. Toch wilden we aan deze situatie
Ngrhelpen. Mits herverdelen van werktijden| en
M mede inschakelen van een vrijwilliger,
apEloten we tot opening van een bijkomende dag
Aigbr één gast. Tot grote tevredenheid van Vera
A¥bben we Pieter van eind 2007 tot de eerste
Relft van 2008 in het dagcentrum een passende
&eang kunnen geven. Pieter s hersenziekte
Whaakte hem hoe langer hoe minder mobiel en de
@erplaatsing naar het dagcentrum begon zwaar
lthgor te wegen...
trum
ef@ verhaal van Pieter is niet zo uitzonderlijk
A& lijkt. Deze extra openingsdag werd re
nel ingenomen door een ALS-patiénte.
Hstige motorische belemmeringen die haar
Hilekte met zich brengt, alsook haar relatief jonge
Rleftijd maakten een opvang voor meerder dagen
per week gerechtvaardigd.

als
eds
De

® ‘Factureerbare dagen’ moet hier begrepen wordele icontext van het toenmalige loodzware contragttzijn vele

restricties van het RIZIV. Wat door de bevoegdeist@rs

toen bedoeld was als een experiment werdegettjes en

beperkingen toegespijkerd door de verzekeringsilivsg die belast werd met de verdeling van derfaiéle middelen.

De gigantische bureaucratische belasting waarvahtidi
wat geleverd werk buiten. In de cijfergegevens dfegan

ge registratiesysteem nog altijd een uitidekis, sloot heel
ook heel wat inspanningen ‘buiten’ beeld.
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Er blijft een flink potentieel aan gebruike
buiten beeld. De ziekenhuizengeneeskunde
de mogeliikheden van een dagcents
palliatieve zorg niet, hanteert een ‘enge’ deféj
van wat palliatief i§ en verwijst veel te laat
niet  door. Ook  verhalen uit ¢
thuisbegeleidingsequipes palliatieve zorg Iz
vermoeden dat huisartsen eveneens een
‘enge’ definitie van palliatieve zorg hanteren
slechts zeer laat in het ziekteproces hulp
deze MBE'’s inroepen en zich onvoldoer
bewust zijn van het hulpverleningsaanbod
de dagcentra palliatieve zorg. Het verhaal
wat er zich in een bespreking van een palli
supportteam afspeelt vindt u in de hierns
staande kolom, na het verhaal van Pieter. H
geen verzonnen verhaal en komt uit
werkervaring van de netwerkcodrdinator.

Blijt dus de vraag of nog meer bezoek
wenselijk zijn en of nog meer groei de
zorgvorm in zijnuiteindelijk opzet niet schaac
Het behouden van de extra openingsdag I
dat het aantal gasten per dag daalt wat mog
nog ruimte laat voor groei.

Ofwel kunnen we nog meer gasten ontvan
ofwel kunnen gasten meerdere dagen gel
maken van het aanbod. In het hanteren van
cijffers mag evenmin uit het oog verloren wor
dat het gaat over een relatief kleine populatie|
cijfers hebben betrekking op gemiddelden.

Ze geven ook hier geen weergave van
beleefde realiteit. Het voorbeeld van Pieter
verhaal hiernaast) leert dat niet alle palliati
zorgsituaties compatibel zijn en sommigen
individuele opvang vereisen. Anderzijds ver
andere patiénten gezien hun pathologie
sociale situatie meerdere dagen opvang en
een dagcentrum voldoende aantal dagen ged
zijn om aan de behoeften tegemoet te komen
Een wegvallen van slechts één gast die
dagen per week gebruik maakt van het cen
of het openen van een bijkomende dag

slechts één bijzondere palliatieve situatie, g
grote verschuivingen in bezettingscijfers

23at het dagcentrum  palliatieve
kenioedelijk nog meer potentiéle gebruikers
komnen hebben illustreert het volgende verh
ilien behoeve van de privacy hebben we né
bén context aangepast.

le

aiteat verhaal van de perceptie van het palliat
gagportteam van een regionaal ziekenhuis
&weewekelijks neem ik als netwerkcoordin

zdrg

Zou
aal.
amen
ief

ator

dmel aan een overleg met de palliati
ndepportteams in de regionale ziekenhuizen u
vaerkregio. Op één van deze bijeenkomster
Vet de oncoloog die eraan deelnam hoog dé
ygehn patiént tussen twee geplande chemok
haeh aantal keren heropgenomen was. De pa3
eteisvaarloosde zich en er was onvoldoende

ele/of toezicht. Bij de laatste heropname wa
man er zeer slecht aan toe. De oncoloog s
het onderwerp aan, maar verontschuldigde

etat het hier ‘niet echt’ over een palliatie
g@uatie ging.Luisterend naar zijn toelichti

azmdt meer kon genezen, maar slechts
Jpightiatieve chemotherapie kreeg die zijn toest
mogelijkerwijs wat stabiliseerde. Ik sprak er
pencoloog verwonderd over aan. Voor mij
vhlifkbaar voor een aantal andere deelnem
aeaze het duidelijk dat het wel degelijk over
Jealliatieve zorgsituatie ging.
. De
De maatschappelijk werkster maakte
bedenking dat er voor deze patiént reeds vro
edm afspraak had kunnen gemaakt worden
(bt dagcentrum en dat dit een aar
gveropnames had kunnen voorkomen.
dwofdverpleegkundige van de oncologis
pafdeling was het volmondig met haar eens:
of
fioetzijn er nog tal van patiénten die er baat
penden hebben, alleen moeten we dan
.vroeger en iets duidelijker durven vertellen

vder behandeling die ze krijgen hen niet m
lgeneest maar nog wel meer tijd
tewenskwaliteit biedt.”

eeft
en

daggemiddelden.

pve
it de

zat
at er
uren
tiént
hulp
5 de
need
zich
ve
ng

werd het me steeds duidelijker dat deze patiént

een
and
de
en
ers
Ben

de
eger
vVoor
tal

De
che

bij
iets
dat
eer
en

® Een studie naar wat ziekenhuisartsen en missahigitbreiding artsen in het algemeen als pallfdiEschouwen, zou

naar mijn aanvoelen onthutsend zijn. De palliatizoeycu

[tuur is niet zo wijd verbreid als men veitén uitschijnen.

De netwerken palliatieve zorg moeten blijvend handacht vestigen op de ziekenhuizen en maximatitipearen in

het werk van palliatieve supportteams.
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De realiteit is dat er dagen zijn dat er zes arzedet verhaal van Gitta
gasten aanwezig zijn en de leefbaarheid inGiga is één van de jongste gasten van |het
bestaande accommodatie onder druk komtdagcentrum. Een hersentumor gooit haar jonge
staan, maar evengoed dat er dagen zijn ddewsn helemaal overhoop. Leren en schoolgaan
slechts één a twee gasten aanwezig zijn.|Een < P ;
monomane schaalvergroting in het zoeken haar
de ‘economy of scale’ zou nefast kunnen zijn.
Gewoon behoorlijk werken en tegemoetkomen
aan de noden zou de maatstaf moeten zijn.

Aantal bezoekers per openingsdag

4 ¥y , -
I I 29 .
I lukt niet meer. Haar toekomst is onzeker. Hoe

20002007 po0g lang en op welke manier ze met deze tumor kan
overleven, kan niemand haar vertellen. |De
Een overheid moet zich realiseren dat daar| eehandelingen hebben haar voorlopig respijt
bovengrens aan zit. Ze moet .evengoed |gegeven. De toestand blijft voorlopig stabjel.
hebben voor een ondergrens die zonder afjidaR de behandeling houdt ze wel gen
te doen aan de financiéle leefbaarheid van|¢eiminderde functie van haar linker arm en begen
zorgvoorziening een  verder  erkennjeyer. Ook haar zicht is vermindert en ze moet
garandeert. Dit is geen betoog tegen het hantéielm geweldig goed concentreren als ze spreekt.
van onder andere registratie van ‘ligdagen’,| k@&men met de oudere gasten kan ze zich uitleven
bijhouden van het aantal bezoekers, e.a., niaazijdeschilderen. Op de momenten dat| de
wel een pleidooi voor het ruimte laten van g@ndere gasten rusten, heeft ze deugd van een
bepaalde ‘bandbreedte’ Het voorhouden van geaprek en de individuele aandacht van |een
streefciffer dat telkenmale opnieuw ‘grogirijwilliger.

veronderstelt, zoals het RIZIV dat stelt in|de

jongste overeenkomst met de Vlaamker nagedachtenis van Leon

Gemeenschap, is minder wenselijk. 2008, Leon met zijn ‘hagedis’. Uren en
dagenlang minutieus verfpuntjes aanbrengen op
1.3 De redenen van opname een egaal gemaakte ondergrond. Een vorm vian

De redenen van opname — of liever gewoon:
waarom men naar het dagcentrum wil komen|—
zijn uiteenlopend. De registratietabellen
voorzien tien categorieén. Ook hier wil ik de
nadruk leggen dat dit een reductionistisch beeld
geeft van wat de aanleiding tot gebruik van het
dagcentrum betreft. De registratie is nauwgezet
bijgehouden, maar laat bijvoorbeeld buiten beeld
hoe het perspectief tijdens de gebruiksperiode
van het dagcentrum bij de patiént kan
verschuiven. Volgende tabellen en diagrammgen
trachten te verduidelijken dat er de afgelopen| ‘dot-painting’. Terecht toont Leon zijn
drie jaar toch wel enige verschuiving is waar tkunstwerk met de nodige trots. Niets op de fgto
nemen. Maar ook hier geldt: het gaat over eenlaat vermoeden dat hij kort nadien zou
kleine populatie. overlijden.




21%

Reden van opname: 2006 (n=34}; psycho-sociaal

M Respite Care

0%
3% 3% )°/o%

o

Sociale context

Medische reden
(symptoomc.)
M Comfortzorg

47%
26% Gebrek aan mantelzorg

M Contact met lotgenoten

Reden van opname: 2007 (n=41)
Psycho-sociaal
M Respite Care

5% 2%

7%

24% Sociale context

Medische reden
(symptoomc.)
W Comfortzorg

40% Gebrek aan mantelzorg

M Contact met lotgenoten

Reden van opname: 2008 (n= 68)
Psycho-sociaal
M Respite Care

4% 19%

12%

Sociale context

Medische reden
(symptoomc.)
W Comfortzorg

12% 10% Gebrek aan mantelzorg

= Contact met lotgenoten

Vooral de redenen waarom men naar het
dagcentrum komt zitten hoofdzakelijk in
individuele verhalen die zich niet altijd zo
vanzelfsprekend laten vatten in de
vooropgestelde categorieén. Laat ons dan oo
maar voorzichtigheidshalve zeggen dat
onderstaande informatie bepaalde tendensen
weergeeft en slechts ten dele het karakter vat
dagcentrum bepaalt (bv meer psychosociaal
gericht versus strikt medisch).

In 2006 ligt het zwaartepunt bij de
psychosociale reden en in tweede instantie b
‘respitecare’. De sociale context speelt een de
belangrijkste rol in de beslissing om van een
dagcentrum gebruik te maken. Comfortzorg e
medische redenen speelden in de populatie v
2006 een kleinere rol.

Het verhaal van Robert
De aanmelding van Robert gebeurt door
huisarts. Deze man woont al enkele jaren bij
dochter. Recent is er een slokdarmcarcing
vastgesteld. Zowel dochter als schoonz
werken. Na de laatste hospitalisatie gaat
minder goed met Robert. Hij blijft de ganse
te bed. Afgelopen week is hij gevallen toe hij
naar het toilet trachtte te gaan. Dochter |en
schoonzoon durven hem niet meer alléén
thuislaten. Er zijn wel wat vrienden van |de
visclub en bereidwillige buren, maar er |is
onvoldoende continuiteit

In eerste instantie lijkt dit de medewerkers
het dagcentrum een opname omwille yan
onvoldoende  mantelzorg. Robert  waqrdt
maximaal ingepland en kan alle openingsdagen
van de week naar het dagcentrum komen. Al
vanaf de eerste dag komt in een gesprek met een
vrijwilliger de problematiek van pijn aan het
licht. Robert durf er met zijn dochter niet oyer
spreken. De huisarts heeft zijn medicatie al|een
paar keer aangepast. Indien deze doses
voldoende helpt, stelt deze een heropname i
ziekenhuis voor.

Robert wil koste wat kost thuis blijven. H
ziekenhuis boezemt hem na al die behandeli
onnoemelijk veel angst in. Hij wil ondanks
pijn niet meer terug naar het hospitaal.

de
zijn
DOM
oon
het
lag

van

sterven.
aan

dan zal
probleem

De vrijwilliger meldt
de verpleegkundige.

ndagicentrum aandachtig beluisterd
geobserveerd over zijn pijn.De pijn blijft g
hanteerbaar. Robert krijgt terug zin
activiteiten, is beter te been en ook tijden
jsluitingsdagen van het dagcentrum zien do
cetleschoonzoon een ‘andere’ Robert. Hij is t
actiever, gaat overdag niet meer naar bed.
n/raagt zijn hengelvrienden hem op te halen
aen namiddagje hengelen aan de visput.O
het dagcentrum wordt hij actiever. Hij is
bedenker van de uitstap naar Diksmuide en
in zijn enthousiasme een medegast te moti

mee te gaan.




Er vindt in 2007 een omslag plaats naar
belangrijker aandeel van de ‘respitecare’
nadele van de psychosociale reden. Voor
eerst komt het belang van contact te kur
hebben met lotgenoten in beeld naast
belangrijker aandeel van de reden comfortz
medische reden en gebrek aan voldog
mantelzorg.Het beeld van de reden voor opn
2008 is gevarieerder geworden. Psychoso
reden en ‘respitecare’ blijven de belangrijk
Het is echter opvallend dat het aandeel va
medische reden belangrijker wordt, als
comfortzorg. Gebrek aan voldoende mantel:
neemt verder in belang toe. Contact
lotgenoten blijft het kleinste aandeel behouc
Dit alles nog eens in een verzameltabel ove
drie jaren, met volledigheidshalve de abso
cijfers uitgezet tegenover het aantal gasten
dat jaar respectievelijk gebruik hebben gem
van het dagcentrum. De absolute cijfers ge
ook de ‘relativiteit * aan van de:
verschuivingen. Een nieuw werkjaar met

aantal andere gebruikers kan dit prentje opni
sterk verschuiven zonder dat dat het karaktef
een palliatief dagcentrum zelf sterk wijzigt.

1.4 Ziektebeelden/problematiek

Een dagcentrum palliatieve zorg veronderstel
een ziektebeeld waarvan je niet geneest en d
de geest van de definitie van de WGO ook ee€
levensbedreigend karakter heeft. Dat er
daaromtrent nog heel wat onduidelijkheid
bestaat bij de ‘buitenwacht’ hebben we reeds
eerder duidelijk gemaakt in de korte illustratie|
bij punt 1.

De koppeling aan een bepaalde
zorgafhankelijkheidsscore roept evenwel ook
vragen op. Of het nu gaat over de hier gebrui
WECKX-schaal of een KATZ-schaal maakt of
zich niet uit. De realiteit van heel wat palliate
(ja, zelfs terminale) patiénten stemt absoluut
overeen met wat deze schalen beogen te me
‘Zorgafhankelijkheid’ krijgt ook hier de enge
betekenis van bijvoorbeeld fysieke
afhankelijkheid, materiéle noden, enz... Zij
meten bijvoorbeeld echter niet het impact dat
vermoeidheid heeft of blijvende pijn na een
chemotherapeutische behandeling. Hoe dan
willen we de geregistreerde gegevens in beel
brengen.

&m aantal voorbeelden
tearkvormen
‘fRatmmicubben” in afwachting dat het et
geserveerd wordt. Ook in het dagcentrum
emn graag ‘winnen’. De ronde speelschijf w
atgor €én van de vrijwilligers gemaakt en zg
rdeoor dat iedereen het spel goed kan vol
dhe¢ werd door €én van onze jonge ga
cggéntroduceerd en kent tot op de dag
standaag veel bijval, ook bij de ouderen.
n de
bok
70rg
met
len.
r de
lute
dat
aakt
ven
re
dsR als we het dan toch hebben ‘over
dfachting van het eten’. Koken is op zich
gwolle activiteit. Hier zien we Vifke Daam
(ondertussen actief bij VLK-inloophuizen) sar
met Roosje het middagmaal bereiden. R
kookte als de beste. Haar ziekte had haar ec
’tzo ondermijnd dat ze er thuis de kracht niet n
iganr kon opbrengen. Tijdens het verblijf in
rdagcentrum en de vrijwilligers en het persor
doende ziend, vroeg ze of ze mocht ‘helpen
snel ontpopte Roos zich als ‘meesterk
sDiegenen die haar soep ‘met balleke
geproefd hebben, weten dat er geen enkele
die van Roos kan evenaren. En hoe ‘banaal
voor sommigen ook mag lijken, voor R
betekende dit onnoemelijk veel. Toch tg
kKkeinnen koken...
)
v
niet
[en.

‘sprekende’ Vi
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De keuze voor de WECKX-schaal is vermoedelijk
te verklaren omwille van de bekendheid met deze
Vlaamse

schaal in de administratie van de
Gemeenschap. Zij wordt o.a. gebruikt in
diensten voor gezinszorg e.a.

De ICD10 codes vertellen iets over de aard van de
pathologie en waar het letsel zich manifesteert,
hoe oy i A
hgnte 2008: ...of elk seizoen heeft zijn e

maar geeft absoluut geen verduidelijking van
ziek iemand er zich van voelt. Veel toelicht

willen we aan deze tabellen dan ook niet gevenliefhebbers. Hier Frans

de

gen

in actie aan zjjn

Of de spreiding van de pathologie in de dagcegetefde visput in Nieuwmoer-Essen. Hij was

die van de nationale gemiddelden volgt is voo
dagcentra op zich niet zo belangrijk. Wel is v
ons dagcentrum het aandeel van oncologi
patiénten van belang. De niet-oncologis
aandoeningen beperken zich tot MS en ALS
voor een Kkorte periode €één vermoede
neurologisch  degeneratief dementieproble
Deze niet oncologische ziektebeelden ste
meestal zwaardere zorgproblemen dan
palliatief oncologische problematiek (zie ook
verhaal van Pieter)..

Padage edutie (%)

480%
3%
9%
9%
880
9%
480%
2190%
%

5%
8o
1470%
8%
%
5%
15%
1,0%
2%

mHrseen
Gtrointestineel

B Greecoluotorst

B Maoa

mNetarodogsch (ALSTET)

l§lkeek. Op een bepaald moment ter hoogte
e, Maatjes’ vroeg hij
rmdweg in te slaan. We kwamen uit bij ¢

heain of vijf bij ons: “allé Frans, gij hier, hoe

reeds lang te ziek om zelf tot aan de visput te
a@raken. Na één van zijn eerste bezoeken
dobe dagcentrum bracht ik Frans naar huis
aeed vanuit Wuustwezel

aan
en
Der,
de
van
rechtsaf een
eze
een

over Nieuwm
aznwvetend dat hij daar bekend was met

me
vigput. Binnen de kortste keren stond er

IS't jong, waar hedde gij gezeten”, enz... Die
avond heb ik me voor de eerste keer in mijn
carriere moeten verantwoorden over mijn
tijdgebruik bij zowel de dochter van Frans gls
thuis. Het was, zoals bij vissers wel vaker
gebeurd, ‘iets later’ geworden.Twee van onze
mannelijke vrijwilligers zijn met Frans de
daarop volgende weken gaan vissen. Zelfs een
viswedstrijd stond op het programma.

Een sfeerbeeld in de orangerie van Coda. Z
beschilderen werd door één van de gasten
geintroduceerd. Vrijwilligers en persongel

ijde
zelf

ast
aan
hun
nu
het

hebben er in de verblijfsperiode van die ¢
alles over geleerd en leren het nu aan
gasten die expressie willen geven aan
gevoelens. Mooie zijdeschilderingen sieren
het dagcentrum of leveren ‘materiaal’ voor
aanmaken van schitterende postkaarten.
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2 Functies van het dagcentrum

Zie de functies van 1 tot en met 4 van het
schema:

de ICD-10 codes onder 1.4)

creéren van een veilige omgeving met
voldoende mogelijkheden tot rust,
ontspanning en groepsactiviteiten (zie
frequentietabel en de verhalen en beel
van activiteiten in de rechterkolom)

hiaten in de eerstelijnszorg (zie het
verhaal van Pieter en in 1.3 redenen v
opname)

een deugddoend bad, massage en
relaxatie. In mindere mate evacuerend
puncties en transfusies (zie de
frequentietabel technische prestaties )
consultatie van arts (meestal op vraag
van de huisarts)

een aangepaste maaltijd

van sociale contacten (zie ook 1.3

redenen van opname en de verschiller]

verhalen en beelden van
groepsactiviteiten, uitstappen, enz...)
psychosociale ondersteuning, helpen
dragen het ziek-zijn, de slechte progng
(zie 1.3 redenen van opname),
gesprekken met psychologe, vrijwillige
en medewerkers (zie frequentietabel),
uitspreken van verdriet, angst.

opvang van familieleden, beluisteren v
angst en onzekerheid

3  Werkvormen/aanpak

Zie schema A tot en met E. Alle werkvormen

komen in meerdere of mindere mate aan bod
de dagelijkse werking van een dagcentrum. Z
doen zich ook niet echt geisoleerd voor. Zo is
altijd wel een moment dat er een individueel

begeleidende werkvorm is.

De katalyserende werkvorm in de ontwikkelin
van processen, bijvoorbeeld in het bespreekb
stellen van afscheid (moeten)nemen, doet zig

opvang van ernstig zieke patiénten (zi¢

ontlasten van de mantelzorg, opvang v

verstrekken van comfortzorg, vooral da

het bevorderen/herstellen en stimulere

dfliane op haar Vvijftigste verjaardag. O
diagnose van ALS werd op haar 49ste ges

jaar nog op de Mont Ventoux als deelneme
ypaar revalidatieperiode na een langduri

behandeling tegen borstkanker. Nu terug or
dehandeling...

en

n

de

se
Na de voorsteling van Amadeus in

rschouwburg in Antwerpen een babbel met ac
Herbert Flack

an

=2

Opuitstap \héar het ‘kuipké’ van ée
2407.
h

nt, augus

e
teld.

Jhrancine achter haar. Leeftijdsgenote. Vorig

rin
ge
der

de
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voor als iemand naar bad geholpen wordt of

tijdens een wandeling in de tuin. Maar ook in
een groepsactiviteit kan zulk een proces op g
komen. Een verhaal van één van de patiéntel
vaak aanleiding tot het bespreekbaar (kunner
maken van eigen angst, verdriet, bekommern
Het wegvallen van één van de medepatiénter
maakt reflectie over eigen ziekteverloop en
nakend levenseinde bespreekbaar.

Het hoeft echter allemaal zo zwaar niet te zijr.

Voor de meeste patiénten is een bezoek aan
dagcentrum een ontdekken van eigen
mogelijkheden, terug ruimte krijgen om de
goede zaken van het leven te vieren. Dat vra:
geen ingewikkelde werkvorm. Een lekker
aperitief voor de maaltijd, het vieren van een
feest. Het lijkt dan wel alledaags, maar
vanzelfsprekend is het niet. Het gaat ook ove
het vieren van wat mogelijk de laatste verjaar
zou kunnen zijn, nog €én keertje naar zee
kunnen, enz... De werkvormen B en C lenen
zich goed toe de ‘zwaarte’ die op ongeneeslij
ziek zijn en naderend levenseinde dragelijker
maken. In de rechterkolom hebben we dan oc¢
tal van voorbeelden van deze werkvormen
opgenomen. Ze zeggen meer dan het aantal
keren dat er bijvoorbeeld een uitstap is geweg¢
of hoe vaak er een groepactiviteit is gepland
de frequentietabellen).

4 Samenwerking, randvoorwaarden

Om toch een impressie te geven een stukje U
bloemlezing van de werkagenda van C
Dagcentrum.

Met dank voor het opzoekwerk van Christine

Desender, verpleegkundige en bezieler van
eerste uur:
Om een idee te krijgen wat er naast de zorg \

gasten nog allemaal speelt:
Sensibilisering 2006:

- Brief + folders opgestuurd naar alle
huisartsen van het NPZN

- Brief en folders naar alle apothekers
uit de regio (NPZN)

- Voorstelling van het dagcentrum aan
het PST en alle
referenteverpleegkundigen palliatieve
zorg van het ziekenhuis Klina.

Artikel in het tijdschrift nr 2 van de Federatie Palliatieve

Een maaltijd is op zich een feest. Een mooi
gedekte tafel, smakelijk gepresenteerd eten.
gBgmen eten. Een goed glas
wigjin.Gezelligheid.Soms is dit ‘herleven’, tqch
Yoor de Bourgondiérs die we zijn.

S. S .

: ll/ | 5
. - I »/\ A

bst
cfr.

it de
dda wat is er heerlijker dan in een eerste warme
lentezon te genieten van een aperitiefje.
het

oor

Zorg Vlaanderen. Verschenen op 6 oktober 2006.
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Voorstelling van het dagcentrum aan
de groep zelfstandige
Verpleegkundigen uit de regio van het
NPZN

Voorstelling van het dagcentrum de
kinesisten uit de regio van het NPZN.
Voorstelling van het dagcentrum in
het AZ St Augustinus te Antwerpen
(georganiseerd door het dagcentrum
ST Camillus voor VK VW, sociale
diensten van eigen ZH en alle
ziekenhuizen van de provincie
Antwerpen.

Ontmoeting met Julien Vrebos in
opdracht van de VRT om te zoeken
naar de  geschikte personen
(ongeneeslijk  zieken) die willen
meewerken aan een film over leven
met ongeneeslijk ziek zijn en het
sterven in de nabije toekomst

Sensibilisering 2007:

Brief + folders opgestuurd naar alle
huisartsen van de regio NPZN.

Brief + folders opgestuurd naar alle
apothekers uit de regio NPZN ( 85
apothekers).

Een begeleidend  schrijven +
brochures van het dagcentrum naar
de coordinator maatschappelijk
werkers van de regio Antwerpen.

Een begeleidend schrijven + brochures
van het dagcentrum naar de
codrdinator maatschappelijk werkers
van de regio Antwerpen.

Voorstelling van het dagcentrum aan
het PST van het ZH st. Jozef te Malle
Aanschrijven en uitnodigen van de
Artsengroepspraktijk Oostmalle.
Aanschrijven van alle parochies uit de
regio NPZN (49 parochies). Bij dit
schrijven hadden de parochies de
mogelijkheid om een voordracht over
het palliatief dagcentrum te
organiseren in hun parochie. De
verpleegkundige en een vrijwilliger
van het dagcentrum verzorgden die
voordracht.

Werkbezoek van Eefje Jacobs,
maatschappelijk werk CM, regio
Kapellen — Brasschaat en Helga van

Laerhoven, maatschappelijk werk
CM, regio Brecht.
Werkbezoek Tine Hermans

verantwoordelijke Centrum Het
Alternatief, Essen.

Werkbezoek van Gerda Lindekens
Districtcodrdinator Antwerpen en Oost
Vlaanderen van Kom Op Tegen

Kanker.

Gezellig samen in de leefruimte aan tafel.

Met een aantal gasten die het aandurfden,
we de vrouwen van het Luminosa-project g
aanmoedigen.

Luminosa verzorgt de revalidatie van men
na kankerbehandeling. Door contacten
gasten uit ons dagcentrum met lotgeng
waarbij de behandeling wel aansloeg is er
‘borug’  geslagen tussen het dagcentr
palliatieve zorg en het project Luminosa.

Voor we deze reis konden aanvatten, moeste
een aantal mensen overtuigen over
haalbaarheid. Palliatieve patiénten durven
denken niet meer te mogen reizen. Er waren
ook heel wat bedenkingen, o.a. vanuit
organisatie zelf. De reis naar het Zuiden
voorzichtigheidshalve in  twee  etapy
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Des

uitgevoerd. Een overnachting in Dijon maakte

de trip tot de regio van de Mont Ventd
haalbaar.
Een tweetal dagen voor de beklimming wa
wij reeds ter plaatse. De bedoeling was o
gasten wat rust te gunnen. Van rusten was e
geen sprake. Alle bezienswaardigheden in
streek moesten bezocht worden.

Voor de Luminosa-deelnemers was
verwelkoming op de top door minder fortuinli
lotgenoten erg emotioneel.
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- Werkbezoek van Wouter Geert,
regioverantwoordelijke  West, Wit
GeleKruis van Antwerpen.

- Cursus Hoge School Lier Cursus
pakket Palliatieve Zorg 13.30 tot
17.45u voor derdejaars Sociaal
Verpleegkundigen.

- Werkbezoek familiehulp 5 juni, 12
juni, 19 juni telkens van 14 tot 16uur.

- Voordracht voor alle parochies van
Wuustwezel in parochiecentrum St
Godelieve, zaterdag 8 september 20
tot 21 uur.

- Voordracht voor veschillende
parochies van Kalmthout in het
parochiecentrum Zonnedauw
Kalmthout, 18 oktober van 15 tot 16 u

Sensibilisering 2008

- Voordracht in het parochiecentrum de
Eekhoorn te Brasschaat op 6 februari
van 20 tot 21 u

- Werkbezoek Maatschappelijk werker
Pia Van De Velde regio Schoten.

- Timoteus, organisatie die zich
verdiept in rouwen, mogelijkheid om
een stand op te bouwen rond het
palliatief werk tijdens een workshop.

- Zorgbeurs Ekeren 13 april

- Zorgbeurs Kapellen 22 juni

Begeleiden van stagiaires

Onze ervaringsdeskundigheid, opgebouwd
in de periode 2000 — 2006, wordt ten nutte

gemaakt in de opleidingen
Maatschappelijk Werk, Bachelor in de
toegepaste Psychologie en

Gezinswetenschappen.

Wij werken samen met de Karel de Grote
Hogeshool Antwerpen, de Lessius
Hogeschool Antwerpen en Hoger Instituut
voor Gezinswetenschappen ( volwassen
onderwijs)Brussel.

Stagiaires 2006

Stagiaire Melissa Oris derdejaarsstudent
Bachelor in de Toegepaste Psychologie
van de Lessius Hogeschool.

Periode: Van 6/11/2006 tot 23/02/2007
Stagiaire Melissa Oris heeft na haar stage
besloten om de studies van
verpleegkunde aan te vatten en zich op de
verpleegkunde oncologie te specialiseren.

Stagiaires 2007 / 2008

Stagiaire Pia Van de Velde
derdejaarsstudente Maatschappelijk Werk,
Karel de Grote school.

Periode: 29/01/2007 tot 15/06/2007.
Stagiaire Pia Van de Velde combineerde
haar stage in het dagcentrum samen met
de palliatieve thuisbegeleidingséquipe van
de regio NPZN.

Mont Ventoux 2008

Na het ‘succes’ van 2007 en deze keer
sponsoring, zijn we met een grotere groep I
Frankrijk getrokken. Twee busjes, een m
vakantiehuis in  Gordes, onvermoeib
vrijwilligers en veel goede moed, maakte
tweede Ventoux-vakantie onvergetelijk.

Emotionele momenten bij de aankomst o
Ventoux

Met twee gasten naar de ljzervlakte, zomer 2
Twee van onze gasten kenden de herol
verhalen over ‘Den Grooten Oorlog’ van hun
vader of grootvaders.

Een woord wordt soms een wens en we
trachten we in te willigen...
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Na haar studies te werk gesteld als
Maatschappelijk ~ Werker CM  regio
Schoten.

Stagiaire Jennefer Torfs derdejaarsstudent
Batchelor indeToegepaste Psychologie

Periode: van 3/4/2007 tot 30/6/2007
telkens op dinsdag en
donderdag.Stagiaire ~ Jennefer  Torfs

combineerde  haar stage in  het
dagcentrum samen met een stage in het
dagcentrum St Camillus

Na haar studies te werk gesteld in het
Ziekenhuis St Jozef te Zoersel afdeling
psychiatrie

Stagiaire Elisabeth Vervecken
tweedejaarsstudent Maatschappelijk Werk
Karel de Grote school.

5 Gerealiseerde waarden en doelen

In het schema op pagina 4 vindt u de
vooropgestelde waarden en doelen onder | tg
V.

Het dagcentrum Coda heeft deze allemaal in
meerdere of mindere mate kunnen invullen.

Het verhaal van Pieter, Gitta en Leon zijn sle¢

een paar verhalen van de vele verhalen van
mensen die gebruik hebben, gemaakt van he
dagcentrum.

Zo was Pieter vermoedelijk sneller dan nu he
geval was, opgenomen in een gespecialiseer
rust-en verzorgingstehuis voor dementerende

Leon is tot op de dag voor zijn overlijden actie

gebleven en kon zijn ziek zijn en naderend
levenseinde dragelijk doorstaan door creatief
de slag te blijven met dot-painting.

Liliane kan dankzij het aangepaste bad genie
van een weldadige relaxerende massage voo
haar door ALS verlamde en verstijvende spie
Ook voor haar kinderen en de omgeving blijft
door de opvang in Coda Dagcentrum de
thuiszorg dragelijk.

Gitta kreeg terug zin in het leven, ondanks ee
sterk invaliderende hersentumor. Ze deed er

hulp van de medewerkers en vrijwilligers alles

aan om de haar resterende mobiliteit optimaa
benutten en zo lang mogelijk te behouden.
Frans ontdekte dat hij mits wat hulp en
begeleiding terug kon gaan vissen. Door zijn
ziekte was hij alle contact met zijn
vissersvrienden verloren. Ondanks de goede
zorg van dochter en schoonzoon, voelde hij z
eenzaam. Het dagcentrum doorbrak dat
isolement.

Robert bleef pijnvrij en bleef in het dagcentru
tot opname op de palliatieve eenheid.

En in oktober 2008, een weekend met Liliane
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