Reactie op het initiatief nationaal model palliatieve zorg in Nederland

Deze reactie wordt gegeven door: 

· Netwerk Palliatieve Zorg Midden Brabant, 

· Netwerk Palliatieve Zorg Zuidoost Brabant, 

· Netwerk Palliatieve Zorg Oss-Uden-Veghel, 

· Netwerk Palliatieve Zorg Stadsgewest Breda, 
· Netwerk Palliatieve Terminale Zorg Noord-Limburg
· Netwerk Palliatieve Zorg ’s-Hertogenbosch-Bommelerwaard en 

· Integraal Kanker Centrum Zuid

Doel:
Het verwoorden van een gezamenlijk standpunt van de hiervoor genoemde partijen over de procedure en de inhoud van de notitie die over een nieuw nationaal Model palliatieve zorg in Nederland is geschreven, d.d. 21 juli 2009, naar het Ministerie van VWS/ Platform Palliatieve Zorg.
Terugblik en reactie op de gevolgde procedure

Onlangs heeft Agora een notitie met een uitnodiging voor een invitational conference op 4 september verstuurd. De notitie betreft een nieuw Nationaal model voor palliatieve zorg in Nederland van de hand van Wim Jansen, Ruud Schreuder en Janneke Koningwoud. Niet alle netwerkcoördinatoren waren op de hoogte van de inhoud van de notitie. Zowel de uitnodiging voor de invitational als de notitie zelf hebben veel, deels verontruste maar zeker ook verontwaardigde reacties, teweeg gebracht.

 

Door Agora is voor de invitational een klein aantal netwerkcoördinatoren uitgenodigd, te weten de voorbereidingsgroep voor het uitwerken van een landelijke organisatie voor de sectie netwerken van de NPTN. De inhoud en samenstellers van de notitie en de opdracht van de voorbereidingsgroep hebben niets met elkaar te maken. De netwerkcoördinatoren Marjolein van den Dool, Paul Vogelaar en Greet van der Zweep hebben bezwaar gemaakt tegen de procedure om tot deze invitational te komen. Deze bezwaren zijn grotendeels per mail ondersteund door coördinatoren in den lande, echter onzes inziens is er vervolgens geen luisterend oor geweest voor deze bezwaren en argumenten. 
Agora probeerde volgens de uitnodiging draagvlak te creëren voor het model door middel van deze invitational conference. Door slechts “de voorbereidingsgroep voor een sectie netwerken onder het NPTN bestuur” de uitnodiging te sturen, werden vele netwerkcoördinatoren niet geïnformeerd en niet naar hun mening gevraagd. Deze voorbereidingsgroep heeft niet de status of de opdracht een vertegenwoordiging van de netwerken te zijn. Daarmee konden de aanwezigen niet spreken namens maar slechts uit een beperkte kring van de netwerkcoördinatoren.

· Vele coördinatoren voelen zich door deze werkwijze buiten gesloten. Het verkrijgen van draagvlak wordt bemoeilijkt als je mensen geen kans geeft hun mening te geven of hun achterban te raadplegen.

· Gebruikelijk bij een invitational conference is dat er in alle openheid gebrainstormd kan worden over een vraagstelling. In dit geval lag er een uitgewerkt concept dat anderhalve week later in een al dan niet aangepaste versie naar het Platvorm Palliatieve Zorg van VWS is verstuurd (16 sept.). Welke ruimte biedt het de aanwezigen op de conference dan nog om daadwerkelijk invloed op het stuk uit te oefenen? Zeker als initiatiefnemers van de notitie tevens leden van het Platform zijn. Naar onze mening was het stuk te prematuur om naar het Platform verstuurd te worden. 

· Inhoudelijk leven er nog vele bezwaren in het veld, die zeker gehoord zouden moeten worden wil dit model draagvlak krijgen. In de notitie wordt ten slotte een grote verantwoordelijkheid en taak bij de netwerken en de consultatieteams voorgesteld. Beide partijen zijn naar onze mening onvoldoende in de gelegenheid gesteld te reageren op de inhoud van de notitie. 
· Waarom is dit model gelanceerd in de vakantieperiode? Hoe uitgekristalliseerd is het dat het al gepresenteerd is bij het platform palliatieve zorg op 16 september? Wat is de status van het stuk nu het gepresenteerd is bij het platform? Naar onze mening is het een aanzet tot discussie, maar dan niet bij het platform, maar binnen de eigen achterban. Dit wil dus zeggen binnen netwerken en IKC’s. 

Er bestaan al veel initiatieven en werkgroepen op het terrein van palliatieve zorg, via netwerken en VIKC en IKC’s; zij zijn onvoldoende op de hoogte c.q. betrokken bij dit initiatief? De IKC ’s lijken volledig gepasseerd te worden! 

Inhoudelijke reactie

Het is goed dat er vanuit een soort helikopterview naar de organisatie van de palliatieve zorg in Nederland gekeken wordt. Het initiatief is zeker lofwaardig, maar de status en inhoud van het stuk is onduidelijk. 

In de motivatie voor een nationaal model wordt aangegeven dat er nu een te grote mate van vrijheid en diversiteit van de palliatieve zorg is wat leidt tot grote lokale verscheidenheid. Men probeert in het model bestaande en nieuwe initiatieven onder te brengen met als kernwaarden: multidisciplinair, begeleiding, deskundigheid, zorg over de grens van de zorgsetting. Het model is niet bedoeld als keurslijf; er blijft speelruimte voor lokale invulling. Maar hoeveel speelruimte en in welke vorm deze ruimte gegeven zal worden is niet uitgewerkt, men heeft het immers steeds over één nationaal model. 

De lokale speelruimte en invulling van de initiatieven in de regio’s is voor het gevoel van de schrijvers van deze reactie ook meteen de kracht van de huidige Netwerken. Hierdoor kan ingespeeld worden op lokale mogelijkheden maar zeker ook lokale onmogelijkheden. Een plattelandsregio als Oss-Uden-Veghel met alleen een basisziekenhuis is nu eenmaal een andere regio dan de regio Amsterdam met een Academisch ziekenhuis en verschillende andere ziekenhuizen. Daar zul je met de invulling van de zorg en dus ook een nationaal model palliatieve zorg rekening mee moeten houden!
Algemeen:

Zonder een duidelijke voorafgaande discussie worden impliciet een aantal zaken “ingevoerd” waar de netwerken al lang mee bezig zijn op een manier die draagvlak vanuit het veld verzekert. Er wordt een nieuwe organisatie opgericht, een soort begeleidingsteam voor zowel patiënten als professionals, waarvan de meerwaarde nog niet zo helder is als het wordt gepresenteerd. Hoe wordt de relatie gezien met de huidige Palliatieve Advies Teams?

Van belang is dat er niet weer een extra schakel wordt toegevoegd. de (huis-)arts en andere hulpverleners die reeds betrokken zijn bij de zorg voor de patiënt dienen te worden toegerust of ondersteund om zelf goede palliatieve zorg te verlenen.
Afbreuk wordt gedaan aan de huidige lokale initiatieven om palliatieve zorg te verbeteren en men suggereert met het instellen van één Multidisciplinair Begeleidings Team palliatieve zorg (MBT) dé oplossing voor alle regio’s te hebben. 

Specifieke opmerkingen:
· Onduidelijk is of het team bemenst wordt door parttimers of fulltimers en of deze mensen naast het werken in het MBT nog in de zorgpraktijk werkzaam zijn. Er is niet uitgewerkt hoeveel fte’s nodig zijn voor een 24 uurs bezetting!

· Onduidelijk is de grootte van de MBT’s. Er zijn > 70 netwerken en ongeveer 32 zorgkantoren!
· Het is niet duidelijk hoe patiënten bij het MBT terecht komen, sterker nog de specifieke doelgroep is niet eens beschreven.

· Er is niet beschreven hoeveel patiënten men verwacht bij een MBT of mogelijk andersom hoeveel patiënten een MBT moet hebben om levensvatbaar te zijn. 
· Onduidelijk is met wat voor vragen de patiënten bij het team terecht kunnen           ( klachten?, kennis?, voorlichting? conflicten?) en hoe het team met de vragen omgaat. Wat zijn de ervaringen van de patiënten-telefonische-hulplijnen die al draaien? De resultaten die bekend zijn geven het signaal af dat met veel inzet en middelen een beperkt resultaat geboekt wordt (klein aantal vragen). Er zal eerst nog gewerkt moeten worden aan een grotere bekendheid van het begrip palliatieve zorg voor patiënten daadwerkelijk zelf zullen bellen.
· Huisbezoeken worden ingevoerd ( op vraag, reactief? bij iedereen, preventief?) en de verpleegkundige zit in de frontlinie.
Netwerken worden verantwoordelijk voor het functioneren van de teams terwijl netwerken nu ontmoetingsplaatsen en overlegpodia zijn om de lokale initiatieven te stroomlijnen met behoud van de verantwoordelijkheid van de partners; de netwerken dragen geen verantwoordelijkheid voor uitvoering van zorg. Hoe ligt dit juridisch bij een MBT? Omdat netwerken nu over het algemeen geen zorgdiensten leveren zijn zij geen concurrent binnen de zorg en kunnen zij daardoor juist als vliegwiel fungeren om de samenwerking in een regio te stimuleren. 
· Niet alle Netwerken zijn juridische entiteiten, hierdoor kan men geen personeel in dienst hebben. De verantwoordelijkheid voor de palliatieve teams ligt nu bij de IKC’s. Hoe denken zij over dit nationale model?
· Registratie pas na een vraag of na een slechtnieuws gesprek? Momenteel worden de activiteiten van de PAT’s al uniform en landelijk geregistreerd in Prado, de minimale data set (MDS) lijkt al mogelijk, door het NIVEL wordt hier hard aan gewerkt!

· Ketenzorg kan niet met een pennenstreek georganiseerd worden! Er is niet uitgewerkt hoe men een en ander denkt te financieren. 

· Er is niet uitgewerkt hoe de aansluiting van het MBT met de reguliere zorg georganiseerd zal worden. 

· Vroegsignalering krijgt een plaats, maar hoe realiseert een MBT dit dan? 
· Eenduidigheid en vereenvoudiging van subsidiering; zonder uitwerking zegt deze kreet weinig, waar wordt op gedoeld?
· Casemanagement en continuïteitshuisbezoeken worden een taak van het MBT; Exclusief voor het MBT? Dat is nog maar de vraag en hoe reageren de huidige reguliere samenwerkingspartners binnen een Netwerk daarop? 

Tot slot
Met het voorstel zoals het hier ligt worden de consultaties door en voor professionals samengevoegd met de opvang, voorlichting, zorg en begeleiding van patiënten en hun naasten. Daarnaast wordt een ketenverantwoordelijkheid neergelegd bij hetzelfde team. Dit zijn totaal verschillende deskundigheden.

Er zijn momenteel in den lande op vele niveaus initiatieven gaande, pluriform en soms moeizaam wellicht maar men is hard bezig om kwaliteitsverbeteringen binnen de palliatieve zorg te bewerkstelligen. Zowel binnen de Netwerken als binnen de zorgorganisaties (zowel de professionele als de vrijwillige organisaties) als binnen de IKC’s. Dit initiatief voor één model doet geen recht aan de huidige initiatieven en simplificeert de problematiek van afstemming en samenwerking. 
Naar onze mening moet er nog veel gepraat worden over de uitgangspunten en de keuzes die men wil maken, alvorens met een centrale oplossing gekomen kan worden. Onze vraag hieraan voorafgaand is zelfs of er wel één zelfde oplossing voor heel Nederland gekozen moet worden.
Pijnlijk is tenslotte dat de manier zoals nu gewerkt wordt binnen de palliatieve zorg in Nederland slecht is uitgewerkt in de notitie rondom het Nationaal model palliatieve zorg en daardoor bij voorbaat al negatief gekwalificeerd. De menselijke betrokkenheid van zowel artsen als verpleegkundigen & verzorgenden, als vrijwilligers, als naasten in de begeleiding van de patiënten in de palliatieve fase is weliswaar divers en soms mogelijk te pover, maar over het algemeen toch groot te noemen!

Het mag duidelijk zijn dat deze reactie op de procedure en het inhoudelijke voorstel om te komen tot één nationaal model palliatieve zorg wordt geschreven vanuit een enorme betrokkenheid. Als Netwerken Palliatieve Zorg in Noord Brabant, Noord-Limburg en IKZ zijn we al jaren in gezamenlijkheid met elkaar, met ook met de regionale zorgpartijen, aan de weg aan het timmeren om de kwaliteit van de palliatieve zorg te verbeteren. Er zijn inmiddels al behoorlijke resultaten te melden. Het zou onjuist zijn om daar aan voorbij te gaan!

Wij vertrouwen erop dat deze reactie er mede toe zal leiden dat de discussie over een model palliatieve zorg volgens een heldere procedure en meer inhoudelijk onderbouwd gevoerd zal gaan worden.

Met vriendelijke groet,

Karin de Bie, coördinator Netwerk Palliatieve Zorg Midden Brabant, 

Marije Brüll , coördinator Netwerk Palliatieve Zorg Zuid Oost Brabant, 

Hedi ter Braak, coördinator Netwerk Palliatieve Zorg Oss-Uden-Veghel en Netwerk Palliatieve Zorg ’s-Hertogenbosch-Bommelerwaard

Kitty van de Ven, coördinator Netwerk Palliatieve Zorg Stadsgewest Breda, 
Mariëlle Meevis, coördinator Netwerk Palliatieve Terminale Zorg Noord-Limburg,
Koby van der Knaap, programmaleider palliatieve zorg Integraal Kanker Centrum Zuid
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