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Inlichtingenblad huisarts
Geachte collega,

Hierbij leest u de schriftelijke uitleg over het onderzoek naar de implementatie van het Zorgpad
Palliatieve Zorg, dat wordt gefinancierd door het RIZIV. Gelieve deze informatie goed tot u te nemen
en zo nodig vragen te stellen aan de onderzoeksgroep.

Bert Leysen (bert.leysen@uantwerpen.be ) is huisarts-in-opleiding en de contactpersoon voor dit
onderzoek. Hij maakt een doctoraatsthesis over palliatieve zorg in de eerstelijnsgezondheidszorg.
Professor Bart Van den Eynden en professor Johan Wens begeleiden het onderzoek. Al deze
onderzoekers behoren tot de onderzoeksgroep Palliatieve Zorg en zijn verbonden a

an het  Centrum Huisartsgeneeskunde  Antwerpen,  faculteit = Geneeskunde en
Gezondheidswetenschappen, Universiteit Antwerpen. De onderzoekers werken voor dit onderzoek
nauw samen met het palliatieve netwerk in uw buurt.

In de tekst hieronder wordt u uitgelegd wat de studie inhoudt en wat er van u verwacht wordt als u
beslist heeft deel te nemen aan de studie. Als u toestemt, gelieve dan op de laatste pagina uw naam,
handtekening en de datum te schrijven.

- Hetdoel en het opzet van de studie

Het betreft een onderzoek naar de implementatie van het Zorgpad Palliatieve Zorg. Dit zorgpad
wil de huisarts ondersteunen bij het aanbieden van een “evidence based” palliatieve zorg aan
mensen met een beperkte levensverwachting. Deze zorg is vaak complex en tijdrovend. Het
project wil de huisarts helpen bij het uitvoeren van deze interdisciplinaire en holistische zorg via
een flow-chart en zorgdossier (zie website ...) waarbij de verschillende noodzakelijke stappen
voor een hoogwaardige palliatieve zorg beschreven zijn.

Uiteindelijk wil dit zorgpad de palliatieve patiénten vroegtijdig identificeren en volgens een
zekere systematiek opvolgen —in de hoop dat dit beter is voor de patiénten en hun familie.

Een ‘palliatieve patiént’ is volgens de onderzoekers een persoon die een of meerdere
chronische ziektes heeft die niet meer te genezen zijn —het is moeilijk hierbij een bepaalde
levensverwachting te noemen. De term ‘palliatief’ is m.a.w. ruimer dan de term ‘terminaal’: bij
deze laatste term begrijpen de meeste artsen dat een patiént slechts een aantal maanden te
leven heeft. Bij palliatieve zorg is het doel van de zorg verschoven is van het genezen en onder
controle houden van de ziekte(n) naar het behandelen en verlichten van de dagdagelijkse
symptomen en problemen die een patiént ondervindt, en dit niet enkel op lichamelijk vlak, maar
ook op alle andere vlakken die voor de patiént belangrijk (kunnen) zijn: de psychologische,
sociaal-maatschappelijke en existentieel-spirituele vlakken.
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- Watvragen wij van u:

e Eenmalig een vragenlijst invullen over uw professionele achtergrond. (ca. 5 minuten)

e Gedurende 10 werkdagen (uitgezonderd wachten) bij te houden hoeveel patiénten u
ziet: dit is de praktijkpopulatie

e Gedurende dezelfde 10 werkdagen bij te houden welke patiénten surprise question-
positief zijn: dit is de onderzoeksgroep

e De patiénten in deze onderzoeksgroep vraagt u na de nodige uitleg om een informed
consent te tekenen: dit zijn de inclusiepatiénten

e Van de inclusiepatiénten minstens één patiént uit te kiezen (meer mag ook), waarbij
uzelf meer tijd investeert voor het onderzoek: dit zijn de focuspatiénten

Figuur 1. Selectie van patiénten door de huisarts.
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Bij alle inclusiepatiénten vragen wij u om het informed consent en het blad met de
persoonlijke gegevens op te sturen naar het palliatief netwerk. Het netwerk zorgt voor de
inschrijving van de gegevens in de onderzoeksdatabank.

U zal na inschrijving per inclusiepatiént eenmalig een mail krijgen om de Palliatieve Zorg
Indicator Tool (PICT) in te vullen (5 a 10 minuten per patiént, afhankelijk van hoeveel ziektes
de patiént heeft). Na overlijden van elke inclusiepatiént zal u een mail krijgen om een
vragenlijst in te vullen over de laatste levensfase van die persoon (ca. 10 minuten).
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Bij de focuspatiénten zal u maandelijks gevraagd worden om via een link in een mail de
Palliative Performance Scale (PPS) te scoren (ca. 2 minuten per focuspatiént). Als de PPS 40%
bedraagt, zal de frequentie wekelijks zijn.

Verder verklaart u zich akkoord dat de onderzoekers de gegevens uit deze vragenlijsten, op
een gecodeerde manier, kunnen koppelen met gegevens van de ziekenfondsen om een
indruk te krijgen van de gezondheidszorgconsumptie tijdens de onderzoekstijd.

Elke zes maanden zal u een mail krijgen met de vraag of u voor dit onderzoek opnieuw een
inclusie wil doen van palliatieve patiénten.

- Wat krijgt u hiervoor:

e Voor het bepalen van de praktijkpopulatie (lijst van aantal patiénten gedurende 10
werkdagen) en onderzoekspopulatie (lijst van patiénten met positieve surprise question)
krijgt u € 50,-

e Voor elk ondertekend informed consent van een patiént uit de onderzoekspopulatie
ontvangt u bijkomend € 10,-

e Deze bijdrage wordt berekend per zes maanden en uitbetaald via het palliatieve netwerk

- Derisico’s van de interventies gebruikt in de studie

De verwachte risico’s bij de genoemde vragenlijsten en uiteindelijk het hele implementatie-
onderzoek zijn als minimaal te beschouwen.

- Algemeenheden:

e U mag zich steeds terugtrekken uit de studie. Vraag in voorkomend geval aan het
palliatief netwerk of aan de onderzoekers hoe u dit praktisch aanpakt.

e De bescherming van de gegevens is gewaarborgd in het kader van de privacywetgeving.
Bij publicatie, van welke aard ook, zal niet verwezen worden naar gegevens die het
mogelijk maken individuen te identificeren.

e ledere handeling rechtstreeks verbonden aan deze studie is verzekerd door de no-fault
verzekering van de Universiteit Antwerpen.

e Het opzet van deze studie werd goedgekeurd door het Ethisch Comité van het
Universitair Ziekenhuis Antwerpen en de Universiteit Antwerpen (13/35/333) en het
Sectoraal Comité van de Privacycommissie voor Gezondheidszorg (SCSZG/13/251).
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Als u nog verdere vragen heeft, mag u steeds contact opnemen met de onderzoekers:

Doctoraatsstudent Bert Leysen, EerstelLijns- en Interdisciplinaire Zorg Antwerpen, Universiteit
Antwerpen. bert.leysen@uantwerpen.be. Telefoonnummer 03/265.29.10

Professor Johan Wens, Eerstelijns- en Interdisciplinaire Zorg Antwerpen, Universiteit Antwerpen.
johan.wens@uantwerpen.be. Telefoonnummer 03/265.29.10

Professor Bart Van den Eynden, Eerstelijns- en Interdisciplinaire Zorg Antwerpen, Universiteit
Antwerpen. bart.vandeneynden@gza.be. Telefoonnummer 03/443.33.55
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