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Kapellen,  01.10.2008 

ONTWERP

MEMORANDUM VERKIEZINGEN 2009

   Gedurende de voorbije jaren hebben de verschillende overheden aandacht besteed aan de problematiek van de behandeling en begeleiding van hersentumorpatiënten en hun naasten. Zo werd in februari 2008 onze parlementaire resolutie inzake hersentumorbehandeling goedgekeurd (zie bijlage 1). Deze resolutie werd voor een groot deel verwerkt in het Nationaal Kankerplan van de Minister van Sociale Zaken en Volksgezondheid. In de aanloop naar de verkiezingen voor de regionale parlementen en het Europees parlement in 2009 wil de Werkgroep Hersentumoren vzw de aandacht van de politici vestigen op de volgende punten:

Niveau van de gewesten en gemeenschappen:

   Het feit dat veel hersentumorpatiënten hun ziekte en behandeling overleven impliceert dat er meer mensen zijn die aan de gevolgen van hun ziekte lijden. Bij hersentumorpatiënten gaat het om concentratiestoornissen, chronische vermoeidheid en een laag uithoudingsvermogen, en vaak ook om epilepsie en hormonale stoornissen. Daarbij komt meestal een deficit in functie van de ligging van de tumor. Overlevende hersentumorpatiënten zijn bijgevolg mensen met een niet aangeboren hersenletsel, NAH. De gevolgen zijn van lange duur, en meestal levenslang.  Daarom dient er meer aandacht te worden besteed aan de categorie NAH op het vlak van welzijn, arbeid, wonen, opvang, begeleiding van de naasten en mantelzorgers, bestaanszekerheid en ook culturele integratie. Wij willen met name de nadruk leggen op volgende punten:

· Het wegwerken van de wachtlijsten voor PAB, PGB, dagcentra en nursing homes.

· De professionalisering van de personeelsomkadering van de instellingen die meer kennis omtrent de NAH-problematiek moet verwerven.

· Een groter aanbod realiseren van sociale (betaalbare) woningen.

· Een soepel aanbod creëren betreffende begeleid wonen.

· Een nog betere ondersteuning bieden voor werkgevers die mensen met NAH in dienst willen nemen.

· De pedagogische begeleiding afstemmen op de individuele jongere met NAH, ook via specifiek buitengewoon onderwijs.

· De overgang van jongeren met NAH naar de gewone arbeidsmarkt faciliteren.

· Het remediëren van de armoedeproblematiek door het optrekken van de leeflonen tot ten minste de armoedegrens (860 EURO).

· Het mogelijk maken van een grotere cumulatie tussen uitkeringen en bezoldigde arbeid.

· Aandacht voor tertiaire preventie zodat “long term survivors” niet in een negatieve lichamelijke en psychosociale spiraal terechtkomen.

· Meer aandacht organiseren voor de naasten van de getroffenen.

   Het verdient aanbeveling de bestaande wetgeving te toetsen aan de normen opgenomen in het VN-handvest voor de rechten van gehandicapten van 13.12.2006, dat door ons land ondertekend werd op 31.03.2007 en dat onlangs werd geratificeerd in het Vlaams parlement. (zie bijlage 2).

   Werkgroep Hersentumoren ziet de volgende knelpunten:

· Zelfstandig wonen. Er bestaan wel formules om de onafhankelijkheid te waarborgen, maar de wachttijden zijn te lang en de criteria zijn soms arbitrair. Is bijvoorbeeld een hersentumor een neurodegeneratieve ziekte? Volgens “het boekje” niet, maar wel volgens onze dagelijkse ervaring.

· Vrije keuze van de verblijfplaats. De rijkere gemeenten in ons land hebben de kwalijke gewoonte mensen met problemen, bijvoorbeeld een handicap, door te schuiven naar de stad. Er is een onvoldoende aanbod van sociale woningen.

· Recht op de beste gezondheidszorg. Tijdens de acute fase van de ziekte is de kwaliteit doorgaans bevredigend tot zeer goed, maar tijdens de nazorg en de opvang en begeleiding op lange termijn geldt dit helaas niet. Goede gezondheidszorg is een recht, een goede opvang voor diegenen die afhankelijk worden is blijkbaar een voorrecht.

· Recht op werk op basis van gelijkheid met anderen. Hier wringt het schoentje helemaal.

· De behoorlijke levensstandaard is met leeflonen die duidelijk beneden de armoedegrens liggen niet gewaarborgd.

· Het recht op participatie aan het culturele leven is voornamelijk een theoretisch recht dat in de praktijk niet ingevuld wordt.

   Werkgroep Hersentumoren vzw vraagt aan de partijvoorzitters rekening te willen houden met deze punten, die niet alleen voor hersentumorpatiënten van belang zijn, maar ook voor andere kankerpatiënten en voor mensen met een chronische aandoening of een handicap. 

Europees niveau:
· Opvolging van het dossier omtrent de Europese Richtlijn 2004/40/EC, die het gebruik van de MRI-technologie in het gedrang brengt.

· Bepleiten van een Europees Statistisch Centrum voor Hersentumoren naar analogie van de CBTRUS, Central Brain Tumor Registry of the United States. Hersentumoren vallen onder de rubriek “zeldzame ziekten” zoals gedefinieerd door de Europese overheid (incidentie lager dan 50 gevallen per 100.000 inwoners per jaar). Het is slechts mogelijk statistisch significante studies en “trials” uit te voeren op Europese schaal.

· Indienen van een Europese Parlementaire resolutie naar analogie van de Europese Resolutie in verband met borstkankerbehandeling en de Belgische parlementaire resolutie houdende implementatie en normering van gespecialiseerde multiprofessionele teams voor hersentumorbehandeling.

· Oprichting van een website “European Helpdesk for Brain Tumour Patients”, met concrete informatie voor hersentumorpatiënten en hun naasten, vertaald in alle Europese talen, en verwijzend naar nationale en internationale contactpunten. 

   Werkgroep Hersentumoren is ten allen tijde bereid mee te werken aan de actualisering en uitwerking van deze punten. Door onze samenwerking met patiënten en hun naasten, met ziekenhuizen en ook door de werking van onze wetenschappelijke stuurgroep beschikken wij over een behoorlijke knowhow en ervaring inzake hersentumoren. Het spreekt vanzelf dat veel van de aangehaalde punten ook gelden voor andere kankersoorten en/of chronische ziekten.

Bijlage 1: Parlementaire resolutie houdende normering en implementatie van gespecialiseerde teams voor hersentumorbehandeling.

1. Het KB van 21.03.2003 houdende vaststelling van de normen waaraan het zorgprogramma voor oncologische basiszorg en het zorgprogramma voor oncologie moeten voldoen om te worden erkend uit te voeren met betrekking tot de behandeling van hersentumoren.

2. Daarbij aansluitend, het wettelijk opleggen van regels betreffende normering en erkenning van gespecialiseerde multiprofessionele teams voor de behandeling van hersentumoren binnen het kader van de erkende oncologische zorgprogramma’s.

3. De nodige maatregelen te nemen en middelen vrij te maken voor het oprichten van een netwerk van erkende gespecialiseerde multiprofessionele teams voor de behandeling van hersentumoren in België waar elke patiënt met een hersentumor, ongeacht het ziektestadium, binnen een korte termijn terecht kan.

4. De garantie te bieden voor een continuïteit tijdens de behandeling of nabehandeling.

5. De nodige maatregelen te treffen om alle hersentumorpatiënten het recht te garanderen op integratie en specifieke psychologische en sociale begeleiding, zowel intra-als extramuros, waarbij het van essentieel belang is dat de psychologische en de sociale begeleiders volwaardig opgenomen zijn in het multiprofessionele team.

6. De nodige aandacht te besteden aan de belangrijke rol van zelfhulpgroepen, de inschakeling van vertrouwenspersonen, en allerlei nieuwe werkvormen en laagdrempelige opvangstructuren die hersentumorpatiënten kunnen helpen en ondersteunen en maatregelen treffen om de werking van deze actoren te versterken, ook op het vlak van organisatie en normering.

7. Het uitwerken van veralgemeende evidence-based richtsnoeren of patiëntentrajecten, waar nodig met ondersteuning van het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg, voor diagnostiek, behandeling, palliatieve zorg, nazorg en reïntegratie in de maatschappij van hersentumorpatiënten.

8. Het Bijzonder Solidariteitsfonds meer mogelijkheden te geven om tussenkomsten te doen voor het geval de erkende behandeling niet aanslaat en tevens een versoepeld beleid toe te staan aan het Bijzonder Solidariteitsfonds met het oog op een persoonsgerichte aanpak van de oncologische behandeling.

9. Te zorgen voor coördinatie en ondersteuning van de bestaande instanties die de kankerregistratie en de datamanaging organiseren met betrekking tot hersentumoren, in samenspraak met de coördinatieraad van het Federaal Kenniscentrum, het College voor Oncologie, de privacycommissie, de wetenschappelijke artsenverenigingen, overheden en experten vertegenwoordigd zijn.

10. Te zorgen voor een soepele overgang van de uitkeringsgerechtigde naar herintegratie op de arbeidsmarkt daar waar mogelijk en gewenst en een systeem uit te werken van “deeltijdse toegelaten arbeid” in het kader van progressieve tewerkstelling die niet noodzakelijk moet leiden tot een voltijdse betrekking.

11. Een duidelijk statuut uit te werken voor arbeidszorg, “arbeidsmatige activiteiten in het kader van arbeidszorg” expliciet te erkennen als progressieve tewerkstelling en in overleg met de gewesten te streven naar een betere financiële omkadering van erkende arbeidszorg in de sociale werkplaatsen.

12. Om samen met de gemeenschappen en gewesten te werken aan specifieke residentiële opvangnormen en flexibele vormen van begeleid wonen, rekening houdend met de mogelijkheden van de hersentumorpatiënt.

13. Ten behoeve van kinderen met hersentumoren normen voor gezins- en kindvriendelijkheid van de zorgverlening vast te leggen, hun rechten op inspraak en informatie te waarborgen en het onderzoek naar de langetermijneffecten van de hersentumorbehandeling bij kinderen te stimuleren.

14. Te zorgen voor een permanente vorming van artsen, paramedisch personeel en andere zorgverstrekkers die patiënten met hersentumoren behandelen en begeleiden.

Bijlage 2: VN-handvest houdende de rechten van personen met een handicap:

1. Gelijkheid voor de wet zonder discriminatie.

2. Recht op leven, vrijheid en veiligheid van de persoon.

3. Gelijke erkenning door de wet en toegang tot de gerechtelijke instanties.

4. Vrijwaring van foltering en andere wrede, onmenselijke of vernederende behandeling of bestraffing.

5. Vrijwaring van uitbuiting, geweld en misbruik.

6. Bescherming van de persoonlijke integriteit op lichamelijk en geestelijk vlak.

7. Vrijheid van keuze van verblijfplaats en nationaliteit.

8. Zelfstandig wonen en deel uitmaken van de maatschappij.

9. Vrijheid van meningsuiting.

10. Eerbiediging van de privacy.

11. Eerbiediging van de woning en het gezinsleven.

12. Recht op onderwijs.

13. Recht op de beste gezondheidszorg.

14. Recht op werk op voet van gelijkheid met anderen.

15. Recht op een behoorlijke levensstandaard en sociale bescherming.

16. Recht op participatie in het politieke en openbare leven.

17. Recht op deelname aan het culturele leven, recreatie, vrijetijdsbesteding en sport.

