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Betreft inbreng voor het Commissiedebat PGB: ‘Bescherm het pgb als instrument voor
eigen regie en inclusie’

Geachte leden van de Commissie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport,

De Coalitie voor Inclusie en de Vereniging Inclusie Nederland maken zich grote zorgen
vanwege de plannen van het kabinet om het persoonsgeboden budget in de zorg (pgb) in te
perken. In deze brief leggen we graag uit dat de plannen ingaan tegen het VN-verdrag
Handicap. Daarnaast ondersteunen we de inbreng van Per Saldo voor dit debat.

We leven 10 jaar na de ratificatie (2016) van het VN-verdrag Handicap in Nederland. Het
verdrag vormt een richtsnoer om gelijkwaardige deelname van mensen met een beperking
aan onze samenleving mogelijk te maken. Elke staat die partij is bij het verdrag doet dat op
zijn eigen manier en in zijn eigen tempo. Een van de basisrichtingen die het verdrag aangeeft,
is concrete de-institutionalisering ten gunste van opname in de samenleving. Onderdeel
uitmaken van de samenleving waarbij mensen met een beperking, die zorg en ondersteuning
nodig hebben, hun eigen keuzes kunnen maken en regie kunnen voeren over hun eigen
leven.

Wat is een pgh?

In Nederland is het persoonsgebonden budget (pgb) de enige leveringsvorm van zorg die het
mogelijk maakt je zorg zo te organiseren dat je regie kunt voeren en dus je leven zo kan
inrichten als jezelf wilt.

Het pgb is geborgd in de Wet langdurige zorg (WIlz), de Zorgverzekeringswet (Zvw), de Wet
maatschappelijke ondersteuning (Wmo) en in de Jeugdwet. De invulling en uitvoering



verschillen per wet, de principes zijn gelijk. Het pgb is niet alleen een cruciaal instrument
voor mensen met een beperking zélf. Inzet van pgb levert de samenleving ook veel op:

e Pgb-zorg is goedkoper dan zorg in natura (ZIN).

Zorg organiseren met pgb is substantieel goedkoper dan zorg in natura. Er is geen
overhead omdat je zelf de administratie voert. De tarieven per uur zijn lager dan de
tarieven voor zorg in natura.

e Met het pgb is deelname aan de samenleving mogelijk, zoals bijvoorbeeld werken.
Het hebben van een baan is niet alleen voor mensen met een beperking zelf van
belang, maar het komt ook de samenleving als geheel ten goede. Dan verandert
“zorgen voor” in “bijdragen aan”.

e Pgb-zorgverleners hebben niet per se een zorgdiploma. Het pgb maakt dat inzet van
hulpverleners met diverse achtergrond de krappe zorgarbeidsmarkt verlicht en
mantelzorgers ontlast.

e Met de inzet van pgb kan de overheid voldoen aan de uitgangspunten van het VN-
verdrag Handicap, namelijk de vrijheid om zelf keuzes te maken en eigen regie te
voeren over het eigen leven.

e Dankzij het pgb kunnen alle kinderen (ook met intensieve en complexe zorgvragen) zo
normaal mogelijk thuis opgroeien binnen hun gezin.

Persoonsgebonden budget staat onder druk

Ondanks de waarde van het pgb voor de samenleving en voor mensen met een beperking
zelf, staat het pgb op verschillende manieren onder druk.

Zorg in natura voorliggend aan pgb in Coalitieakkoord => zorgvrager verliest eigen regie en
krijgt bewijslast

In het Coalitieakkoord staat de ambitie om zorg in natura (ZIN) voorliggend te maken aan
pgb. Wanneer ZIN voorliggend wordt, betekent dit dat eerst gekeken wordt of zorg geleverd
kan worden via een gecontracteerde aanbieder. Pas als dat niet passend wordt beoordeeld,
komt een pgb in beeld. De maatregel is kennelijk bedoeld als kostenbesparing. Op zichzelf
vreemd want een pgb is goedkoper dan zorg in natura.

Erger nog is dat de regie wordt weggehaald bij de zorgvrager. Wat 'passende zorg' is, wordt
niet langer bepaald door de zorgvrager maar door zorgkantoor of zorgaanbieder. Dit
betekent dat een zorgvrager wordt beperkt in de keuze zelf zijn hulpverleners te organiseren
en moet accepteren wat een institutionele zorgaanbieder hem of haar oplegt. Eigen regie en
zorg in eigen huis wordt zo bemoeilijkt. Bovendien moet de zorgvrager bewijzen dat zorg in
natura niet passend is. Het is een achteruitgang, in plaats van een vooruitgang, in de positie



van mensen met een beperking, zoals het VN- verdrag Handicap voorschrijft. Bij jonge
kinderen en mensen die nooit zelf regie zullen kunnen voeren ontstaat een situatie waarbij
iedereen afhankelijk wordt van de natura zorgverlener. Bij alle activiteiten, of dat nou
dagbesteding, een wandeling, sport, onderwijs of een familie-uitje is, de tijd van vertrek is
afhankelijk van het moment van zorg of zorgovername, waardoor in ieder geval in het
buitengebied, niemand meer verzekerd kan zijn van een planning. Het gebrek aan
beschikbare thuiszorgmedewerkers is zo laag, dat leven onmogelijk gemaakt zal worden voor
alle gezinsleden.

HOUD DE VRIJHEID IN STAND OM ZELF TE MOGEN KIEZEN WELKE VORM VAN ZORG EN ONDERSTEUNING BIJ JOU
PAST: PGB OF ZORG IN NATURA.

Compensatie effecten wetswijziging Regeling dienstverlening aan huis.

In alle wetten (WIlz, Zvw en de Wmo) zijn er tijdelijke compenserende maatregelen getroffen
vanwege de wetswijziging rondom de Regeling dienstverlening aan huis (Rdah). De
compenserende maatregelen zijn én tijdelijk én te beperkt. De 20%-verhoging om de kosten
van de premiedoorbetaling bij ziekte op te vangen zijn beperkt tot 2 jaar én beperkt tot
bestaande contracten bij ingang van de regeling. Dat betekent dat sowieso na de duur van
twee jaar alle pgb-houders die met pgb-houders met de 3-dagenregeling werkten minder of
te weinig pgb hebben, minder zorg kunnen inkopen en/of hun pgb-ers minder moeten gaan
betalen. Voor nieuwe pgb-ers is er sowieso te weinig budget om de noodzakelijke zorg in te
kunnen kopen. Zorg daarom voor een structurele verhoging van 20% bij die pgb-houders die
werkten met de 3-dagenregeling. Gebeurt dat niet, dan zullen pgb-houders de tarieven voor
hun pgb-ers met 20% moeten verlagen.

VERBETER EN MAAK DE COMPENSATIE ROND DE NIEUWE WETTELIJKE REGELS OVER DE REGELING
DIENSTVERLENING AAN HUIS STRUCTUREEL.

Hoogte van het pgb wordt steeds onzekerder

Binnen de verschillende regelingen wordt op diverse manieren het eerder geindiceerde
budget verlaagd of gewijzigd. De toegevoegde waarde van het pgb zit niet alleen de flexibele
inzet van zorgverleners, maar ook in de zekerheid dat je voldoende ruimte hebt in je pgb, in
het geval het een periode slechter gaat en je meer zorg nodig hebt. Die flexibiliteit wordt nu
aangetast:

Maatwerk pgb

In de WIz is het zogenaamde ‘maatwerk pgb’ ingegaan. Het maatwerk pgb houdt in dat pgb-
houders permanent gekort worden met het budget dat ze in een jaar overhouden. Dit doet
de noodzakelijke flexibiliteit, zoals hierboven beschreven, teniet. Bedenk wel: budget dat



mensen overhielden werd sowieso gewoon teruggestort naar de verstrekker. Het maatwerk
pgb is bedoeld als kostenbesparing, maar werkt juist tegen dat budgethouders zuinig
omgaan met het budget. Budgethouders moeten nu hun budget volledig opmaken om te
voorkomen dat ze permanent gekort worden in komende jaren.

Meerzorg in de Wz

Meerzorg, de bovengenoemde flexibiliteit is in de Wz geregeld via de zogenaamde Meerzorg
regeling. Meerzorg biedt een oplossing voor mensen die vanwege specifieke individuele
omstandigheden meer zorg nodig hebben dan dat het gemiddelde zorgpakket beoogt te
bieden. De meerzorg biedt vooral een oplossing als mensen niet in een groepswoning
(kunnen) leven en niet kunnen profiteren van groepsgewijze begeleiding. Meerzorg inperken
gaat daardoor niet alleen ten koste van een zelfstandig leven, maar maakt het ook
onmogelijk voor kinderen die (zeer) ernstig verstandelijk, maar ook meervoudige
beperkingen hebben, om thuis in hun gezin op te groeien. Dat is niet alleen een recht binnen
het VN-verdrag, maar is ook een recht van het kind. Tegelijk kunnen zorgorganisaties deze
zorg niet of onvoldoende bieden, doordat de kwaliteit afhankelijk is van 1 op 1 specialistische
(verpleegkundige) zorg 24/7 direct nabij en talloze begeleide ziekenhuisopnames. Met deze
combinatie aan zorg is geen rekening gehouden binnen de ZZP-structuur en is (zo blijkt uit
alle recente nieuwsberichten) ook niet altijd gegarandeerd meer leverbaar in natura. Het
betekent een achteruitgang in plaats van een vooruitgang in de positie van mensen met
complexe en (medisch)intensieve zorgvragen, zoals het verdrag voorschrijft. De toegang tot
deze Meerzorg-regeling wordt steeds vaker beperkt, met alle gevolgen van dien.

In individuele gevallen van mensen met een Persoonlijk Assistentie Budget (Pab) blijkt bij

verlenging van de indicatie, zonder voorafgaand akkoord met de pgb-houder en tegen de

adviezen van het centrum van thuisbeademing, de indicatie zo gewijzigd en naar beneden
bijgesteld dat deze niet meer past bij de specifieke zorgvraag (bijvoorbeeld schrappen van
nachtzorg bij mensen die beademing nodig hebben).

WAARBORG DE TOEGANG TOT MEERZORG, ZODAT IEDEREEN DE ZORG KRIJGT DIE NODIG IS

Als Nederland de uitgangspunten van het VN-verdrag Handicap serieus neemt, vraagt dat
om beleid dat keuzevrijheid en eigen regie versterkt in plaats van inperkt. Wij gaan daarover
graag met u in gesprek en roepen u op dit uitgangspunt leidend te maken in het debat.

Met vriendelijke groet,

Patty van Belle Andrea Naphegyi
Voorzitter Coalitie voor Inclusie Voorzitter Vereniging Inclusie Nederland




