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1. Opening en mededelingen
De voorzitter opent om 11.00 uur de vergadering. Arnold Moerkamp vervangt vandaag
als voorzitter Bert Boer, die vanwege familieomstandigheden is verhinderd.

Mededelingen
- De secretaris meldt dat het GGZ rapport deel 2, dat oorspronkelijk voor vandaag op

de agenda stond, is doorgeschoven naar 14 juni. De organisatie heeft meer tijd
nodig om het rapport te herschrijven. Daarna zal een nieuwe consultatieronde
plaatsvinden. Alle betrokkenen zijn hierover geinformeerd.

- Voor agendapunt 7 hebben zich vier organisaties gemeld om in te spreken.

2. Verklaringen conflicterende belangen
De bijgevoegde verklaringen geven geen aanleiding tot opmerkingen over mogelijk
conflicterende belangen.

3. Stukken ter kennisneming
Er zijn geen opmerkingen bij de stukken die ter kennisneming zijn toegezonden.

4. Verslag vergadering 22 februari

Een lid vraagt of de door GGZ Nederland en andere partijen toegezegde informatie (blz.
4 verslag) is binnengekomen. De voorzitter antwoordt dat, als er stukken komen, ze aan
de commissie zullen worden toegestuurd.

Naar aanleiding van blz 3, regel 28, waarschuwt een commissielid voor het gebruiken
van de ROM voor externe toetsing/financiering. De ROM is bedoeld om de therapie te
verbeteren en kan daarin worden verstoord wanneer het voor een ander doel wordt
ingezet.

De commissie complimenteert de verslagleggers met het uitgebreide en zorgvuldige
verslag.

Op een vraag van de voorzitter, antwoordt de secretaris dat het verslag ook aan alle
sprekers tijdens de bijeenkomst is toegestuurd.

Scopingonderwerpen

5. Functionele omschrijving wondzorg

De auteurs geven een korte toelichting op de voorliggende notities. Zij zijn bezig met
een functionele omschrijving van de verbandmiddelen. Daartoe heeft men een
verkennend onderzoek laten doen. Daaruit blijkt dat er over het algemeen weinig
evidence is voor het gebruik van deze middelen. Tot 2006 hoefde men ook niet aan het
criterium stand van de wetenschap te voldoen. Veel producten zijn echter wel
ingeburgerd. In het sjabloon “scoping systeemadviezen” hebben de auteurs een aantal
specifieke vragen aan de commissie geformuleerd.



Een lid vraagt zich af wat de praktische consequenties zijn van een functionele
omschrijving. Hij noemt het voorbeeld van vacuiimsponzen: die zijn heel duur. Lost een
functionele omschrijving dit op? Het is belangrijk dat er een toetsbaar criterium is. De
vaculimsponzen vallen niet onder de extramurale hulpmiddelen, maar onder de
ziekenhuiszorg. De organisatie is met partijen in gesprek om te gaan werken met
zorgmodules waarin best practices zijn verwerkt. Het is van belang dat de invloed van de
industrie aan banden wordt gelegd en dat er wordt geredeneerd vanuit een beoogd
effect. Zorgverzekeraars hebben een protocol opgesteld en daarna bleken de kosten
aanmerkelijk te zijn gedaald. Een ander lid vindt het belangrijk dat er een bredere
omschrijving komt van de wondzorg zodat nieuwe middelen vanzelf kunnen instromen.
Het lid is het eens met het voorstel om zelfzorgproducten uit te sluiten en was verbaasd
te horen dat er een zonnebrandmiddel kennelijk tot het verzekerde pakket hoort. De
auteur licht toe dat in een volgende vergadering zo een middel zal voorliggen omdat er
een medische claim door de fabrikant is gedaan. Het gaat hier om hoog risico patiénten
die elke dag moeten smeren. Op verzoek van een commissielid licht de auteur verder toe
dat er een onderscheid wordt gemaakt tussen producten die een herstelfunctie hebben
van de huid en producten die een beschermende functie hebben. Bij de herstelfunctie
gaat het om complexe wondzorg; bij een beschermende functie om bv. inflammatoire
huidaandoeningen. De auteur geeft op verzoek nog een toelichting op de
scopingvragen. Een commissielid stelt voor om partijen in een gesprek te vragen tegen
welke problemen men in de praktijk aan loopt. De auteur legt uit dat op basis van het
document een bijeenkomst met partijen heeft plaatsgevonden. Men deelt de opvatting
om zorgmodules op te stellen. Het is wel lastig dat het wondplatform niet door alle
partijen wordt gedragen. Een volgend lid stelt voor niet alle energie in te zetten op het
vergaren van evidence, maar meer te investeren in richtlijnen en best practices. In het GR
rapport wordt aangedrongen op meer onderzoek naar jeuk, maar dit komt moeilijk van
de grond. Daardoor komt er geen evidence en blijven hulpmiddelen voor jeuk nodig. Zo
ontstaat een vicieuze cirkel.

De voorzitter concludeert dat de door CVZ ingezette koers (functionele omschrijving met
zelfregulering door middel van richtlijnen uit het veld) wordt gesteund. Er ontstaat
vervolgens wel discussie wie verantwoordelijk is voor de richtlijnen. De conclusie is dat
de beroepsgroepen daar zelf verantwoordelijk voor zijn. De voorzitter vraagt naar de
mening van de commissieleden over de krabpakken. Deze worden veel in de praktijk
gebruikt, terwijl er weinig evidence voor is. In een addendum bij de richtlijn van
dermatologen staat dat ook. Het gebruik steunt vooral op expert opinions. Een
mogelijkheid zou zijn om het instrument van voorwaardelijke toelating in te zetten, al
geldt dat formeel niet voor hulpmiddelen. De commissie vindt in zijn algemeenheid dat
het instrument van voorwaardelijke toelating alleen effect kan hebben wanneer de
vrijblijvendheid die er nu is, wordt aangepakt. De commissie adviseert aan te kondigen
dat de krabpakken onder de loep worden genomen, want het is belangrijk dat er een
signaal wordt afgegeven dat niet zo maar alle (nieuwe) dingen in de praktijk worden
toegepast, zonder dat er kritisch is nagedacht over de toegevoegde waarde. Daarom zou
men bereid zijn partijen tegemoet te komen en het instrument van voorwaardelijke
toelating in te zetten. De inzet moet wel in een redelijke verhouding staan tot het doel.
Soms kun je op basis van logisch redeneren veronderstellen dat iets werkt, en hoef je
dat niet empirisch te onderzoeken.

De voorzitter concludeert dat de meningen verdeeld zijn. Een lid vindt wel dat, als
voorwaardelijke toelating wordt ingezet, dit ook voor bestaande wondzorg moet gelden.
Het is praktisch echter niet mogelijk alle wondzorg te beoordelen.

Ten aanzien van het punt van de littekenbehandeling geldt hetzelfde. Punt is wel dat de
voorwaardelijke toelating nu niet mogelijk is. Dat zou wel in het advies moeten staan.
Ten aanzien van de zelfzorgproducten is de commissie het eens over uitsluiting. Dat
geldt ook voor zonnebrandmiddelen; zoals gezegd zal het middel in kwestie nog een
keer apart aan de orde komt.

Tot slot wijst een commissielid op mogelijk rare consequenties van besluiten. Hij noemt
het voorbeeld dat een intraveneus toegediend geneesmiddel wordt vergoed, maar dat dit
niet geldt voor de verbandmiddelen die daarbij worden gebruikt. Dit kan leiden tot
stapeleffecten voor patiénten. Hoewel al vaker is besproken dat dit geen criterium is



voor pakketbeslissingen, is het voor de patiénten wel een probleem. Ook leidt dit tot
complexe regelgeving, terwijl we juist streven naar vereenvoudiging van regelgeving.

Met deze constatering sluit de voorzitter het onderwerp af. Hij concludeert dat de koers
van het CVZ wordt gedeeld. Er zal goed gekeken worden naar de evidence en naar de
mogelijkheid deze te verkrijgen. Ergens zal wel een streep worden getrokken; daarbij
moet wel gekeken worden naar mogelijke consequenties.

6. Aanpak consultatie zittend ziekenvervoer

De auteur leidt het onderwerp in. Het onderwerp lag eerder voor aan de commissie voor
een scoping. Inmiddels is voor een andere invalshoek gekozen. Niet stringent
pakketbeheer is het kader, maar meer in zijn algemeenheid de vraag of er nu nog een
behoefte is om het zittend ziekenvervoer in het publieke domein te regelen.

Een van de leden vraagt of de tijdelijke nieuwe wetgeving nog van invloed is op dit
onderwerp. De auteur geeft aan dat dit nog niet duidelijk is. Ook vraagt het lid of er
meer is te zeggen over de categorie “overige patiénten” die voor een aanzienlijk deel van
de kosten verantwoordelijk is (30 miljoen euro). De auteur antwoordt dat deze groep
niet wordt geregistreerd. In ieder geval zitten er ook een deel GGZ-cliénten bij.
Vervolgens wordt gesproken over wie uit te nodigen voor de bijeenkomst. In ieder geval
bestaande vervoerders, maar ook mogelijk nieuwe. Voorop moet staan dat de groep die
het echt nodig heeft ook deze voorziening moet krijgen. We moeten voorkémen dat
professionals dit moeten bepalen. Het gebeurt dat dokters briefjes tekenen terwijl ze
daar eigenlijk niet achter staan.

Een volgend lid vindt de vraagstelling helder omschreven. Er zijn allerlei ontwikkelingen
(in mobiliteit, in concentratie van zorg etc) die een heroriéntatie op deze voorziening
plausibel maken. Het is belangrijk ook mogelijk nieuwe vervoerders uit te nodigen. Wat
betreft het factsheet zou het interessant zijn ook informatie over praktijkvariatie toe te
voegen. De auteurs gaan na of hier sprake van is.

Adviesonderwerpen

7. Uitvoeringstoets ADL-assistentie

De voorzitter geeft een korte toelichting op de procedure. Eerst zal de auteur een korte
introductie geven van het onderwerp. Daarna komen de insprekers één voor één aan het
woord. Na iedere inspraak kunnen de commissieleden verhelderende vragen stellen.
Nadat alle insprekers het woord hebben gevoerd, zal de commissie overgaan tot de
beraadslagingen.

De auteur van het rapport geeft een korte introductie. Het onderwerp is al een aantal
malen in de ACP besproken. Het gaat hier om een uitvoeringstoets waarin een aantal
vragen van de staatssecretaris over 24 uur zorg op afroep en over een integraal pakket
persoonlijke assistentie worden beantwoord. De beleidvoornemens van de
staatssecretaris zijn als gegeven beschouwd; er is niet gekeken naar de wenselijkheid
van de voorziening.

De voorzitter geeft het woord aan mevrouw Westhoek en de heer bakker namens de
Werkgroep rode bril.'

Daarna geeft de voorzitter het woord aan de heren Cochius en Timmer namens de
vereniging Spierziekten Nederland (VSN).?

De voorzitter geeft het woord aan de heer van der Pas namens PerSaldo.?

Tot slot geeft de voorzitter het woord aan de heer Hommes namens de Cliéntenraad
Fokus.* De voorzitter stelt naar aanleiding van de inspraak de vraag of cliénten
daadwerkelijk vinden dat er kernwaarden in het geding zijn. De heer Hommes bevestigt
dit.® De cliént heeft beperkte keuzevrijheid en de onderhandelingen met Fokus zijn

' De inspraak van mevrouw Westhoek is als bijlage 1 bij het verslag gevoegd

> De inspraak van de heren Cochius en Timmen gaat als bijlage 2 bij het verslag

> De inspraak van de heer van der Pas gaat als bijlage 3 bij het verslag

* De inspraak van de heer Hommes gaat als bijlage 4 bij het verslag.

> De heer Hommes heeft na de vergadering nog schriftelijk geregeerd op deze vraag. Zijn
antwoord heeft hij toegevoegd aan zijn inspreektekst (bijlage 4)



lastig. Hij pleit daarvoor niet bij één aanbieder te hoeven afnemen; dat sluit niet aan bij
de praktijk. Hij roept de commissie op creatief na te denken en de wetgeving niet als
keurslijf te zien. Verder zijn er geen vragen.

De voorzitter opent de discussie en stelt vast dat er twee dilemma’s/ vraagpunten
spelen:

- kiezen voor één aanbieder of voor een PGB met zelfregie;

- kostenaspecten; wil en kan de ACP daar een uitspraak over doen?

Een commissielid pleit voor een PGB met zelfregie. Hij is geschrokken van de gevoelens
van onveiligheid die worden ervaren. Een volgend lid is het daar mee eens. Ook een
derde lid onderschrijft het uitgangspunt van de eigen regie. Afhankelijkheid van één
aanbieder doet daar geen recht aan. Hij heeft zijn twijfels of je bij dit vraagstuk uitkomt
met kosteneffectiviteit. De ervaren onveiligheid heeft grote impact, de vraag is hoe je dat
waardeert. Technische efficiéntie speelt wel een rol; dan gaat het erom om de zorg
doelmatig te organiseren.

Een volgend lid vindt dat mensen gecompenseerd moeten worden voor een verlies aan
eigen regie. Daar moet de samenleving voor gaan. Maar hoe ver moet zij daarin gaan?
Mensen zonder beperkingen hebben ook geen volledige keuzevrijheid. Is het onredelijk
dat mensen worden verplicht in een ADL-clusterwoning te wonen? Het probleem is dat je
persoonlijke assistentie niet kunt delen. De vraag is of er iets anders is dan ADL-
clusterwonen. De doelgroep waar het om gaat is beperkt. De wachtlijsten van Fokus
kunnen belemmerend zijn.

Een lid reageert dat het in de discussie van belang is het levensrisico mee te nemen. En
ook het feit dat de aanbieder hier niet kan leveren wat nodig is.

Een volgend lid deelt de mening van een eerder lid dat mensen zonder aandoeningen
ook niet allemaal volledige keuzevrijheid en zelfbeschikking hebben. Maar clustering is
ook niet altijd de oplossing voor het probleem dat je wilt oplossen. De ADL clusters zijn
hiet toegesneden op de zorgvraag van mensen die worden beademd.

Een ander lid ziet in de discussie over de kosten een analogie met de Pompe en Fabry
discussie. Een ander lid reageert hierop dat in dat geval niet de kosten een
doorslaggevende rol speelden, maar de gemiddelde lage effectiviteit van het
geneesmiddel.

Een ander lid gaat nog even terug naar de vragen die de commissie eerder zijn
voorgelegd. Hij vraagt zich af of andere groepen gebruik zullen gaan maken; hij vindt
mogelijk misbruik een lastig argument om een bovengrens te stellen. Wat betreft de
vraag of het kostenniveau aanvaardbaar is, is hij geneigd positief te antwoorden. Zowel
intramuraal als extramuraal zou het gaan om aanzienlijke kosten. Vervolgens gaat het
om de vraag of er argumenten zijn om een hoger bedrag per QALY dan 80.000 euro te
accepteren. Naar zijn mening zijn die er. Ten eerste het risico om te komen overlijden
als de assistentie niet tijdig kan worden verleend. Dat ligt hier bv. heel anders dan bij de
ziekte van Pompe. Daarnaast speelt de ervaren kwaliteit van leven een rol. Tot slot gaat
het om een redelijk beperkte groep mensen. Een lid vult daarop aan dat deze mensen in
deze situatie zijn gekomen doordat ze door de medische en technologische vooruitgang
langer in leven blijven. Een ander lid vindt dit geen overtuigend argument. Dit speelt
immers in heel veel situaties.

De voorzitter rond de discussie af met een samenvatting:

- door meerdere partijen is waardering uitgesproken voor de auteurs van het
rapport over het gevolgde proces.

- Er bestaat consensus binnen de ACP over het belang van een zo goed mogelijk
behoud van de eigen bestaansregie, voor ieder mens, en dus ook voor deze
doelgroep. Een integraal pakket waarbij de zorg door één hoofdaanbieder als
zorg in natura (ZIN) wordt verzorgd, kan die eigen regie beperken. De ACP
spreekt daarom zijn voorkeur uit voor de mogelijkheid om het inkopen van de
zorg met een PGB ook mogelijk te maken voor een nieuwe aanspraak op 24-
uurszorg op afroep. Hiermee kan de eigen regie voor de doelgroep worden
geoptimaliseerd.



De ACP stelt ook vast dat clustering van woningen niet altijd een oplossing biedt,
maar zeker afgewogen moet worden, omdat het efficiént kan zijn. Daarbij merkt
de ACP op dat voor ieder mens, met of zonder beperkingen, geldt dat hij of zij
niet altijd een volledige keuzevrijheid heeft.

Afbakening van de doelgroep moet plaatsvinden door middel van de voorgestelde
individuele beoordeling bij de indicatiestelling. Een individuele beoordeling
garandeert maatwerk, zowel wat betreft de specifieke situatie als het te
verwachten toekomstbeeld. Het monitoren van de instroom van verzekerden en
een tijdige evaluatie van de gevolgen van een dergelijke nieuwe aanspraak, acht
de ACP in dit verband wel belangrijk.

De ACP spreekt de verwachting uit dat de kosten voor de nieuwe aanspraken voor
een beperkt aantal mensen substantieel hoger zullen zijn dan € 80.000 per
QALY. Dit is een richtinggevend grensbedrag dat het CVZ hanteert bij
pakketadviezen. Het algemene gevoelen is dat dit in bepaalde gevallen
verdedigbaar is, zeker als er, zoals bij deze groep, sprake is van acute
levensbedreiging. Waar het omslagpunt ligt is een politieke afweging.

Tenslotte komt het ook door de insprekers naar voren gebrachte argument ter
sprake dat hun situatie mede het gevolg is van toegenomen/verbeterde medische
mogelijkheden/behandeling. Over de vraag of dit een belangrijk argument is in
de afweging lopen de meningen uiteen.

8. Rondvraag en sluiting
Er wordt geen gebruik gemaakt van de rondvraag. De voorzitter sluit de vergadering.



Bijlage 1 bij verslag ACP 5/4/2013: inspraak mevrouw Westhoek

Geachte leden van de ACP,

Mijn naam is Yvonne Westhoek. Ik ben 45 jaar oud en naamgever en lid van werkgroep
De Rode Bril. Ik lijd aan een onbekende progressieve spierdystrofie, waardoor ik
afhankelijk ben van een elektrische rolstoel, ADL assistentie en 24 uurs tracheostomale
beademing. Het hierna volgende pleidooi zal, ivm mijn fysieke beperking, voorgelezen
worden door mijn partner Jos Bakker. Vanwege mijn 24 uurs tracheostomale beademing
en een recent doorgemaakte pneumothorax is lang spreken te vermoeiend.

Om te beginnen sluit ik mij aan bij het pleidooi voor het assistentiebudget van Dick
Cochius. Het veiligheidaspect rondom o.a. mijn beademingszorg is ook altijd een groot
punt van aandacht.

Sinds 1989 woon ik samen met partner en dochters in een ADL-clusterwoning van Fokus.
Beide dochters lijden aan dezelfde progressieve spierdystrofie en zijn daardoor ook
afhankelijk van een elektrische rolstoel, ADL assistentie en ademhalingsondersteuning.
De oudste inmiddels 24 uur middels een tracheostoma, de jongste vooralsnog 's nachts
en gedeeltelijk overdag middels een neuskap en mondstuk. Een aantal jaren heb ik
samen met mijn gezin geprobeerd de ADL assistentie van Fokus in te passen in onze
complexe gezinssituatie. Complex, omdat het gaat om drie personen met een grote
zorgvraag. Eigenlijk ook te complex om nu in slechts vijf minuten te verwoorden waarom
het assistentiebudget voor ons van levensbelang is. Gebleken is dat het concept van het
ADL-clusterwonen niet aansluit op onze complexe gezinssituatie. Het werd een
omgekeerde wereld, de zorg volgde niet de vraag, maar de vraag diende zich te
conformeren naar de zorg. Het stond een "normaal” gezinsleven teveel in de weg. Voor
mijn dochters ben ik de zorg toen rond 1995 deels gaan ondervangen door het inzetten
van het PGB. Op deze wijze kon de zorg op een verantwoorde manier worden geleverd
en stond het de participatie in de maatschappij niet in de weg. Echter, aangezien het PGB
nooit een dekking van zorg voor 24 uur biedt is mijn partner, en vader van onze
dochters, al die jaren al de onbezoldigd mantelzorger. Een maatschappelijke carriére
heeft hij hiervoor lang geleden op moeten geven. Uiteindelijk heb ik ook voor mijzelf
moeten besluiten dat de zorg alleen verantwoord te ondervangen was, en is, door inzet
van het PGB. Ook hier geldt dat mijn partner de bijkomende mantelzorg onbezoldigd
voor zijn rekening neemt. Enige jaren geleden heb ik na een langdurige
ziekenhuisopname ten gevolge van een grote pneumothorax zelfs moeten besluiten de
ADL assistentie van Fokus tot een absoluut minimum te beperken. Voor het herstel van
mijn pneumothorax was een operatieve ingreep noodzakelijk. Tijdens deze ingreep is
gebleken dat mijn longen uit zeer teer weefsel bestaan.

Na die ingreep is er een tracheostoma aangebracht, omdat 24 uurs beademing
onvermijdelijk bleek. Gezien mijn zeer tere longweefsel is voorzichtigheid geboden
wanneer het gaat om drukken in mijn longen. Bij het maken van transfers en het
douchen word ik middels een ballon handmatig beademd. Dit dient uiterst zorgvuldig te
gebeuren door goed geinstrueerde zorgverleners. Eén keer te hard in de ballon knijpen
zal onherroepelijk leiden tot een volgende en wellicht onomkeerbare grote
pneumothorax. U begrijpt dat hier veiligheid voor mij de belangrijkste peiler is. Fokus
biedt hierin voor mij geen oplossing. Het verloop van het personeel ligt hoog en je hebt
als cliént geen zeggenschap over de aanname van personeel. Uitproberen of ADL
assistenten de zorg toch zouden kunnen leveren is geen optie, dood ga ik immers maar
één keer. Ook mijn oudste dochter heeft dezelfde problematiek met haar longen. Het
PGB ondervangt de nodige veiligheid, maar nogmaals het geeft niet de 24 uurs dekking
van zorg die noodzakelijk is om de veiligheid te garanderen. Ook is echte participatie
een probleem. Er moet namelijk wel iemand in de buurt zijn die bij assistentie op locatie
ook de veiligheid rondom de beademingsapparatuur en zorg kan garanderen. Beide
dochters zijn nu op een leeftijd waarbij ze graag zelfstandig zouden gaan wonen, maar
zonder assistentiebudget is dit simpelweg onmogelijk. Beide volgen een HBO studie,



staan vol in het leven, maar wonen noodgedwongen thuis omdat huidig zorgland niet
voorziet in de zorgvraag die zij hebben.

Met het assistentiebudget kunnen zij in eigen regie hun leven invullen en leiden op een
manier die zij zelf wensen. Nu is hun vader nog grote achtervanger qua mantelzorg
omdat het PGB geen volledige dekking biedt, maar ook hij heeft niet het eeuwige leven.
Daarbij wil je ook niet je leven lang afhankelijk blijven van je ouders. leder individu
moet zich kunnen ontplooien tot een zelfstandig functionerend persoon, ook wanneer je
een zwaar lichamelijke beperking hebt.

Als ouders hebben wij er alles aan gedaan onze dochters de mogelijkheden te bieden
zich te ontwikkelen. Ze hebben beide regulier basis en voorgezet onderwijs gevolgd met
daarop aansluitend een HBO studie. Ze zijn nu volwassen en toe aan een volgende stap,
zelfstandig wonen. Wij vragen de overheid deze stap mogelijk te maken d.m.v. de
realisatie van het assistentiebudget, waarbij de zorg volledig aansluit op de vraag.
Continuiteit en veiligheid van zorg worden hiermee gegarandeerd. Wanneer je
afhankelijk bent van beademingsapparatuur is het noodzakelijk dat er zorg in de directe
nabijheid aanwezig is, waardoor de responsetijd bij calamateiten tot een minimum
gereduceerd wordt. Zo is de responsetijd bij Fokus voor ons te lang. Met een
longcapaciteit van nog slechts 18% is er geen tijd om drie tot vijf minuten te moeten
wachten en dan ook nog uit te leggen wat het probleem is waarop acuut gereageerd
dient te worden.

Met de ontwikkelingen op het gebied van medische zorg voor mensen met een zware
beperking is de kwantiteit van leven de laatste twee tot drie decennia met grote
sprongen vooruit gegaan. Het assistentiebudget zou voor de doelgroep van o.a.
thuisbeademden ook de kwaliteit sterk verbeteren.

Ik dank u allen voor uw aandacht.



Bijlage 2 bij verslag ACP 5/4/2013: inspraak heren Cochius en Timmer

Goedemiddag,

Mijn naam is Dick Cochius, ik ben bijna 45 jaar en heb Spinale Musculaire Atrofie (SMA)
type Il. Zoals u kunt zien ben ik volledig afhankelijk van mijn elektrische rolstoel, ben
24-uurs beademingsafhankelijk en moet daardoor continu hulp in de directe nabijheid
hebben. Mijn uitspraak is misschien niet zo duidelijk, daarom heeft u allen een uitdraai
van mijn verhaal. Tevens is de beademing een beperkende factor voor het spreken,
mogelijk dat ik daardoor iets uitloop, waarvoor mijn excuses.

Ik leid een maatschappelijk zeer actief leven; zo ben ik voorzitter van de Stichting Prange
& Wheels, bestuurslid van het Arnhems Platform Chronisch zieken en Gehandicapten
(APCQ), bestuurslid van de supportersvereniging Vitesse en ben ik zoalng ik me kan
herinneren actief voor Spierziekten Nederland. Daarnaast ben ik prominent lid van de
werkgroep ‘de Rode Bril’, die aan de basis van dit initiatief staat. Kortom ik heb een zeer
breed maatschappelijk en sociaal netwerk, dat ik actief onderhoud.

Ik woon in een ADL-clusterwoning in Arnhem, waar op dit moment circa 40 ADL-
assistenten werken met veelal kleine contracten. Het verloop van ADL-assistenten is in
de afgelopen jaren hoog geweest. Dit samen met de grootte van het team, heeft voor
mijn gevoel weinig ruimte gegeven voor ontwikkeling van vaardigheid en kwaliteit. Mijn
zorg is complex en intensief, waardoor veel routine, deskundigheid en kennis van
chronische thuisbeademing essentieel is.

In mijn huidige situatie voel ik mij ten aanzien van de 24-uurs benadering vaak niet
veilig. Bij onkundig of te laat handelen kunnen de gevolgen voor mij levensbedreigend
zijn. Zo is in de praktijk al duidelijk gebleken dat bij niet hygiénisch werken rondom
mijn beademing, ik eenvoudig een infectie kan oplopen. Bij niet tijdig handelen bij
losschieten van mijn beademingsslang of bij obstrcutie in de luchtweg, heb ik een groot
levensbedreigend probleem. Dit beangstigt mij zeker. Door de opzet van het ADL-
Clusterwonen is er een onvermijdbare reactietijd bij calamiteiten. Deze responstijd van 3
tot 5 minuten is in geval van problemen rondom mijn beademingszorg echt te lang.
Echter op dit moment heb ik bij gebrek aan alternatieven geen andere keuze om mijn
zorgvraag in te vullen.

De medische ontwikkelingen in de afgelopen jaren hebben ervoor gezorgd dat er een
hieuwe groep mensen met een lichamelijke beperking bestaat. Kort door de bocht is dat
een groep die in het verleden vroeg kwam te overlijden, maar nu langer kan leven door
ontwikkelingen zoals de chronische thuisbeademing. Dit brengt echter wel een
complexe zorgvraag met zich mee die per individu uniek is. De huidige ADL-clusters en
andere aanbieders van zorg in natura kunnen onvoldoende inspelen op de complexiteit
van deze relatief nieuwe zorgvrager die eigen regie wil voeren.

In persoonlijke assistentie zie ik de oplossing voor mijn situatie, waarin de complexe
zorgvraag het huidige zorgaanbod overstijgt. Als ik een Persoonlijk Assistentiebudget
zou ontvangen, dan heb ik direct invloed op de grootte van het team om me heen en
daarmee ook op de bekwaamheid, deskundigheid en continuiteit. Hierdoor kan ik mijn
veiligheid beter waarborgen. Het Persoonlijk Assistentiebudget houdt voor mij een
integraal pakket in, waarbij alle zorgverleners alle voorkomende taken en handelingen
uitvoeren. Ook komt het verschil tussen zorg en veiligheid binnen- en buitenhuis te
vervallen. Met een Persoonlijk Assistentiebudget kan ik optimaal participeren in de
maatschappij. Daarmee kan de kwaliteit van mijn leven en zorg gelijke tred houden met
de levensduur die chronische thuisbeademing met zich meebrengt.



Inbreng Spierziekten Nederland
CVZ/ACP vergadering 5 april 2013
ADL assistentie en Persoonlijk Assistentie Budget

Geachte voorzitter, leden van de ACP,

Dank dat u mij in de gelegenheid stelt om te reageren op de concept Uitvoeringstoets
ADL assistentie. Ik wil in mijn bijdrage beperken tot het onderdeel Persoonlijks
Assistentie.

Allereerst wil ik mijn complimenten maken aan mevrouw Nyst en haar collega’s voor de
wijze waarop de betrokken veldpartijen zijn geraadpleegd en voor het gedegen rapport
over een complexe problematiek dat voor ons ligt.

Spierziekten Nederland onderschrijft de zienswijze van het CVZ dat een integraal pakket
persoonlijks assistentie, zoals beschreven in de uitvoeringstoets, voor cliénten met
chronische beademing met een zeer korte responstijd en een complexe zorgvraag een
goede oplossing is, zowel vanuit oogpunt van cliéntveiligheid als van de mogelijkheid tot
maatschappelijke participatie en het kunnen leiden van een zelfstandig leven. Uit de
reacties van de veldpartijen blijkt dat er veel draagvlak is voor deze zienswijze.

Het verzoek van de staatssecretaris aan het CVZ om een uitvoeringstoets is een direct
resultaat van de protesten tegen de bezuinigingen op het PGB op 23 juni 2011. De
toenmalige staatssecretaris, mevrouw Veldhuijzen Van Zanten, begreep van
demonstranten dat de afschaffing van het PGB voor bepaalde groepen zeer ernstige
gevolgen kon hebben. Vooral door toedoen van de actiegroep De Rode Bril, hier vandaag
aanwezig, werd zij op het spoor gezet van de manier waarop zorg in Denemarken
verstrekt wordt.

Een tweede belangrijke beweegreden om een systeem van persoonlijke assistentie in het
leven te roepen is een rapport van de Inspectie voor de Gezondheidszorg (IGZ), ook uit
2011. Door dit rapport werd duidelijk dat onvoldoende en verkeerde zorg voor mensen
met beademing nogal eens tot fatale ongelukken leidt.

Zoals Dick Cochius in zijn inbreng al heeft aangegeven hebben medische ontwikkelingen
op gebied van chronische beademing in de afgelopen 3 decennia ervoor gezorgd dat er
een nieuwe bijzondere groep mensen met een lichamelijke beperking bestaat. Kort door
de bocht is dat een groep mensen, merendeels met een spierziekte, die in het verleden
voortijdig kwamen te overlijden, maar die nu langer kunnen leven door ontwikkelingen
zoals chronische thuisbeademing. Hoewel zij ernstige beperkingen hebben zijn het geen
zielige kasplantjes, verblijven zij over het algemeen niet in een verpleeghuis en zijn zij
juist maatschappelijk actief.

De spierziekte en beademing brengen een complexe zorgvraag met zich mee die per
individu uniek is. De huidige aanbieders van zorg in natura kunnen nu onvoldoende
inspelen op de complexiteit van deze relatief nieuwe zorgvrager die eigen regie wil
voeren en zij kunnen de cliéntveiligheid niet garanderen. Dat betekent dat er hoe dan
ook een oplossing gevonden moet worden voor deze groep mensen. Wij zijn blij met uw
oplossingsrichting.

Spierziekten Nederland vraagt tenslotte aandacht voor het volgende.

De omvang van het budget voor persoonlijke assistentie voldoende te zijn voor de cliént
om tegen reguliere arbeidsvoorwaarden 24 uur per dag kwalitatief verantwoorde
persoonlijke assistentie in te kopen. Het doelmatigheidscriterium dat deze zorg niet
meer mag kosten dan zorg bij verblijf in een instelling, mag een verantwoord budget
voor persoonlijke assistentie niet in de weg staan. Dat is voor ons een absolute
voorwaarde. lk verzoek de ACP dit standpunt over te nemen.



Daarbij zou er geen onderscheid gemaakt moeten worden tussen cliénten met invasieve
en non invasieve beademing omdat de responstijd en complexiteit van de zorgvraag in
beide situaties niet van elkaar verschillen.

Dank voor uw aandacht.

Marcel Timmen
Directeur Spierziekten Nederland
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Bijlage 3 bij verslag ACP 5/4/2013: inspraak de heer van der Pas

Cald.
HSUIULD)

Vereniging van budgethouders voor hulp en hulpmiddelen

Postbus 19161 3501 DD Utrecht
Churchilllaan 11 3527 GV Utrecht
T(030)231 93 55 F(030)231 49 75
bureau@pgb.nl www.pgb.nl
Inspreken ACP ADL
College voor zorgverzekeringen
Ons kenmerk Uw kenmerk Betreft Datum
Uitvoeringstoets 5 april 2013
alternatieven ADL-
assistentie

Nader informatie: dhr. F. van der Pas, beleidsmedewerker f.vdpas@pgb.nl (030)231 93 55
Geacht college,

Dank voor de gelegenheid om in te spreken op uw uitvoeringstoets alternatieven ADL
assistentie.

Per Saldo wil haar waardering uitspreken voor de wijze waarop deze toets is gedaan
waarbij gebruikers en belanghebbenden een duidelijke inbreng hebben gekregen die
verwerkt is in het rapport.

Per Saldo heeft inspreektijd aangevraagd om enkele punten te benadrukken.

1. De doelgroep is geholpen met voorwaarden die eigen regie mogelijk maken. In
de toets is de doelstelling treffend omschreven: “de beoogde doelgroepen de
mogelijkheid te bieden om op een verantwoorde het eigen leven zoveel mogelijk
naar eigen wens en behoefte in te richten.”

2. Het pgb is tot op de dag van vandaag een belangrijke aanvulling gebleken op de
ADLcluster subsidie om een normaal leven te kunnen leiden ook buiten de deur.
Tevens is het pgb gebruikt om de tekorten in de ADL assistentie op te vangen.
Per saldo is dan ook verheugd dat u geen directe belemmeringen ziet om het pgb
bij de alternatieven in te voeren. Daarmee kunnen de nieuwe aanspraken in de
AWBZ met de keuze voor een pgb gerealiseerd gaan worden en is de
afhankelijkheid van één zorgaanbieder opgeheven. Ook de voorkeur voor een
samenhangend, integraal pakket in de AWBZ vinden we een waardevolle
aanbeveling.

3.  Uw college stelt als voorwaarde dat iemand wel in passende woning moet woen
waar 24 uurszorg op afroep mogelijk is. In relatie tot die eis wordt terecht het
probleem beschreven van de beperkte voorraad aan geschikte woningen voor de
beoogde doelgroepen. Per Saldo wil graag een aanvulling op deze voorwaarde
aandragen. Blijf niet alleen kijken naar de geschiktheid van een woning, maar
voeg er aan toe dat ook een plan van aanpak of een persoonlijk plan
meegewogen wordt. Een student kan bijvoorbeeld met een prima plan komen
over hoe de 24 uurszorg op afroep georganiseerd kan worden, terwijl de woning

11



niet al te best voldoet. Deze koppeling zorgt voor een duidelijke relatie met de
doelstelling van het leen van een eigen leven.

4. Per saldo vindt het onwenselijk dat mensen verplicht worden in een geclusterde
setting te wonen en de zorg van een aanbieder af moeten nemen. Het moet
mogelijk blijven om individueel al dan niet met anderen samen de zorg zelf te
organiseren.

5. Afsluitend steunen we de suggestie van uw college om direct een evaluatie in
gang te zetten. Per saldo biedt aan om mee te werken aan de evaluatie van de
invoering van de nieuwe alternatieven

Wij danken u voor alle inzet en nauwkeurige raadpleging die u heeft gedaan. De
invoering van de twee nieuwe aanspraken achten wij van grote waarde.

Namens Per Saldo
dhr. F.G.E.M. van der Pas
Beleidsmedewerker
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Bijlage 4 bij verslag ACP 5/4/2013: inspraak de hee r Hommes

Inspraak cliéntenraad Fokus in vergadering Adviesco mmissie Pakket, 5 april 2013,
Diemen.

Even voorstellen; Ik ben Albert Hommes, cliént van Stichting Fokus Exploitatie.

Namens de cliéntenraad Fokus geef ik u, in aanvulling op onze brief van 10 maart 2013,
waarin wij onze reactie hebben gegeven op de uitvoeringstoets adl-assistentie, het
volgende in de overwegingen mee.

Cliénten van Fokus (1350) hebben een ernstige lichamelijke beperking en zijn
aangewezen op assistentie bij hun algemene dagelijkse levensverrichtingen (ADL).
Behalve de fysieke beperkingen functioneren wij niet anders dan anderen. Realiseert u
zich dat goed en verplaatst u zich eens in de situatie waarin uw persoonlijke vrijheid en
verantwoordelijkheid ingeperkt worden.

Ik vraag uw aandacht voor kwaliteit van leven, zelfbeschikking, eigen regie en eigen
verantwoordelijkheid. Deze kernwaarden moeten onderdeel uitmaken van het recht op
aanspraak op 24-uurszorg op afroep met alarmopvolging.

Let hierbij ook op het VN verdrag betreffende Rechten van Personen met een Handicap,
het recht op goed leven en gewoon meedoen.

Wij willen ons leven, net als ieder ander, zelf inrichten. De zorgverlener levert de
assistentie, zij is niet de kloek die over de kuikens waakt.

De afhankelijkheidspositie van de cliént van de zorgverlener moet dan ook beperkt
blijven tot de levering van assistentie. De regie over die assistentie ligt bij de cliént. Dat
versterkt de positie van de cliént.

De cliént moet keuzevrijheid en zelfbeschikking houden over dat deel van de
zorghehoefte dat niet door de zorgverlener geleverd kan worden of dat deel waarvan de
cliént vindt dat hij voor een andere eigen invulling kiest.

Fokus werkt als zorgverlener op basis van een concept dat zijn cliénten in hun waarde
laat. Dat is naar tevredenheid van de cliénten.

Aan uw commissie wil ik zeggen: “denk out of the box”, waardeer en honoreer
vernieuwingen, geef persoonlijke vrijheid en verantwoordelijkheid ruimte en probeer niet
een keurslijf op te leggen.

Met dank voor de inspraak, namens de cliéntenraad Fokus,
Albert Hommes, lid van de raad.

De vraag van de voorzitter van de commissie of de bovengenoemde kernwaarden in het
geding komen nadrukkelijk bevestigend beantwoord. Als voorbeeld genoemd dat het
integrale pakket als nadeel heeft dat de cliént met de zorgaanbieder in overleg of
onderhandeling moet over het deel van de zorgbehoefte dat niet door de zorgverlener
geleverd kan worden of dat deel waarvan de cliént vindt dat hij voor een andere eigen
invulling kiest.

Dat geldt bijvoorbeeld voor de functie Verpleging, waarvan Fokus alleen de zgn.
Eenvoudige Verpleegkundige Assistentie kan leveren, de meer gecompliceerde
verpleging moet de cliént bij derden inkopen, maar de Fokus beheert de gehele functie,
dat maakt de cliént in grotere mate afhankelijk van de zorgaanbieder, dat is ongewenst.
Een ander voorbeeld is de assistentie buiten het project. In de huidige situatie heeft de
cliént daarvoor een pgb, apart van de assistentie in en om de woning. Bij het integrale
pakket beheert Fokus ook de functies buiten de woning. Wil de cliént dat in eigen beheer
dan moet hij met Fokus in onderhandeling.
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Tenslotte nogmaals benadrukt dat de huidige structuur van assistentieverlening, deels
door Fokus en deels via pgb van de cliént door het overgrote deel van de cliénten als het
meest geschikt wordt ervaren.

14



