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Geachte leden van de commissie VWS,

Op 12 juni a.s. komt uw commissie bijeen voor het debat over het gehandicaptenbeleid.
Het grote aantal uiteenlopende agendapunten laat zien dat het gehandicaptenbeleid veel
onderwerpen omvat. Met onze inbreng willen wij meegeven wat, in de ogen van
patiénten- en gehandicaptenorganisaties, de kern van het debat moet zijn.

1. Kwaliteit van zorg en ondersteuning = kwaliteit van leven

Het blijkt keer op keer een valkuil: een debat over gehandicaptenbeleid is een debat over
wetten, regels, verbeteragenda’s en financién. Belangrijk om te bespreken, maar niet de
kern waar het voor mensen met een beperking of chronische ziekte om draait. Voor hen
draait het om het gewone leven. Een leven waarbij zorg en ondersteuning van belang

zijn om gelijkwaardig deel te nemen aan de samenleving. Een leven waarbij zorg geen
sta-in-de-weg is voor toekomstperspectief, opleiding of carriére. Helaas is dit nu nog heel
vaak het geval. Denk aan een ouder die de carriére opgeeft om voor een kind te zorgen.
Of de persoon die niet kan werken omdat het vervoer niet goed is geregeld.

Wij pleiten voor een andere kijk op gehandicaptenbeleid of
gehandicaptenzorg: een beperking of chronische ziekte moet niet
worden gezien als een probleem dat opgelost moet worden. Zorg en
ondersteuning zijn voorwaardelijk om het leven optimaal vorm te
geven. Voor mensen met een beperking zelf én voor hun naasten of
verwanten. Omdat elk leven evenveel waard is, zoals onder andere ook
is vastgelegd in het VN-verdrag Handicap dat is gebaseerd op gelijkheid,
solidariteit, autonomie en participatie.

Dit betekent dat in de organisatie van zorg en ondersteuning de levensloop van mensen
met een levenslange levensbrede beperking (en hun naasten) het vertrekpunt moet zijn.
Welke combinatie van zorg, ondersteuning, begeleiding, hulpmiddelen en
inkomensondersteuning is nodig om toekomstperspectief, eigen regie en
bestaanszekerheid te kunnen garanderen? Mensen met een beperking en hun naasten
moeten met al hun vragen terechtkunnen op één plek waar, met mandaat, een integraal
pakket van zorg en ondersteuning wordt geregeld. Dit vraagt om een samenhangend
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wettelijk kader voor levenslange en levensbrede zorg en ondersteuning. Een wettelijk
kader dat integrale en samenhangende ondersteuning stimuleert en voorkomt dat
mensen met een beperking en hun naasten van het kastje naar de muur worden
gestuurd.

Suggesties voor vragen aan de waarnemend bewindspersoon.

- Welke stappen onderneemt u om voor mensen met een levenslange levensbrede
beperking en hun naasten één plek voor toegang tot integrale en samenhangende
zorg en ondersteuning te realiseren?

— Onderschrijft u dat in de organisatie van zorg en ondersteuning de levensloop van
mensen met een levenslange levensbrede beperking (en hun naasten) het
vertrekpunt moet zijn?

2. Complexe zorg moet gegarandeerd zijn

In het debat van uw commissie over Langdurige zorg op 13 februari en 6 maart jl. kwam
het al aan de orde: het gaat in Nederland de verkeerde kant op met de zorg en
ondersteuning voor mensen met een intensieve zorgvraag. Dit raakt niet alleen mensen
met het zorgzwaartepakket V7. Het raakt een hele brede groep: van mensen met een
spierziekte tot en met mensen met een zeer ernstig verstandelijke meervoudige
beperking. Wij krijgen steeds meer signalen over het verschralen van zorg en
ondersteuning. Zorginstellingen geven de boodschap af dat het niet langer realistisch is
dat voor iedereen die dat nodig heeft, zorg beschikbaar is.

De complexe zorg loopt vast met aangekondigde bezuinigingen en zorgverleners die
onevenredig grote verantwoordelijkheid moeten dragen. Ook zijn er minder plekken voor
wonen en dagbesteding of deze worden zelfs opgeheven. Daarnaast zijn er onduidelijke
verschillen in beoordeling en toekenning van aanvragen voor meerzorg. Er ligt een steeds
grotere druk op al zwaarbelaste naasten en andere mantelzorgers. Ook de krapte op de
arbeidsmarkt is een realiteit om blijvend rekening mee te houden. Wij zijn ervan
overtuigd dat het onvermijdelijk is dat zorg en ondersteuning een gezamenlijke
inspanning vraagt van mensen met een beperking, hun naasten en zorgprofessionals.
Ouderinitiatieven laten zien dat dit werkt. Het blijft hierbij belangrijk dat mensen zelf
kunnen kiezen voor het inzetten van een persoonsgebonden budget (pgb). Dit geldt voor
mensen die hun eigen zorg en hulp willen regelen en bewust kiezen om dit met een pgb
te doen.

SlowCare Elzeneindhuis laat zien dat het anders kan. Ouders van een
kind met een ernstig meervoudige handicap startten dit initiatief. Met
hun jarenlange ervaring met 24-uurs woonvoorzieningen, logeerhuizen
en dagbestedingscentra binnen grote zorginstellingen, weten zij goed
welke zorg mensen met een ernstig meervoudige beperking nodig
hebben.

Er moet met grote urgentie voor worden gezorgd dat het aanbod voor complexe zorg op
peil blijft. Het zal hierbij onvermijdelijk zijn om de weg naar vernieuwing in te slaan.


https://slowcare-nederland.nl/
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Organisaties als SlowCare Elzeneindhuis wijzen daarbij de weg. Zorgprofessionals en
zorgaanbieders moeten de complexe zorg samen met mensen met een beperking of
chronische ziekte en hun naasten vormgeven.

Suggesties voor vragen aan de waarnemend bewindspersoon.

- Welke maatregelen neemt u om op korte termijn te zorgen dat er geen plekken
voor mensen met een complexe zorgvraag verdwijnen?

- Welke stappen zet u om samen met zorgaanbieders, zorgprofessionals en mensen
met een beperking of chronische ziekte en hun naasten te borgen dat zorg en
ondersteuning in de toekomst toereikend is en blijft?

3. Vervolg Toekomstagenda Gehandicaptenzorg is nodig

De Toekomstagenda zorg en ondersteuning voor mensen met een beperking (ook wel
Toekomstagenda Gehandicaptenzorg) nadert zijn einde. Een vervolg waarbij nadrukkelijk
gekeken wordt naar behoud van kwaliteit van leven van mensen met een beperking is
hard nodig. Dat blijkt uit de voorgaande twee punten. Organisaties van mensen met een
beperking of chronische ziekte en hun naasten, evenals cliéntorganisaties, moeten bij dat
vervolgtraject betrokken zijn en daarvoor adequate financiering krijgen.

Suggestie voor een vraag aan de waarnemend bewindspersoon.
— Hoe wilt u dit vervolg op de Toekomstagenda vormgeven?

We hopen dat u deze punten wilt inbrengen en we wensen u een vruchtbaar debat.

Met vriendelijke groet,

Deborah Lauria
Directeur Ieder(in)
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Contactgroep Marfan
Nederland & aanverwante
aandoeningen

CP Nederland

Debra Nederland

Dit Koningskind
Dovenschap Nieuwe Stijl
DSD Nederland
Duchenne Parent Project

Dwarslaesie Organisatie
Nederland

Dystonie Vereniging
Endometriose Stichting
Epilepsie.nl

Fabry Support & Informatie
Groep Nederland

Federatie van
Gehandicapten Organisaties
Limburg

Fibrodysplasia Ossificans
Progressiva Stichting
Nederland

Fibromyalgie en
Samenleving - de Nationale
vereniging voor
Fibromyalgiepatiénten

Fragiele X Vereniging
Nederland

Gehandicaptenplatform
Kaatsheuvel-Loon op Zand-
De Moer

GehandicaptenPlatform
Venray

Gehandicaptenvereniging
Houvast

Helpende Handen

Hemochromatose
Vereniging Nederland
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Hidradenitis Patiénten
Vereniging

HIV Vereniging
HME-MO Vereniging

Hoornvlies Patiénten
Vereniging

Huid Nederland
Impuls & Woortblind

Interstitiéle Cystitis
Patiéntenvereniging

KansPlus, belangennetwerk
verstandelijk gehandicapten

Klub Lange Mensen
Kruiswerk voor U, Rucphen
Landelijke Pijn Organisatie

Landelijke Vereniging van
Ouderinitiatieven

Longfonds

LSR - landelijk steunpunt
(mede)zeggenschap

Lymevereniging

Macula Vereniging
ME/cvs Vereniging
MECVS Nederland

MS Vereniging Nederland

Myeloproliferatieve
Neoplasieén Stichting

Naar-Keuze

NAH Ontmoetingspunt
Almere

Nationale Vereniging
ReumaZorg Nederland

Nationale Vereniging
Sjoégrenpatiénten

Nationale Vereniging voor
mensen met lupus, APS,
sclerodermie en MCTD

Nederlandse Christelijke
blinden en slechtzienden
Belangenvereniging

Nederlandse Coeliakie
Vereniging

Nederlandse Cystic Fibrosis
Stichting

Nederlandse Dove Jongeren

Nederlandse Federatie van
Ouders van Dove Kinderen
- met of zonder CI
(FODOK)

Nederlandse Federatie van
ouders van slechthorende
kinderen en kinderen met
een
taalontwikkelingsstoornis
(FOSS)

Nederlandse Hypofyse
Stichting

Nederlandse Klinefelter
Vereniging

Nederlandse
Phenylketonurie Vereniging

Nederlandse
Stottervereniging
Demosthenes

Nederlandse Vereniging van
Hemofilie-Patiénten

Nederlandse Vereniging van
patiénten met
Sternocostoclaviculaire
Hyperostosis

Nederlandse Vereniging van
Rugpatiénten 'De
Wervelkolom'

Nederlandse Vereniging
voor Narcolepsie

Netwerk Rondom

NeuroFibromatose
Vereniging Nederland

Nierpatiénten Vereniging
Nederland



Onbeperkt Amersfoort
Oogvereniging Nederland
OSCAR Nederland
Osteoporose Vereniging

Patiénten Vereniging Voor
Neuromodulatie

Patiéntenvereniging
Aangeboren
Hartafwijkingen

Patiéntenvereniging
Complex Regionaal Pijn
Syndroom

Patiéntenvereniging
Fibreuze Dysplasie

Patiéntenvereniging Hoofd
Hals

Patiéntenvereniging MED-
SED

Per Saldo

Platform Gehandicapten
Leiden

Platform Gehandicapten
Westland

Platform
Gehandicaptenbeleid
Heerde

Platform VG Regio Zuidoost
Brabant

Platform voor mensen met
een beperking Schouwen
Duiveland

Poly-Artrose Lotgenoten
Vereniging

Prikkelbare Darm
Syndroom
Belangenorganisatie

Provinciale Chronisch
zieken- en
gehandicaptenorganisatie
Zeeland
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Psoriasispatiénten
Nederland

Reuma Patiénten
Vereniging Arnhem e.o.

Reuma Patiénten
vereniging Millingen e.o.

ReumActief

Reumapatiéntenvereniging
"De Baronie"

Reumapatiéntenvereniging
Emmen en omstreken

Reumapatiéntenvereniging
Nijmegen en omgeving

Reumapati€éntenvereniging
's-Hertogenbosch e.o.

Reumapatiéntenvereniging
Sittard, Geleen, e.o.

Reumapatiéntenvereniging
Spijkenisse e.o.

Reumapatiéntenvereniging
Tilburg e.o.

ReumaPatiéntenvereniging
Venray e.o.

Reumapatiéntenvereniging
Zutphen e.o.

Roosendaals Gehandicapten
Platform

RSI-vereniging

Sarcoidose
Belangenvereniging
Nederland

SH-Jong
Sien
Spierziekten Nederland

Spina Bifida en
Hydrocephalus Nederland

Stedelijk Overleg
Lichamelijk Gehandicapten
Utrecht

Stichting AA en PNH

Stichting Adviesraad
Chronisch zieken en
Gehandicapten beleid
Sittard-Geleen

Stichting Adviesraad sociaal
domein Houten

Stichting Bariatrie Groep
Nederland

Stichting
Belangenbehartiging
Verstandelijk
Gehandicapten Haaglanden

Stichting Centrum
Chronisch Ziek en Werk

Stichting Complex Care
United

Stichting Diagnose Kanker
Stichting Downsyndroom

Stichting
ElektroHyperSensitiviteit

Stichting
Ervaringsdeskundigen
Handicap Borne

Stichting Gehandicapten
Adviesraad Gemeente
Raalte

Stichting Gehandicapten
Platform 's-Hertogenbosch

Stichting
Gehandicaptenplaform
Hoogeveen

Stichting
Gehandicaptenplatform
Overbetuwe

Stichting
Gehandicaptenraad
Doesburg e.o.

Stichting
Gehandicaptenraad
Hengelo

Stichting Gilles de la
Tourette



Stichting Hoormij.NVVS

Stichting Kind en
Ziekenhuis

Stichting Lynch Polyposis

Stichting Maatjeswerk
Autisme

Stichting Nederlands
Netwerk voor lymfoedeem
en lipoedeem

Stichting Noonan Syndroom

Stichting Onbeperkt
Zuidplas

Stichting Organo-
Psychosyndroom

Stichting
Patiéntenorganisatie Prader
Willi-Syndroom Nederland

Stichting PCD
Belangengroep

Stichting Pijn-Hoop

Stichting Platform
Chronisch zieken
Doetinchem

Stichting Platform
Gehandicapten Apeldoorn

Stichting Platform
Gehandicapten
Leidschendam-Voorburg

Stichting Platform
Gehandicapten Sint
Anthonis

Stichting Platform
Gehandicaptenbeleid
Valkenswaard

Stichting Platform Sociaal
Domein Hardinxveld-
Giessendam

Stichting Platform VG, regio
Midden- en WestBrabant

Stichting Plotsdoven
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Stichting Restless Legs
Stichting Samen Onbeperkt

Stichting Shwachman
Syndroom Support Holland

Stichting Steungroep ME en
Arbeidsongeschiktheid

Stichting Stiebo
Stichting Support Stotteren

Stichting Toegankelijk
Meierijstad

Stichting Transman

Stichting Tubereuze
Sclerosis Nederland

Stichting VoedselAllergie
Stichting zaVie

Stichting Zeldzame
Bloedziekten

Stichting Zeldzame Ziekten
Nederland

Stomavereniging

Syringomyelie Patiénten
Vereniging

Toegankelijk Zwolle
Vasculitis Stichting

Vereniging Afwijkende
Heupontwikkeling

Vereniging Angelman
Syndroom Nederland

Vereniging Anusatresie
Vereniging Cliéntenbelang

Vereniging Cornelia de
Lange syndroom

Vereniging Ernstig
Meervoudige Beperkingen

Vereniging
KorterMaarKrachtig

Vereniging LFB

Vereniging Onbeperkt
Lezen

Vereniging Osteogenesis
Imperfecta

Vereniging Personen uit het
Autisme Spectrum

Vereniging Platform
Gehandicapten en
Chronisch Zieken Hilversum

Vereniging Reumapatiénten
Amsterdam e.o.

Vereniging van Allergie
Patiénten

Vereniging van Ehlers-
Danlos Patiénten

Vereniging van
Gehandicaptenorganisaties
Rotterdam

Vereniging van Huntington

Vereniging van Mensen met
Brandwonden

Vereniging van
Rugpatiénten Overijssel

Vereniging van
Scoliosepatiénten

Vereniging van Tietze- en
Costochondritispatiénten

Vereniging voor Mensen
met Constitutioneel Eczeem

Vereniging Ziekte van
Hirschsprung

Vereniging: Op Weg met de
ander

Volwassenen, Kinderen en
Stofwisselingsziekten

Voorall

Whiplash Stichting
Nederland

ZeldSamen

Zelfregiecentrum Nijmegen
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