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Onderwerp PGB

Geachte heer Rouvoet,

Het zal u niet ontgaan zijn dat er onrust is ontstaan over het aanvragen van een PGB in het
kader van de ZVW voor het jaar 2016. Ook wij, de Vereniging Samenwerkingsverband
Chronische Ademhalingsondersteuning (VSCA) en Spierziekten Nederland merken dat het
zeker voor de ouders van kwetsbare kinderen, die dit PGB nodig hebben, een fors probleem
kan gaan opleveren.

Vanaf 1 januari 2015 zijn kinderen met een intensieve zorghehoefte geplaatst onder uw
verantwoordelijkheid waar het gaat om verpleging en verzorging.

Vaak vindt dat plaats als PGB. Dit jaar was de zorgtoewijzing nog gebaseerd op de oude
indicatie. Voorafgaand aan 1 januari 2016 zullen ouders een PGB indicatie moeten insturen
tezamen met een PGB aanvraag. Kennelijk moet dat nu ineens binnen een of enkele weken
Zijn gedaan. Dat heeft veel ouders overvallen.

Dit is voor veel ouders een nieuwe activiteit. Vooral als ze de zorg zelf of samen met andere
natuurlijke personen bieden zullen ze zelf een kinder(wijk) verpleegkundige moeten
inschakelen. Hierbij moet worden bedacht dat de opleiding voor de indicatiestelling bij kinderen
met een intensieve zorgbehoefte pas kort geleden van start is gegaan. Op dit terrein opgeleide
kinder(wijk) verpleegkundigen zijn dus nog schaars.

De zorg voor kinderen met chronische beademing en een intensieve zorgbehoefte vereist
specifieke kennis en is intensief. In de zeer recent uitgebrachte veldnorm chronische
beademing bij kinderen is dit in kaart gebracht.

Wij hebben ouders, in navolging van Per Saldo, geadviseerd in ieder geval contact met hun
verzekeraar op te nemen en zo mogelijk die delen van de indicatieaanvraag in te vullen die ze
zelf kunnen overzien.
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Wij verzoeken u met de bij uw organisatie aangesloten zorgverzekeraars te overleggen op
welke wijze ouders ondersteund kunnen worden bij hun aanvraag en vermeden kan worden
dat door onvoldoende deskundigheid de benodigde zorg voor een zeer kwetsbaar kind
onvoldoende zal worden. Het gaat niet om grote aantallen. Het gaat wel om kinderen die bij
onvoldoende zorg een groot risico lopen te overlijden.

Voor meer informatie kunt u altijd contact met ons opnemen.

Met vriendelijke groet,

e al
E)Ske ter Veld, Marcel Timmen
voorzitter bestuur directeur
VSCA Spierziekten Nederland
Cc: mw. Aline Saers, Per Saldo
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