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Woord vooraf

Bijna drie jaar geleden werd het startschot gegeven voor een nieuw expérimale sector voor

LISNB2Yy Sy YSi SSy KIFyRAOIL® | Siging9as kiStMaamr@e/werdt S NE 2 2
een nieuwe fase van de zorgvernieuwing voor de sector ingegagaéxperimenteeranet een nieuw
financieringsinstrument.

De Onderzoeksgep Welzijn en de Verzorgingsstaat van het Departement Sociologie van de Universiteit
Antwerpen is reeds betrokken bij het eerste experiment van het Persoonlijke Assistentiebudget en de
evaluatieonderzoeken die daarop volgden. We begeleidden en evaluededen experimenten en
formuleerden beleidsaanbevelingen. Vandaag beogen we dezelfde doelstellingen voor het
Persoonsgebonden Budget. We zijn het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap dan ook
dankbaar dat we opnieuw het vertrouwen ontvingen depédracht uit te voerenWe danken ook het
PGBexpertencomité dat speciaal voor de uitwerking en begeleiding van dit experiment werd opgericht.
We kijken met plezier terug op de aangename en vruchtbare samenwerking met hen.

Onze dank gaat vandsprekend ok uit naar de zowat 300 personen met een beperking die we voor
deze studigwee maal mochteronderviagen. Daarnaast mochten we voor dit onderzoek ook rekenen op
de medewerking van een dertigtal gespecialiseerde WAIkzieningen de koepelorganisatiesn de
budgethoudersverenigingen. Ook dankzij hun bijdrage werden belangrijk inzichten verworven. Voorts
dienen wij onze dank te uiten naar de talrijke interviewers en jobstudenten die ons hebben bijgestaan in
het afnemen en verwerken van enquétes en intersiedonder hun inzet en uitstekend werk was het
onmogelijk geweest deze klus te klaren.

Dit onderzoeksproject gaf aanleiding tot een inspirerende en collegiale samenwerking, zowellailsnens
buitenshuis. Buitenshuis gaat onze dank uit naar het ondertsksvan Prof. Dr. Bea Maes van de KU
Leuven voor de vruchtbare samenwerking omtrent het voortrafgicmenshuis werkten verschillende
mensen van de onderzoeksgroep aan dit onderzoek (onderzoeksleider Jef Breda en de
onderzoeksmedewerker Hans Gevers). &ertiale dank gaat uit naar Martine Vandervelden, dankzij
haar codrdinatieapaciteitenen geduldzijn we er in geslaagd de organisatie en de redactie van dit
onderzoek rond te krijgen. Ook gaat onze dank uit naar Stephanie Peeters, die de analyse van het
kwantitatief luik bij de zorgvoorzieningen voor zich nam.

Tenslotte danken we de academische overheden die de basisinvesteringen leveren om deskundig
onderzoek voort te kunnen brengen.

Mag dit rapport inspirerendijnvoor de lezers!

Antwerpen, februar2011
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Inleiding en leeswi jzer

%2Qy GASY 2F I NJ 3St SR gt eev higuy Zoginstrimientt wo6dr SelsBngn nieteghy A a
beperking:het persoonlijkeassistentiebudge(PAB) Sedert2001 biedt het PABde mogelijkheidaan

personen met een beperkingm de regie van hun zorgn leven zelf in handete nemen en werkgever

te worden van hureigenpersoonlijke assistentlen: Y RF 3 66 S3IAY Hanmm0o [ A2y K,
mee aan de slagHiermee volgde Vlaanderemen internationde trend die vele ontwikkelde
(buurjandensindsK S YA RRSY @inzétterR Bt r@liséidh wam@eh wraaggestuurde zorg

door middel varpersoonsgebonden financiering.

Ondertussen hebben er zich in vele omringende landen talrijke aanpassingen en nieuwe experimenten
voltrokken omtrent deze pemonsgebonden financierinfzevers et al., 2009Yandaadan u,alslezer,

hier het resultaat lezen van een uitgebreid onderzoek omtrent een nieuwe stap in de Vlaamse
zorgvernieuwing voor personen met een beperking: het persoonsgidiobudget of kortweg PGBlet

PGB is niet enkel een nieuw zorginstrument vderpersoon met een beperking , het is tevens een
nieuw financieringsinstrument voor de zorgvoorziening®tet dit rapport makenwe het flankerene
wetenschappelijlonderzoekdat bij het PGBexperiment werduitgevoerd zichtbaar. Een onderzoek dat

zich zowéheeft gefocustop de gebruikers van het PGB, ajsde gespecialiseerde zovgorzieningen

die met het PGB te maken krijgen. Dit onderzoek betracttet experiment, maar ook het PGB op zich

Z0 goed als mogelijk te analyseren en evalueren.

In een eerstedeel gaan we in op de totstandkoming van het R&XBeriment en het daarbij horende
flankerende wetenschappelijk onderzoek. We bespreken hierin de historische context en hoe het
experimenteel design werd ontworpen. We gaan verder in op het ontwerp vamwhtgnschappelijk
onderzoek, de onderzoeksvragen en de methodologie van zowdhittitatieve als hetkwalitatieve
onderzoek dat werd verricht. We beéindigen het eerste deel door eens over de grens te gaan kijken en
kort de Nederlandse budgébrmule te bespreken. Indien u niet nauw betrokken was bij de
totstandkoming van het PG&periment, raden wij u aan dit eerste deel met de nodige aandacht te
bekijken. Het experimenteel en wetenschappelijk design heeft namelijk belangrijke repercussies om de
onderzoelresultaten te begrijpen en in de juiste context te plaatsen.

In een tweede deel gaan we over tot de bespreking van de onderzoeksresultaten iamamtitatieve
onderzoek bij de personen met een beperking, het microniveau. Dit uit zeven hoofdstukkeiest

deel, evalueert het PGB als proces en als instrument bij de personen die er gebruik van maken. We
zetten dit in een tijdsperspectief (vooen nameting), alsook in perspectief met de personen die gebruik
maken van reguliere VAP4drg of een PAB. Waespreken hierin het profiel van de personen met een
beperking, gaan uitgebreid in op het zorggebruik, bekijken welke effecten er zijn op de maatschappelijke
participatie en het welbevinden, in welke mate men zijn verwachtingen kan realiseren en hoe imen he
werken met een PGB evalueert. In het zevende hoofdstuk gaan we in op de groep van personen die
gedurende het experiment is uitgevallen. In elk hoofdstuk is er een uitgebreide beschrijving van de
bevindingen aan de hand van cijfermateriaal. Indien u egkéhteresseerd bent in de kernbevindingen

van dit onderzoeksdeel, kan u zich beperken tot de tussentijdse samenvattingen van elk hoofdstuk.



In het derde deel focussen we op de onderzoeksresultaten bij de gespecialiseerde- VAPH
zorgvoorzieningen. Dit isea weerslag van een uitgebreid kwalitatief en aanvulldndantitatief
onderzoek uitgevoerd in respectievelijajaar 2009 en najaar 2010. Het derde dgaat daar in zeven
hoofdstukken op inde ervaringen van de VARIdrgvoorzieningen met de opstart ee drganisatie van

het PGB, de inzet van het personeel en hun infrastructuur, het financieringsmechanisme achter het PGB,
de instrumenten die in het experiment werden geintroduceerd, hun visie op de kwaliteit van de zorg en
de marktwerking en tot slot de sie en logica die de zorgvoorzieningen hebben ten aanzien van
persoonsgebonden financiering. Het zevende hoofdstuk is een beschrijving van de administratieve
belasting van het PGB voor het VAPH. Aan de hand van uitvoerige citatie en cijfermateriaallkvordt e
thema uitvoerig uitgelicht. Indien u enkel geinteresseerd bent in de kernbevindingen, kan u zich
beperken tot de tussentijdse samenvattingen van elke hoofdstuk en de eindsamenvatting.

In het vierde en laatste deel maken we een eindbeschouwing van dentem resultaten uit het
onderzoek bij de personen met een beperking en dit bij de gespecialiseerde-2dfdridorzieningen.
We nemen hierbij hetlesign van het experiment @met wetenschappelijk onderzoek in overwegiag
formuleren enkele beleidsaanbeveljen ten aanzien van de bevoegde politici, beleidsmakers en het
middenveld.



DEEL | : Totstandkoming van het experiment persoonsgebonden budget

1. Het PGBvan decreet tot Besluit van de Vlaamse Regering (2001 7z
2008)

Op 12 december 2001 werd dooe glenaire vergadering van het Vlaams Parlement het voorstel van
RSONBS(H WK2dzRSYRS gA2i A3Ay3a @ty KSG RSONBSH oIy
Fonds voor de Sociale Integratie van Personen met een Handicap, met hep de toekennen va

het persoonsgebonden budget en met het oog op het invoeram de behoeftegestuurde betoelaging

van de voorzieningé® | | y 3 Dif dewiéeyabyde relatief snel ofmet Decreet van 17 juli 2060

dat voor een wettelijke basis voor de PAB bijstandsvasmgde (Breda et al., 2004)

Vervolgens duurde het tot 2004 dat een expertenteam van het Vlaams Fondge/@&wociale Integratie

van Personen met een Handicap (VFSIPH, nu VAPH oftewel Vlaams Agentschap voor Personen met een

I FYRAOILI SSy adGdzRAS 2y isA{11StRS 3ISGAGSEtRY W 2yC
uitvoering van het PGR'S ONXB S (i Q gevolyd door ge NiFtussiedag rond het PAB (Persoonlijke
Assistentiebudget) en het PGB (Persoonsgebonden Budget) op 18 juli 2005, een initiatief van toenmalig
ministervan Welzijn Inge Vervotte

In 2007 kwam het opstarten van een experiment persoonsgeboriealget in een stroomversnelling

628y Sy1S8tS tSRSy @Iy RS +ftllvyasS /2YYAaairsS 2St1A
experiment persoonsgebonden buddet @22 NX SIARSYy | |y KBRgin 2008 lgafYa t | |
toenmalig minister van WelzijtevenVanackerehet startschot om met een PGEperiment te starten.

Op 7 november2008 resulteerde dit irren Besluit van de Vlaamse Regerbggreffende het opzetten

van een experiment voor de toekenning van een persoonsgebonden budget aan bepaalde persbnen m

een handicafQ\Wwor het volledige besluit verwijzen we nas®PPENDIX

In dit Besluit van de Vlaamse Regering (BVR) werden bepaimagtgelegdnet betrekking tot de duur,
doelgroep, zorgasbieders, het voomaject, enz.vastgelegd. Artikel 4 van het BVR spreekt over de
wetenschappelijke begeiding en onderzoek dat het P@Rperiment dient op te volgen:

G ! NJiDe parstnen met een handicap en de zorgaanbieders die aan het experiment
deelnemen, leveren alleelevante informatie aan de onderzoeksequipe die zorgt voor de
wetenschappelijke begeleiding van het experiment. De deelnemers verbinden er zich verder
toe om alle medewerking te verlenen aan het wetenschappelijk onde¢zoek.

! Stuk 868 (200:2002)¢ Nr. 4

2 Decreet van de Vlaamse Gemeenschap van 17 juli 2000 houdende wijziging van het decreet van 27 juni 1990 houdende
oprichting van een Vlaams Fonds voor de Sociale Integratie van Personen met een Handicap, mebhéiebiogoeren van

het persoonlijkeassistentiebudgetB.S17 augustus 2000. Inwkingtreding op 1 december 2000 (Decreet 21.X11.2001)

% Stuk 1356 (2002008)c Nr. 1

4 Inwerkingtrede: 1.10.2008 ; Publicatie in Belgisch Staatsblad: 15..01.2009
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Er werd dus duidelijk geopteerdoor een beleidsexperiment waarin enkebepalingen van het
experimenteel design rechtstreeks vanuit het BVR werden ingegeven, waain ook nog vele
bepalingen moesten worden ingevuld.

2. Het experimenteel design dat werd ingegeven: het beleidsexperiment

In uitvoering van het PGiecreet van 15 december 2001 en het BVR van 7 november 2008 werd een
steekproef getrokken om het exgement Persoonsgebonden Budgean start te laten gaan. Deze
steekproef, waarvoor in het BVR enkele selectiecriteria werdenrgrfieerd, vormde de basis van het
experiment en had de bedoeliragn zo veel als mogelijtot een experimentele eeencontrolegroep te
komen.We kunnen hier alvast vermelden dat het uiteindelijke onderzoeksopzet geen zuiver experiment
maar een quasexperiment is. Ditbetekentdat onze controlegroep geen echte controlegraspn de

strikt wetenshappelijke zin van het wooydnaar uit een andere populatie wercetgjokken en een
selectie uittwee bestaande wachtlijsten is. In pubtl van Deel | komen we hier uitgebreid op terug.

Een eerste criterium voor de experimentele gradp RS | Fol 1 SyAy3a @y (6SS
een 50500 SNRSt Ay3a 2@SNJ RSIT S (i bit@erindhadek alQdoelstellinyXiast o >
gaan of er mogelijk ruimtelijke verschillen zijn bij het inzetten van het PGB, zowel aan alsag
aanbodzijde. Zo heeft de experimentele regio H&llwoorde een kleiner voorzieningenaanbod dan de
experimentele regio GroeAntwerpen. Mogelijk beinvial dit de mogelijkheden van PGB
budgethouders.

NS
2

Ten tweedss er de50/50-verdeling naar wachtlijsMentrale Registratiez2z NH e@iWABDHIQOK it A 2a i Q

met een urgentiecodevan minstens 3 en 3 jaar op de wachtlijst (Art. 3, § 1,[38)doelstelling an dit
criterium is de variéteit aan budgethouders te bewerkstelligen. En te kijken of er andere
zorgpreferenties zijn afhankelijk van de wachtlijst waarop men geregistreerd staat.

Ten derdeis er de50/50-verdeling qua beperking (verstandelijke en aietstandelijke) Een belangrijke
doelstelling is om te experimégren met verschillende beperkingypes. Hierdoor kunnen we nagaan of
er afhankelijk van de aard van dmperkingandere zorgpreferenties en ervaringen met het PGB
budgethouderschap zijn. Aéxtra criterium werd op vraag van de minisiaar ookeen diversiteit van
zorgzwaartes (van lichte tot zware beperkingjj nagestreefd zodat met een brede range van
zorgzwaartesen bijgevolg diverse budgethoogtageéxperimenteerd kan worden.

De combinat van deze criteriait het vooraf ingegeven onderzoeksdesggeft ons de mogelijkheid te
experimenteren met een brede range van personeatraen beperking Hierdoor kunnen we in de

*Een aamelding bij de CRZ veronderstelt een urgentiecode. Die code drukt uit in welke mate uw vraag voor begeleiding of
opvang dringend is. Er zijn 5 urgentiecodasle * hoogste urgentie een oplossing is vereist binnen de 3 maandmde 2
urgentie- eenoplossing is vereist binnen de 12 maandende 3 matige urgentie een oplossing is vereist binnen de 2 jaar;
code 4 geringe urgentie een oplossing is vereist binnen de 4 jaade 5 geen urgentie(zie website VAPH:
http://www.vaph.be/vlafo/view/nl/273061 #Toekenning+van+de-+urgentiecode.hjml
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onderzoeksresultaten uitspraken doen over verschillende subpopulatiesPGBoudgethoudersin
vergelijking met (gelijkaardigepbpopulaties in onz&ontrolegroe

3. Het experimenteel design dat werd ontworpen: proces van
besluitvorming

Bovenstaand werdemnkele voorwaarden voor het experimenteel desigpgesomddie rechtsreeks

werden ingegeven vanuit het BVR. Daarnaast laat het BVR ocdnkete belangrijkdepalingen open

ter invulling door het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH) zoals het voortraject
6 I NIiHet agentdthap’bepaalt de nadere regjalorm en inhoud van de fasen, vermeld in het eerste
idQ0 X RS 0 daRBLSgétRoBgeBeppaling | NJi et agentSchal bepaalt de hoogte van het
PGB op basis van de resultaten van het voortr@acts Sy 1 2 @2 2 NIi ¢

Hiervoorwerd in de schoot van het \PX een adviserend P&Rpertencomié in het leven geroepen
waarin de verschillende stakeholdeng de sector zetelen enie de ministeréle opdracht kregen het
experiment mee te stureen de minister hierover te adviserefij kregen dus de opdracht deqin te
vullen bepalingenmee vorm te geven. Naast de stakeholders uit de sector namen ook
vertegenwoordigers van het VAPH, een vertegenwoordiger van het kabisebk de wetenschappelijk
onderzoekers deel aan het regelmétiryerleg.

Het moet gezegd jn dat één van de meest heikele punten in de vormgeving van het experiment de
budgethoogtebepaling was. Het betrof voornamelijk de basis waarop de budgethoogtebepaling diende
te gebeuren, al dan niet rekening houdend met het ondersteuningsplan dan wel ephesis van het
(nieuwe) zorgzwaartinstrument. Bovendien mocht de optelsp van individuele budgetterhet
macrobudget van vier miljoen euro op jaarbasist overschrijden.

Maar ook andere modaliteiten zoals waaraan het budget al dan niet mag wordgedabwaarmee
men het budget al dan niet kan combinerdmge dit verantwoord dient te wordergnzovoorts werden

in de loop van 2008 en begin @D uitgeklaard. Dit proces van besluitvorming resulteerde in de-PGB
richtlijnen”: de regels die gedurende het lydle PGRexperimentvan kracht waren. Maar ook deze
richtlijnenwerden gedurende het experiment enkele malen licht bijgestuurd.

Het spreekt voor zich dat de bepalingait deze richtlijnenalsook andere beslissingemede invioed
hebben op de uiteindeligk uitvoering en inzetbaarheid van het PGB. Bij de latere interpretatie van
resultaten dienen we deze in het achterhoofd te houden.

® Met regelmatig wordt bedoeld dat het PG&pertencomité minstens op maandelijkse basis samenkwam. In bepaalde
periodes werd dit geintensifieerd tot tweewekelijks.

"Voor de PGHBichtlijnen (versie 20.12.201ie de website van het VAPhitp://www.vaph.be/vlafo/view/nl/311876%
De+richtlijnen.tml (geconsulteerd op 08.02.2011)
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4. Onderzoeksvragen

De globale onderzoekskwestie van dit experiment situeert zich zowel in de verkenning van het proces als
de uitkomsten van werken metdt PGBbudget op micre en meseniveau. Methet proces op micre

niveau bedoelen we inkopen van zorg, het doorlopen voortraject, de keuzes, administratie, enz. Terwijl
we bij de uitkomsten op micraiveau gaan kijken naar de objeve effecten op de zorgnoden en de
zorgsamenstelling alsook de subjectieve ervaring die budgethouders erbij hebben. Een procesuitkomst
op mesoniveau is de ervaring en reactie van de gespecialiseerde zorgaanbieders op het werken met
PGB budgethouders.

Inons2 Yy RSNI 2571 a2LJi Si 2yRSNEOKSARSY ¢S RNAS 3INRGS (K
Deze centrale vraagstellingen worden onderverdeeld in tal van deelvragen die tijdens het onderzoek en

de analyse uitgeklaard wordeZij vormen de werkinstraenten om het PGBxperiment erhet PGB op

zich te evalueren.

58 RNAS (KSYIFQa TA2y RS @2t 3SyRSY

(1) Besteding van het PGB
(2) Effecten van het gebruik van het PGB
(3) De organisatie van zorgaanbieders

5S SSNEGS Gz ®orwérK Sayilofigrzoek in het kwardlieve onderzoek bij de
experimentele ende controlegroep. De derde onderzoeksvraisgvoorwerp van hetkwalitatieve en
aanvullend kwantitatieve onderzoek bij de zorgvoorzieningen. Voor de onderzoeksvragen en het
uitgebreide onderzoek met betrekking tot heoortraject verwijzen we naar Maes et al. (2010).
{1 YSy3aSgl i 1 dzyy Sy deRdigenfe cBNaleSraapsteinglgaiodmuleeyd worden:

WHoe gebruikeipersonen met eeheperkingeen persoonsgebonden budget, wat is het resultaat daafvan
ophunt S@Sy Sy K2S NBIFISSNI KSG o1 2NBOFIYyo2RKQ

Vanuit die vraagstelling kunnen we een grote diversiteit aan patronen en verbanden verwaciden
diversekenmerken zoals depersoonlijke ersociaaleconomische achtergrond van personen, hun sociaal
netwerk en zorghistorie vermoedelijk een rol spelen. Dit vergelijken we met de controlegroep die
enerzijds bestaat uit personen die gebruik maken van \(&&Mg in naturaen anderzijds een PAB. Hoe
ervaart die groep zijn gebruikte zorg, welke tekorten blijven zijoeeh kunnen zij zelf veranderingen
aanbrengen, middelen mobiliseren, enz.

We delen de drie algemene onderzoeksvragen op in enkele deelvragen die betrekking hebben op het
gevoerde onderzoek.
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(1) Besteding van het PGB in het geheel van de zorg

In dit deel peilen bepaalde (sub)vragemaar meer feitelijke informatie en andenaar meer subjectieve
informatie. Sommige vraagstellingen hebben betrekking epirthoudelijke dimensie, anderep het
organisatorische aspect.

a. Aan wie en wat wordt het PQi®steed:

Vi.
Vil.

viii.

Voor weke taken of op welke levensdomeinen wordt ondersteuning via het PGB
ingeschakeld? In welke mate gaat het om (louter) huishoudelijke zorg?

In welke mate worden mantelzorgers via het PGB betaald?

In welke mate wordt het PGB aangewend voade inkoop van personlijke
assistentie?

In welke mate wordt het PGB aangewd voorde inkoop van reguliere zorgdiensten
zoals dienstencheques e.d.?

In welke mate wordt het PGB aangewend vdeiinkoop van zorg bij door het VAPH
erkende en gesubsidieerde voorzieningen?

Is & PmH gemotiveerd om regulier zorggebruik in te schakelen alvorens over te
gaan tot gespecialiseerde VARbFg?

Welke andere uitgaverdie niet met het PGB betaald kunnen wordénoals
medische kosten e.a.) zijn er nog?

Is datgene wat men wil inkopen ooksrhikbaar in tijd en plaats?

Kunnen we é@ of meerdere (typische) patronen in het bestedingsgedrag van de
PGRBgebruikers onderscheiden?

In welke mate vorrhhet uitblijven vande gewenste hulpmiddelen en aanpassingen
aan de woning een hindernis om de gewée zorg te realiseren?

6SEt1S YIS ¢2NFBIY RASY aKiDE N By SWEY RYNIS 4 OK |
Is er een verschuiving in dienstverlening? In welke nvededen taken door een

betaalde (mantel)zorger, reguliere en/of gespecialiseerde dienst overgenomen?

Wat zijn de motieven omwel/niet voor een bepaaldéV | y RdieNsB/€lening te

kiezen?

LA RAS WIYRSNBQ RASYaluOgSRISyAy3a gSyasStaire]
La SNJ aLINI 1S @y SSy 1238yl YRS WL} NI RA
diensten enkel in laatste instda ondersteuning bieden?

c. In welke mate is men in staat het budget en de zorg zelf te organiserenweelke mateis
hierbij ondersteuning nodig/wenselijk:

Wie beheert het budget en organiseert de zorg en hoe (budgetbeheerder versus
budgetcliént)? Wie &n dit wel, wie niet?

Hoe ervaart men het voorschottensysteem?

Hoe ervaart men de verantwoording vade bestedingen? Wie kiest voor
trajectbegeleiding, wie niet?

Wat is de rol vaule trajectbegeleier?

Wat is de rol van de budgethoudersverenigingen?
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d. Watis de rol van het voortraject bij het P&B

Hoe evalueert de cliént het voortraject?

Hoe evalueert de cliént het ondersteuningsplan?
Hoe evalueert de cliént de inschaling?

Hoe evalueert de cliént de budgettoewijzing?

e. Inwelke mate is het PGRidget toaeikend

iv.

V.
Vi.

Wordt het budget volledig besteed?

In welke mate ka men de nodige/gewenste zomgidersteuning inkopen? Zijn er
(nog steeds) lacunes?

In welke mate dienen er persoonlijke middelen te worden aangewend om de
zorg/ondersteuning te realiseren?

Wat isde impact van de budgethoogte op de keuzes en zorgbeslissingen die de
persoon kan maken?

Er wordt in de opstartfase uitgaan van onderbestedingf(buitenland). Klopt dit?

Is een bepaald (onderof over)bestedingsgedrag kenmerkend voor bepaalde
categorieén?

(2) Wat zijn de effecten van het PGB op het leven en de zorg van personen mebegerking
(microniveau)?

Deze vragen peilen zowel naar objectieve als subjectieve aspecten van het leven en de zorg van
personen met eemeperking

a. Inwelke na leidt het gebruik van een PGB tot verschuivingen in:

i.
.
iii.
iv.
V.

kwaliteit van zorgéndersteuning?

sociaal netwerkielaties?
controlemogelijkheden/keuzes makez€lfbeschikking?
status en capaciteiten?

geluk en tevredenheid?

b. Inwelke mate draagt het PGB bij tot kiwaliteit van leven?

c. Inwelke mate draagt het PGB bij tot (meer) inclusiemogelijkheden voor de persoon met een
beperkin@

(3) Hoe organisererde zorgaanbieders zich (mesoniveau)?

Deze reeks onderzoeksvragen heeft betrekking op de evaluatie van het PGBedaorgaanbieders.
Enkel de gespecialiseerde VARIbrzieningen waren in dit experiment voorwerp van onderzoek.

a. Welk types voorzieningen nemen deel aan het &Beriment?

8Deze onderzoeksvragen over het voortraject hebben enkel betrekking op de beperkte bevraging die over het voortraject heeft
plaatsgevonden bij de tweede enquéte van de Universiteit Antwerpen. Voor de onderzoeksvrdustruggebreide
onderzoek over het voortraject verwijzen we naar Maes et al. (2010).
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b. Hoe ervaren en evalueren zorgvoorzieningen de opstart en organisatie van het PGB

c. Hoe (re)organisererde VAPHzorgaanbieders zich?
i. Hoe organiseert men de inzet van personeel en infrastructuur?
ii. Is ersprake van netwerkvorming?
iii. Is er sprake van een nieuw (extra) zorgaanbod?

d. Hoe komerde zorgaanbieders tot een kostprijsbepaling?

e. Hoeevaluerende zorgaanbieders de in het experiment ingezette instrumenten zoals het
voortraject, de budgethoogtebepalinghet voorschottensysteem en de vergoeding van
organisatiegebonden kosten?

f.  Wat is de organisatorische en financiéle haalbaarheid valP@® voor de zorgaanbieders?

g. Hoe tracht men de wederzijdsrechten en plichten te waarborgercf( overeenkomsten
tussen cliént en organisatie)?

h. In welke mate vergt het werken via een PGB wijzigingen in de organisatie van personeel,
dienstverlening, infr & 4 NJzO (i dzdzZNE X K

5. Onderzoeksopzet

Het totale onderzoek gekoppeld aan het PGB experiment werd door drie verschillende
onderzoeksinstanties gevoerdlk van deze instanties hanteert voor zijn specifieke focus een eigen
onderzoeksopzet.

Ten eerstas er de ontvikkeling en evaluatie van het vraagverduidelijkingsprogelke gebeurde onder
wetenschappelijke begeleiding van Prof. Dr. Bea Maes van de K.U. Leuven. De volledige weerslag van die
onderzoeksresultaten met beschrijving van dat onderzoeksopzet werd Bé@dih gepresenteerd in het
rapport: Maes, B. en Hermans, K. (20M¥aagverduidelijking in het kader van het PGB experi@ént

K.U. Leuven in opdracht van het VAPH: Leuven.

Ten tweede is er de monitoring van de studiecel van het VAPH, met als doelsteltirigngitudinale
opvolging van het zorggebruik door de PGHigethouders. Voor de onderzoeksopzet van dat
onderzoek verwijzen we naar het rapport omtrent de monitoring.

Ten derde is er het onderzoek van de Universiteit Antwerpen, waarvan dit rappoweemave is. In
onderstaande beschrijving van het onderzoeksopzet beperken we ons dan ook, rekening houdend met
bovenstaand  geformuleerde  onderzoeksvragen, tot het onderzoeksopzet en de
onderzoeksmethodologie van de Universiteit Antwerpen.
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Om inzicht te Kjgen in de manier waaropet PGBwordt ingezet en geévalueerd door de gebruikers
alook hoe het zorgaanbod reageerbpteerden we, rekening houdend met de vooraf bepaalde
experimentele criteria, voor eellulti-methodischébenaderingMeerdere manieren emomenten van
waarneming zullen toelaten om zo valide en betrouwbaar mogelijke uitspraken te doen.

Binnen het onderzoek ligt een sterke nadruk op de resultaten van de mondelinge survey van de
budgethouders/personen met eebeperking Daarnaast worden oofte resultaten van een diepgaand
kwalitatief onderzoek bij een selectie van gespecialiseerde zorgaanbieders -(dARIENiNngen)
gepresenteerd. Ditkwalitatieve onderzoek wordt aangevuld door een schriftelijke survey bij de
deelnemende gespecialiseerde vai@ningen.

5.1.Het kwantitatieve onderzoek: een mondelinge survey bij de
budgethouders

Gezien de aard van het beleidsinstrument dat wordt uitgetest, rekening houdend met
onderzoekservaringen in het buitenland en de vooropgestelde onderzoeksvragen, wammdthet
kwantitatieve onderzoek bij de budgethouders gekozen veen veldexperiment uitgevoerd in twee
NEIA2Qa Ay +*flFyRSNByo® | Si @22NRSSt @Fy SSy @StRS
Het wordt immers uitgevoerd in de alledaagse omsligheden en staat daardoor middenin de praktijk.

Net zoals bij een laboratoriumexperiment grijpt de onderzoeker bewust in en wil en kan hij controle
houden op de onderzoekssituatie. (Al kan dat laatste bij een veldexperiment minder ver worden
doorgevoerddan bij een laboratoriumexperiment.) Bij een veldexperiment kiest de onderzoeker een
geschikte locatie voor zijexperiment met de bedoeling ofmepaald gedrag uit te lokken. Hij induceert

een experimentele stimulus. Hierin verschilt het veldexperiment kah veldonderzoek, waarbij de
2YRSNI 28S1SNJ YAY 2F YSSNI wotly02Q RS 3S121 Sy 20l
artefacten te beschrijven en te interpreterénl I NY QG .1 I NIZS Hnnobv

5.1.1. Regioselectie

58 ¥o6lF{1SyAy3a @ly (6SS NBIedpainenikebndikémendyoordedl. EBD2 v (i SE
kan een geconcel@ SNRS @NI} I 3 2ydadltly o0AyySy RAS NB3IA2Q4aZ
ontwikkeler?. Indien men voor heel Vlaanderen opteert, veronderstellen wij dat de vraag te versnipperd

zal zijn om de impact op en de reactie van het aanbod te onderzoékén. NE3A 2 Qa @22NJ RS S
IANRSL) ¢62NRSY | F3So0l1SYyR O2yF2N¥Y RS o0SaidllyRS WwWws
6whDQAa0Q® |80 @22NRS88t Aa RIG o0AyySy RS whDQa
zorgaanbieders. Er werd geopteerd voor dedelijke regio GrooAntwerpen en de gemengde regio

(gemengd stedelijk¢ landelijk karakter) Halle A f g2 2 NRS® . SARS NB3IA2Q4 LI

5818 AYyAGASES Y20A0FGAS 2Y @22N) (isSS NB3IA2Qa (S |AST Sy ofArel
bestond dat voorzieningen buiten de experiyhé St S NBIA2Qa 221 RS Y23SftA2}+KSAR {NB3ISy
budgethouders een maximale keuzevrijheid in hun zorggebruik konden hebben. Er is dus geen geconcentreerd aanbod

ontstaan. Bovendien argumenteerden de voorzieningen dat de omvang vaneiraent te beperkt was om dit te

verwezenlijken.
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dZA GO NBARAY3I&060St SAR Oly RS xfllvyasS 20SNKSAR GSy |
inzake ondesteuning van personen met een beperkiiig

Voor de selectie van de controlegroepas K Si yASG Y23StA2]1 2Y O0AYyYySy R:
steekproef te trekkenOmwillevan het beperkt aantal personen met ebaperkingdie binnen dietwee

regio@te vinden zijn.Alsook de precieze aanstelling van die controlegroep, namelijk instromers, zouden

we niet kunnen realiseren (zoals hoger beargumentgeide experimentele groep is at random

354St SOGSSNR dzAld RS LLJzZ I GASa 0 Frgep Ssyat marloml F3S6 |
geselecteerd in de rest van Vlaanderen exclusiefdd&tS S E LIS NA Y Sy (iBeesSooNdlj@ A 2 Qa S
(OostLimburg) en westelifk (Westelijk West/laanderen) dien van Vlaanderen. Deze |  § a0 S NBIA

werden niet opgenomen omwille vaadistiele en organisatorische redenen.

5.1.2. De populatie en het steekproefkader

Om van eenYuiveQexperiment te sprekenis er naast een experimentele groep minstens één
controlegroep bij het onderzoek betrokken. Daarnaast moeten de onderzoekseenheden of
proefpersonen op basis van toeval worden toegewezen aan de experimentele dan welleaan
controlegroepd | N QG .1 F NI'S Hnnoo

Om dit te verwezenlijken in het P&@Rperiment dienen voor de controlegroep personen uit de
populatie op een random manier toegewezen te wordem vervolgens in de reguliere zorg in te
stromen. Gezien derganisatorische en budgettaire contouren van het RRBeriment is dit niet
mogelijk.

Omdat at random toewijzing van de onderzoekseenheden aan de experimentele respectievelijk
controlegroep niet mogelijk is, kan van een guagberimenteel ontwerp gebiilk gemaakt worden.

Meer bepaald hetPretestPosttest Comparison Group desi@ien experimentele groep ondergaat een

voor- en nameting. Een controlegroep die enigszins gelijkend is (maar niet at random toegekend uit
dezelfde populatie) krijgt ook een vooen nameting op ongeveehetzelfde moment als de
experimentele groep. Dit lijkt sterk op een zuiver experimenteel ontwerp en komt veel voor in
praktijkgericht onderzoek. Het voordeel hiervan is dat een onderzoeker kan aansluiten bij bestaande
ingrepen ineen natuurlijke situati€Campbé f | YR wASO]1SYyZX HnanncI | FNY Qi I

De omvang van een steekproef wordt bepaald dodr F NY QG : 1 F NIZ Hnnoo

- de omvang van de populatie

- de deelpopulaties waarover uitspraken moeten worden gedaan

- de te verwachten nosmespons en in dit experiment oale non-participatie

- de nauwkeurigheid waarmee uitspraken over de plagie moeten worden gedagn
- overwegingen die voortvloeien uit het doel van de enquéte

- kosten en baten

%y/00r meer informatie ziehttp://www.vgph.be/fileadmin/user_data/natimaal/Archief/Doc/2008_039 bijlage 2
omzendbrief VAPH Richtlijnen 1 .pdf(geconsulteerd in april 2010)
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Om tegen te gaan dat de feitelijke steekproef kleiner is dan de aanvankelijke steekproef (deor non
respons en nosparticipatie) kan men beginnemmet een grotere steekproefte rekken dan men
uiteindelijk op het oog heeft (oversampling).

5.1.3. Selectie van de experimentele groep

Het bronbestand is een combinatie van twee wachtlijsteamelijk: de Centrale Registratie Zorg (CRZ)
en de Persoonlijle Assisteniebudget(PABWwachtlijst. Er werd geopteerd om van twee verschillende
wachtlijsten personen te selecteren omdat we kunnen verwachten dat deze verschillende attitudes en
preferenties nastreven. De selectiecriteria dieftijd (volwassen personeman 18 tot en met 64 jaar)
enSSYy WdzZNHSYiGASO2RSQ mMI H 2F 0o

Een eerste doelgroep zignerzijdspersonen met een verstandelijke beperking zoals geregistreerd op de
CRZn devolgende categorieén: (1) enkelvoudightverstandelijk (2) enkelvoudig matig verstandgli

(3) enkelvoudig ernstig adiepverstandelijk (4) meervoudidichtverstandelijk (5) meervoudig matig
verstandelijk of (6) meervoudig ernstig diepverstandelijk Anderzijds zijn het personegeregistreerd

op de PABvachtlijst in devolgende categorin: (1) verstandelijk; (2) auditief; (3) visueel; (4) fysiek; (5)
psychiatrisch.De hatste vier categorieén zijn enkel van toepassing als de persoon ook onder de
categorieWerstandelijk&yalt (dus meervoudige beperking).

Een tweede doelgroep zignerzjds personen met een nieterstandelijke beperking zoals geregistreerd

op de CRih de volgende categorieén: (1) enkelvoudig visueel; (2) enkelvoudig auditief; (3) enkelvoudig
fysiek motorisch; (4) enkelvoudig fysiek chronisch of (5) meervoudig zikuffysiek. Anderzijds zijn

het personengeregistreerd op de PABachtlijst in devolgende categorieén: (1) fysiek; (2) auditief; (3)
visueel. Personen die hier ond#ysiek¥allen hebben geen indicatie vodferstandelijked S LIS NpeA y 3 Q
laatste tweecategorieén zijn enkel van toepassing als de persoon ook onder de catéysiddQualt
(dus meervoudig).

Dit zijn de steekproefkade(dligchelbrink, 2006)

De populatie voor de experimentele groep bestaat uit 1073 personen. Hiervan zijn 651 personen
afkomstig uit de regio GroeAntwerpen en 422 uit de regio Halélvoorde.

De steekproef voor de experimentele groep werd volgéasolgende stappen getrokken:

- Voor elke regio werden per doelgroep (verstandelijke of fysieke beperking) de twee
databestanden (CRZ en PAB) samengevoegd tot één bestand per regio. Dit is de hele populatie
voor die regio. Er is gecontroleerd op overlapping van de twee wachtlijsten. lemand die zowel
op de CRAlsop dePABwachtlijst stond, werd enkel opgenomen als PAd&chterde.

- +22N) St1S R2Sft3INRPSLI 6SNRSY SN oAyySy RS | F¥3S

geselecteerd met als doel een totale experimentele groep van 200 persienemerhouden

Deze personen zijn op een aselecte wijze uit de populaties binnen de fg@paRS NBIA 2 Q

getrokken. Per 50 personen werden 25 reservepersonen getrokkenenon-participatie en
de uitval te dekken. De gehele steekproef bevat bijgevolg 300 personen.
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Bij de steekproeftrekking werden de populaties amsteekproef gecontroleerdmde verdeling

naar wachtlijst en beperking. In elke populatie werden meerdere aselecte steekproeven
getrokken en werd telkens de steekproef genomen die het meest aanleunt bij de verdeling
(wachtlijst en beperking) van de populatie.

Uit de eerste responbleek dat de vooropgestelde 200 personen hiet gehaaldlenwvorden.
Daarom werd uit de resterende populatie een extra steekproef van 264 personen getrokken. Dit
aantal werd berekend op basis van de respons (en participatiegraad) uit de eerste
steekproeftekking. In totaal zijn 564 personen aangeschreven om aan het aantal van 200
deelnemers te komen. Ditetekentdat er een grote groep van 364 personen niet bereikt is, niet
geantwoord (norresponsheeft of geweigerd heeft deel te nemen (nguarticipatie).

Na een informatiesessjieggeorganiseerd door het VAPHebben nog enkele personen hun
medewerking ingetrokken omwille van geen interesse of niet in de mogelijkheid de deelname
op korte termijn te beslissen.

In totaal werden bij de eerste ronde 171 pergonbevraagd door middel van eechriftelijke

enquéte. In de tweede bevraging zakte dit aantal tot 133 personerp(@e? in Deel Il) Voor
de impact van de uitvallers op de steekproeftrekking verwijzen we ARRENDIX
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Figuur 1: schematische weergave van steekproefpopulatie tot experimentele groep in T1
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Steekproefpopulatie = 1073
Halle-Vilvoorde (CRZ + PAB) = 422

Groot-Antwerpen (CRZ + PAB) = 651

Steekproef = 564
Halle-Vilvoorde, Verstandelijke Beperking = 223
Halle-Vilvoorde, Niet - Verstandelijke Beperking = 89
Groot-Antwerpen, Verstandelijke Beperking = 149

Groot-Antwerpen, Niet - Verstandelijke Beperking = 103

Mon-respons en non-participatie = 393

Experimentele groepinT0 =171
Halle-Vilvoorde, Verstandelijke Beperking = 30
Halle-Vilvoorde, Niet - Verstandelijke Beperking = 49
Groot-Antwerpen, Verstandelijke Beperking = 49

Groot-Antwerpen, Niet - Verstandelijke Beperking = 43

———  Uitvallers = 38

Experimentele groep inT1 =133
Halle-Vilvoorde, Verstandelijke Beperking = 21
Halle-Vilvoorde, Niet - Verstandelijke Beperking = 42
Groot-Antwerpen, Verstandelijke Beperking = 34

Groot-Antwerpen, Niet - Verstandelijke Beperking = 36




5.1.4. Selectie van de controlegroep

Omwille van organisatorische en budgettaire redenen was het megelijk om een toevallige
toewijzing naar experimentele of controlegroep toe te laten. Daarom werd geopteerd om een
O2y GNRBf SINRSLI alYSy (S adSttSy odaAaGdSy RS (eSS
selectiecriteria en doelgroepen als bij de expenntade groep gehanteerd.

Om zowel bij de controlegroep als bij de experimentele groep eenzelfde uigargee na te streven
gua zorg werden enkel die personen geselecteerd die sedert januari 2008 een eerste zorgaanbod van
het Vlaams Agentschap verkregedierdoor werd de populatie sterk bepetkt 253 personen.

Deze personen werden allen eerst schriftelijk gecontacteerd en daarna persoonlijk opgebeld met de
vraag tot deelname. Uiteindelijk hebben 127 personen hun deelname toegezegd en werdenaagoevr
door middel van een schriftelijke enquéte. De A@spons voor de controlegroep is 12@rsonen. In de
tweede bevraging werd de deelname gereduceerd tot 113 respondenten waarvan 61 personen op de
CRAwachtlijst stonden en 52 personen op de PA&chtljst.

We kunnemiet van een controlegroep spreken in de zuiver wetenschappelijke zin van het wooré
controlegroepis eerder een samenstelling van instromers afkomstig uit twee verschillende wachtlijsten.
Om de leesbaarheidan de tekst te bevorderergullen we in de bespreking van de resultaten wel
spreken van enerzijds de controlegro2prg In NaturaZIN die geselecteerd is uit de GRAchtlijst en
anderzijds de controlegroep PAB die geselecteerd is uit denaBtlijst.

DEEL 113



Figuur 2: schematische weergave van steekproefpopulatie tot controlegroep in T1

Steekproefpopulatie instromers = steekproef = 253
CRZ =170

PAB = 83

Non-respons =126

¥
Controlegroep in TO = 127

CRZ =65

PAB = 62

Uitvallers =14

\
Controlegroep in T1 =113
CRZ=61

PAB = 52

5.1.5. Implicaties van de selectieprocedure

Ons inziens is het belangrijk om de opzet van het experiment mee te nemen in de opbouw van het
kwantitatieveluik van het rapprt, omdat de opzet belangrijke implicaties en interessante interpretaties
voor het wetenschappelijk onderzoek met zich meebreige gaan in een latere fase van het rapport
dan ook aantonen dat de drie groepen een eigen zorgsamenstelling en strategienelah is duidelijk

dat we met drie verschillende groepen te maken hebdanin de VAP#org instroomden

(1) Een experimentele groep die gebruik maakt van het PGB. Deze groep heefieed mit zelf
voor gekozen onte werken met een PGB, maar heeft doorgesteld gekregen en is er op in
gegaan. Hun initiéle vesy was een andere dan het P@GBwvel een plaats voor ZINf een PAB
Bovendien waren ze in tegenstelling tot de controlegroep vaak minder prioritair op de wachtlijst
waardoor doorgaans de mai&anbeperkingook minder ernstig is.

Daarnaast is er de controlegroep die op eerwsdt andere manier dan de experimentele groep is
geselecteerd en ook op te splitsen is in twee subgroepen.
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(2) De personen die gebruik zijn gaan maken van ZIN die hen is teegewdoor het VAPH. Deze
groep heeft initieel wel gekozen om gebruik te maken van die zorg en had haar zorgvraag
geformuleerd op de CR¥achtlijst.

(3) Degroep personen die gebruik maken van een PAB. Ook deze groep heeft initieel gekozen om
van deze budgetuon gebruik te maken.

In de besprekingvan h& 2 2 F R& (i dz] W DeINBEISIGideNjkAdat 8k van deze groepen een
FFyalrt ALISOATASTS 1SYYSNYSYy KSSTaG Sy Fkry SSy o
IT2NBY21T I 0S1 @I ai K ardzRdindloed vartlit Helé Ndntérgahdkén@erkén en het

(sociale) milieu waarin deze personen zich bevinden. In de loop van het onderzoek zijn we er ons dan

ook bewust van geworden dat we ons in de eerste plaats dienen te focussen op die strategidéh die z

binnen deze drie groepen voordoen, meer dan te gaan kijken naar individuele kenmerken die van
invloed zijn voor bijvoorbeeld zorgkeuzes, welbevinden, sociale participatie, enz.

5.1.6. Dataverzameling

Het bevragen van deersonen met eenbeperkingis gebeurd via de methode van de survey.
Surveyonderzoek is een gestructureerde dataverzamelingsmethode die toelaat meningen, opinies,
houdingen en kennis bij grotere groepen van personen te meten. De vraagstelling in dergelijk onderzoek
staat vast en aan de respoedten worden een aantal antwoordmogelijkheden gegeven waaruit zij
kunnen kiezen. Gezien de doelgroep werd gekozen om deze survey op een persoonlijke en rechtstreekse
manier in te vullen. Dibetekentdat interviewers bij dgpersonen met eetbeperkinglanggaan om hen

daar een vragenlijst voor te leggen en de antwoorden te noteren. We moeten immers onder meer
rekening houden met de mogelijkheid dat sommigersonen met eenbeperking kampen met
functionele beperkingen waardoor zij de vragenlijst niet zelf deou kunnen lezen en invullen.
t2a0SylidzsiSa Sy RSNHStA21S TA2y I|fRdzda dzA3Saft 208,
zeer tijdsintensief zijn, verkiezen we toch deze werkwijze. Respondenten kunnen op die manier
bijkomende uitleg krijgen bie vragen, zij dienen de vragenlijst niet zelf in te vullen en de situatie laat
toe hulpmiddelen te gebruiken om de inhoud van het onderzoek te ondersteunen. Indien de persoon
met eenbeperkingtoch niet zelf in staat bleek de enquéte te beantwoorden, wgesiraagd een naaste
bekende die de persoon mdieperkinggoed kent (de zogenaamderoxy),de vragenlijst te laten
beantwoorden in het bijzijn van de persoon met dagperking Door het hanteren van deze strategie

zal de correctheid van de ingevulde vralijsten groter zijn, alsook de responsgraad zal hoger liggen
(Loosveldt, 2002, Mertens, 2002, Mertens, 2006)

Deze interviews werden uitgedragen door interviewers die hiervoor speciaal werden aangenomen,
opgeleid en opgevolgd. Een zorgvuldige selectie van de interviewers was daarbij een eerste belangrijke
stap n het uitbouwen van een eigen onderzoek. In eerste instantie opteerden we hientij d®
werving van studenten {8jaars of masterstudenten) die een domeinverwante opleiding zoals Politieke

en Sociale wetenschappen, Sociaal Werk of Pedagogische wetppschaolgen. Interesse en
achtergrondkennis optimaliseren immers de motivatie. Daarnaast waren ook studenten uit andere
richtingen die een degelijke motivatie en/of ervaring in het werken met personen mebeparking

DEEL 115



konden aantonen, zeker welkom. Tobtskichtten we ons ook naar de nistudenten, personen die
reeds werkzaam zijn in aanverwante domeirfgnde zorgsector)

De taak van de geselecteerde interviewers bestond uit de gekozen respondenten te contacteren (in het
geval van de controlegroep sorosk te overtuigen) en vervolgens de interviews effectief af te nemen.
Het is belangrijk dat interviewers die in het kader van swwegerzoek worden ingezet, degelijk
worden voorbereid op deze taak. We kozen ervoor deze voorbereiding vorm te gevennviiges
georganiseerde interviewertraining. Deze training nam de vorm aan van groepsgewijze sessies (voor de
aanvang van de interviews) of individuele vormingssessies (ingeval een enquéteur vervangen diende te
worden). Beide waren verplicht.

Voorts is hetvan groot belang voor de kwaliteit van het onderzoek dat het veldwerk voortdurend
opgevolgd wordt. Enerzijds is er de kwaliteitscontrole door de interviewer zelf. Hij of zij wordt
verondersteld de taak ernstig te nemen en de vragenlijsten correct af tkemeDaarnaast hebben ook

de onderzoekers veel aandacht aan opvolging en controle besteed. Zij stonden steeds ter beschikking
om vragen van de interviewers en van de respondenten te beantwoorden en controleerden de
afgewerkte interviews. Zo waren de engeéts verplicht de eerste twee interviews zo snel mogelijk af

te nemen en de bijbehorende vragenlijsten ten laatste twee weken na de start van de
interviewopdracht aan de onderzoekers terug te bezorgen ter evaluatie. Deze vragenlijsten werden
zorgvuldig vdreterd en gebruikt om de interviewers feedback te geven en, indien nodig, bijsturing. Op
deze manier konden fouten meteen hersteld worden en verliepen de volgende interviews viotter. Werd
er vastgesteld dat de vragenlijsten ondermaats ingevuld werden, rdaest de interviewer terug
contact opnemen met de respondent en de foutief ingevulde vragen opnieuw stellen. In het slechtste
geval konden de interviewers vervangen worden door iemand van de reservelijst die de taak als
enquéteur dan verder zouetten. Ervond echter niet alleen bij het begin van het veldwerk een
terugkoppeling tussen de onderzoekers en de interviewers plaats; deze liep de hele interviewopdracht
door. Gedurende de hele interviewperiode zijn de onderzoekers beschikbaar geweest voor vragen en
begeleiding, waardoor kwaliteitsverhoging en feedback steeds mogelijk waren.

Voor de tweede bevraging van de personen met eeperkingwerden dezelfde interviewers van de
eerste bevragingsronde gecontacteerd met de gram dit nogmaals te willen uitvoend® %2 ©wAn H K 0
de interviavers reageerde hierop positiefAan deze interviewers werden zoveel mogelijk dezelfde
respondenten als uit de eerste bevragingsronde toegewezen. Dit verhoogde zowel het comfort als het
vertrouwen van zowel de interviewer ale geinterviewde. Voorts werden voor de tweede bevraging
enkele nieuwe interviewers conform bovengenoemde criteria gezocht.

5.1.7. Vragenlijst

Een valide en betrouwbare vragenlijst vormt vervolgens het hart van een goed onderzoek. In het kader
van hetkwantitatieve onderzoek bij de personen met edreperkinghebben we zoals eerder gezegd
gekozenom te werken met een survey of gestandaardiseerd interviexarbij in de vragenlijst zowel

de formulering als de volgorde van de vragen voor de interviewers vastligt.
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De vragenlijst van de eerste bevraging was voor de experimentele en de controlegroep (op €én vraag
na) identiek. De vragenlijst voor de tweede bevraging bestond voor een groot deel uit dezelfjes vr

als de eerste vragenlijsom verschillen in tijd te Wnnen raistreren. Dit gold zowel voode
experimentele als voor de controlegroep. Daarnaast waren er in de tweede vragenlijst enkele nieuwe
vragen voor zowel de experimentele als de controlegroep. Tot slot waren er ook nog een aantal nieuwe
vragen die ekel in de experimentele groep werden gesteld (vragen met betrekking tot evaluatie van het
PGB).

Uiteindelijkbestond de eersteragenlijst uitll verschillendenodules.Een aantamodules peilen naar

de achtergrondkenmerkerandere peilden naar het zorgigruik of naar de tevredenheid met zorg en

leven De modules die werden bevraagd, kwamen in de experimentele en in de controlegroep
grotendeels overeen. Echter, tijdens de tweede bevraging waren er binnen de meeste modules meer
vragen voor de experimentelgroep. Bovendien was er binnen de controlegroep ook vaak nog een
onderscheid tussen diegenen die zorg in natura dan wel een PAB gebruiken: de personen met een PAB
kregen meer vragen (vergging van de twee budgetformute PAB en PGB). Enkel de module
WANI NI 28500 Q 6SNR SEOf dzi A S Tde tvaedle bRVEagiry BevdGagdodf 8e/ (1 St S
volledige enquétes van de experimentele groep in de eerste en tweede bevraging verwijzen we naar
APPENDIXen APPENDI&

Tabel 1: overzicht van de opgenomen modules in de vragenlijsxperimentele en controlegroep, TO en T1

1ste bevraging (TO) 2de bevraging (T1)
Experimentele  Controlegroep Experimentele  Controlegroep
groep groep
Persoonlijke achtergrond X X
Familiale achtergrond X X
Wonen X X X X
Dagbesteding X X X X
Mobiliteit X X X X
Sociale relaties X X X X
Gebruik van zorg X X X X
Inkomen en financiéle X X X X
situatie
Evaluatie en tevredenheid X X X X
van zorg en leefsiiatie
Verwachtingen X X
Wensen X X
Voortraject X

Tot slot werd de kwaliteit en de toepasbaarheid van de volledige vragenlijst apgasteld door het
afnemen van twedestinterviews bij elke doelgroep. Dit heeft het mogelijk gemaaktrea te gaan of de
overgangen tussen de modules niet te bruusk gebeuren en of de volgorde van de vragen goed in elkaar
steekt. Daarnaast konden we trachten te achterhalen of de beoogde betekenis van de vragen voldoende
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overkomt bij de respondenter(Billiet and Waege, 2005)00k konden suggesties van de beide
respondenten gebruikt worden bij de laatste aanpassingen aan de vragenlijst (dit was voornamelijk het
geval bij het laatste onderdeel van de vragenlijst, het deel van de houdagsy). De testinterviews
hadden uiteindelijk ook als doel om te kijken of de vragenlijst viot ingevuld kan worden door
respondenten uit de onderzoekspopulatie en te bepalen hoeveel tijd een interview uiteindelijk in beslag
neemt.

5.1.8. Statistische analyse

Deantwoorden die respondenten tijdens een face to face interview met gesloten vragen geven, vormen
de basis voor de dataset die we als onderzoekers gebruiken in de analygetaseeldt, 2002,
Verhoeven, 2007) De statistische analyse van deze data werd uitgevoerd met behulp van het
softwarepakket SPSS voor Windows. Het analyseren van de informatie gebeurt op bescimiijeand

en steunt op uni en vooral bvariate technieken. B univariate werkwijze wordt gehanteerd om
uitkomsten van een bepaalde vraag duidelijk te stellen en te kijken hoe vaak deze in het onderzoek
voorkomen. De bivariate techniek wordt vervolgens aangewend om verschillen in antwoorden en
groepen vast te stelle Voor de echnische aspecten van het onderzoek en de methodologie (zoals
statigischetoetsingsmatenyerwijzen we naaAPPENDIX

Zoalsreeds aangetoond, werden deespondentenop een specifieke wijze geselecteerd, wat ook de
interpretatie van de hierna volgende dasmalyses beinvioedt. De verzamelde data zijn evenwel een
geldige en betrouware basis om uitspraken te doewner de onderzoekspopulatie.

5.2. Het onderzoek bij de gespecialiseerde zorgvoorzieningen

Om dezorgpanbodzde te onderzoeken werih een eerste fasele methodologische benadering van

het kwalitatieve onderzoek gekozen. Karakteristiek voor een kwalitatief onderzoek is het relatief open
karakter ervan. Het is een intensieve onderzoeksvorm, wat tot uiting korde inonderzoeksopzet, de

wijze van dataverzameling, het beperkt aantal onderzoekseenheden en de analyseprod@elukema,

2003) De soort kwalitatief ondenoek dat we hier gebruiken vindt aansluiting bijfdaomenologische
traditie'. De focus van dit onderzoek ligt namelijk op begrip van ervaringen met een bepaald
verschijnsel, in casu hd?GB De dataverzameling gebeurt door middel van uitgebreide intarsie
gehouden met een beperkt aantal casussen; het onderzoeksverslag geeft een beschrijving van de

essentie van hun ervaringgiCreswell, 1998) Ly RS FSy2YSy2f 23A40KS NI

eerst begrippen construeren, operationaliseren en vervolgens meten, maar zovegtlijk direct
contact zoeken met de werkelijkheid. Theorieén en begrippen moeten via het onderzoek van de
GSN] St A21 KSAR AWebter,195)St R 62 NRSYy @Q

1 Creswell (1998) onderscheidt vijf tradities in het kwalitatief onderzoek: de biografie, de fenomenologie, de grounded theory,
etnografie en caséadies.
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In de tweede helft van 2009 (augustaecember) werd er bij de deelnemende gespecialiseerde (VAPH)
zorgvoorzieningen een uitgebreid kwatitf onderzoek georganiseerde praktische uitwerking van
dat kwalitatieve onderzoek overde gespecialiseerdeorgvoorzieningen in Vlaanderen betrokken met
het PGBexperiment, kan irdrie verschillende fasen worderpgesplitst:

(1) Exploratie van kenmerken maorgvoorzieningen en hun contacten met budgethouders
(2) Diepte-interviews met verschillende types zorgvoorzieningen
(3) Focusgroep met zorgvoorzieningen en focusgroep met budgethoudersverenigingen

Eind 2010 werd dit kwalitatief onderzoek opgevolgd door eekobmjendkwantitatief onderzoek door
middelvan eenonlinesurvey (zie punb.2.4van Deel)l

5.2.1. Exploratie

Op 9 september 2009 werden 83 voorzieningen penal aangeschreven met een korte vragenlijst. Op
dat moment hadden 53aorzieningen een licentie aangevraagd en verkregen. Daarnaast werden nog 30
voorzieningen aangeschreven die geen licentie hadden aangevnaaga zich wel in de experimentele

NE 3 A 2 Q RGB&ipsfimdatSifueren (dhanshun hoofdzetel).

Het doel vande korte vragenlijst was (1) een beeld te krijgen in welke mate de voorzieningen contact
hebben met budgethouders en (2) welke type@svoorzieningen deelnemen aan heGBexperiment.

Het eerste doel werd bevraagd aan de hand van vier vragen:

- Heeft de vorziening een licentieovereenkomst met het VAPH om deel te nemen aaRGigt
experiment? (controlevraag)

- Heeft de voorziening contact gehad met P@RIgethouders die gebruik wilden maken van de
diensten van uw voorziening?

- Heeft de voorziening een overeamkst/contract met een PGBudgethouder?

- Indien ja, wie (functiebeschrijving) heeft de overeenkomst onderhardfgdsloter

Het tweede doel werd bevraagd aan de hand van zeven vragen:

- Welke diensten biedt de voorziening vandaag aan?

- Hoeveel personeelsledeheeft de voorziening?

- Sinds wanneer bestaat de voorziening?

- Maakt de voorziening deel uit van een groter netwerk?

- Kuntu dat groter netwerk kort omschrijven?

- Sinds wanneer maakt de voorziening deel uit van een groter netwerk?

- Is de voorziening al betrokke geweest bij andere zorgvernieuwingsprojecten (bvb. de
convenantenregeling of geintegreerd wonen)?

Op basis van de hiermee verworven gegevens werden voorzieningen geselecteerd omniexptews
en focusgroepen te organiseren. Een beschrijving vanedschillende types voorzieningen vindt u in
punt 1.1van Deel lll.
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5.2.2. Diepte zinterviews

Op basis van de in de eerste fase onderzochte kenmesiezd een selectie gemaakt van voorzieningen

die kunnen deelnemen aatte diepte-interviews. Hierbij is er gestreefd naar egote diversiteit zowel
licentiechouders als nidicentiehouders, zowel grote als kleine voorzieningen, ambulante,
semiresidentiéle en residentiéle voorzieninggmin NS 3A 2y £ S aLINBARMOYIAQT X |
voorzieningen te bevrager@ die een overeenkomst hebben met één of meerdere budgethouders, 2 die
contact hebben gehad met een budgethouder maar geen overeenkomst en 2 die geen licentie hebben
aangevraagdHiervoorwerden 13 voorzieningen aangeschreven metwilaag tot deelname aan een
interview. 2 Voorzieningen weigerden de uitnodiging. Uiteindelijk zijn 11 voorzieningen bevraagd,
waarvaner twee geclusterd werken (en dudechtsl bevraging behoefden). Een beschrijving van de
verschillende types voorzieningelie bevraagd zijn, vindt u in purt.2van Deel IlI.

w
N

De diepteinterviews werden uitgevoerd aan de hand van een leidraad met open vragen. Afhankelijk van
het type voorziening werd de leidraad licht aangepast daar bepaaldeewratger of minder van
toepassing waren. De standaard leidd vindt u terug ilAPPENDIX. Gemiddeld nam het interview 1

uur en 45 minuten in beslag. De interviewer van alle interviews was één en dezelfde persoon.

Alle interviewswerden digitaalopgenomen en letterlijk uitgetypt als transcript. De transcripts werden
gecodeerd in het softwapmkketNvivo.Op basis van die codering werden de verschillende interviews
geanalyseerd.

5.2.3. Focusgroepen

Op basis van de leerpunten, tegenstadien en onduidelijkheden uit de diepteterviews, werd een
leidraad opgesteld voor een eerste focusgroep met zorgvoorzieningen. In die focusgroep werden zowel
voorzieningen opgenomen die al wel deelnamen aan een digpéeview, als voorzieningen die nog

niet deelnamen aan een diepiaterview. In totaal werden 15 voorzieningen aangeschreven met de
vraag tot deelname aan de focusgroep. Gelijkaardig als in de diejgieviews werd er gestreefd naar

een diversiteit van voorzieningen.

Uiteindelijk gaven 1&oorzieningen te kennen dat ze wilden deelnemen (van 2 voorzieningen kwam
geen antwoord, 3 voorzieningen weigerden). Na het zoeken van een gemeenschappelijke datum werd
de focusgroep uiteindelijk georganiseerd met 6 voorzieningen. Een typologie vanaiigewningen is

terug te vinden in puntl..3van Deel lll. De leidraad van de focusgroep met zorgvoorzieningen vindt u
terug inAPPENDI&

Een tweede focusgroep werd georganiseerd met de 3 Vlaamseethalglersverenigingen. De
doelstelling was om na te gaan op welke manier budgethoudersverenigingen omgaan met het nieuwe
financieringsinstrument, alsook ervaringen die zij hebben met budgethouders en hun relatie tot de
zorgvoorzieningen. De leidraad van fdeusgroep met de budgethoudersverenigingen vindt u terug in
APPENDIX
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5.2.4. Online survey zorgvoorzieningen

Op vraag van het PG8&pertencomité en in opdracht van het VAPH werd eind 2010 een extra survey
afgenomen bij de zorgvodeningen. De motivatie voor dit opvolgonderzoek was tweeledig.

Enerzijds werd het eerste kwalitatieve onderzoek afgenomen op een moment dat de zorgvoorzieningen
nog maar net bezig waren met hun R@Bnt(en) waardoor de ervaring in die periode nog maar
beperkt was. Anderzijds beperkt hekwalitatieve onderzoek zich tot 10 interviews met
zorgvoorzieningen en 2 focusgroepen. Om de representativiteit van de uitspraken te toetsen werd dan
ook voorgesteld om alle voorzieningen die ervaring hebben met,Eli@Bten te betrekken.

Voorafgaand aan het opstellen van deze schriftelijke survey werd op een infovergadering van het
VAPHE, waar een groot deel van de betrokken zorgvoorzieningen aanwezig waren, een overlegmoment
georganiseerd door de onderzoekers van de DA. doelstelling van dit overlegmoment was om
belangrijke factoren en knelpunten van het PGB voor zorgvoorzieningen bloot te leggen.

Op basis van dat eerste overlegmoment werd op 21 oktober 2010 een focusgesprek georganiseerd met
zes vertegenwoordigers vamle twee Vlaamse koepelorganisaties (Vlaams Welzijnsverbond en
Pluralistisch Platform Gehandicapten) om de vraagstelling van de enquéte te kunnen aanscherpen.

Uiteindelijk werd op 8 november 2010 aan alle zorgvoorzieningen die op dat moment minsteng 1 PGB
cliént in hun voorziening hadden, gevraagd denonline survey in te vullen. De survey werd ontwikkeld
binnen de online beschikbare webapplicatiesistools®.

Voor de methodologie met betrekking tot de analyse verwijzen we, net zoals bikvirttitatieve
onderzoek bij de personen met edieperking naar APPENDIR. Een schriftelijke uitwerking van de
vragenlijstvindt u terug inAPPENDIXO.

!2|nfovergadering van 24 september 2010 te Brussel met betrekking tot de verleningen van het PGB experiment en de
zorggarantie.
13 Zie: http://www.thesistools.com/
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6. De landenstudie

Als insteek voodit vormgevingsproces kreeg de Onderzoeksgroep Welzijdeevierzorgingsstaavan
de Universiteit Antwerpemle opdracht als voorstudie een situatieschitsnakenin andere landen met
soortgelijke zorgformules en hiermee het bredere referentieckader vooethPGBexperiment uit te
tekenen. Er werd geopteerd ode formules in Nederland, Engeland en Duitsland verder uit te diepen.

Voor de volledige landenstudie verwijzen we naar het document:

. NBRI'S W&oT DS@GSNE>X | & Sy Iy dndey BUEgeKiIS Medeflad, 6 Hn Ny
9y3aAStlyR Sy 5dzAa&dflIyRQY ! AGISH2SNR Ay 2LIRNI OKiO @I

APPENDIX is een vergelijkendoverzicht van dédudgeformulesin Nederland, Engeland en Duistland
en is representatief tot mei 2008. De Engelse en Duitseorgformule werd niet meer volledig
geactualiseerd. We geven hieronder wel een ingekorte en geactualiseerde versike Waderlandse
PGBformule weer.

6.1. Ontstaansgeschiedenis van het Nederlandse PGB

Tabel 2: beknopt overzicht van het PGB in Nederland (1991 2010)

JAAR BELEIDSINITIATIEVEN TERREHRFFECT(EN)

1991 | Experiment - invoering van het persoonsgebonden budget op natior|
W/ fASYyG3So2Yy niveau

1995 | PGB opgenomen onder ¢ - PGB als regulieonderdeel van het Nederlandse lan

AWBZ termijn zorgsysteem
1996 | Regulering van het PG| - PGB als trekkingsrecht met de SVB als intermediai
(oude stijl) forfaitair bedrag

- wLhQa R2Sy AYRAOIFIGAS&AGSTE
- Belangenverenigingen Per Saldo en Naar Keuze
- Eigen bijdage die inkomensafhankelijk is

2001 | AWBZ wordt een niet - Het Macrebudget heeft geen plafond meer
afgesloten systeem - De uitgaven op macraiveau stijgen sterk

2003 | PGB nieuwe stijl - PGB als geldbedrag met verantwoordingsplicht
verantwoordingsvrij forfdair bedrag

- Eigen bijdrage stijgt

- Toehtingscriteria wordenaangepast(7 functies voor de
AWB2Z)

- LYy@2SNAY3I AYRAOIGAS waSoN

2004 |[wLhQa 62NRSy - De Centra Indicatiestelling Zorg worden verantwoords
voor de indicatiestelling

2007 | - PGBWMO - Gemeenten worden bevoegd voor de huishoudelijke hu
- PGBZVW - Blinden en slechtzienden krijgen apart PGB geregeld i
Zorgverzekeringswet
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- Materiéle bijstand valt onder de ZVW

- Zorgzwaartepakket - Indicatiestelling voor langdurig verblijf wordt aanpgest.
2008 | - 10 % overheveling - 10 % overheveling wordt afgeschatft
- Geen indexering - Omwille van kostenbesparing wordt hBiGBniet aan de
index aangepast
- Geen OB meervoor... | - Geen ondersteunende begeleiding meer voor 1s&m met

lichamelijke aandoeniren en/of psychosociale problemet
- Participatiebudgetverk | -  Bundeling van verschillendGR2a Sy 1 2 NH
en zorg geldbedrag

2009 | - Aanpassing AWBZ - De doelgroep en verzekerde pakket van de AWBZ w
aangepast: activerende eondersteunende begeleidin
worden gebundeld en beperkt tot één functie begeleidi
Lichte zorgbehoefte is voor de gemeente: PGBIO.

- Misbruiken met PGB | - Plan om het PGB solide te maken. Opstelvan een
gedragscode voor PG@Rireaus.

2010 | - Wachtlijst voor het - Na jaren van extra mac#ioudget wordt het vanaf 30 jun
PGB niet meer verhoogd en komen nieuwe P&dhdidaten op
een wachtlijst. Op 1 oktober staan er 8.000 P(
kandidatenop de wachtlijst

- Eigen bijdrage voor - Budgethouders moeten een eigen bijdrage leveren bij

begeleiding functiebegeleiding. Later geldt dit ook voor de zorg
natura.

- Toenameoezich - Budget enkel nog op rekening budgethouder of wette

vertegenwoordiger Verantwoording van budget enkel n(
door budgethouder of wettelijk vertegenwoordiger.

-t D. Q& 1.dzt £ - In het nieuwe regeerakkoord (gedoogakkoord) van
verankerd worden VVDPVVCDA staat dat het PGB wordt opgeheven
subsidieregeling en wettelijk verankerd zal worden.
2011 | - PGBwachtlijst wordt - De PGB wachtlijst wotgber 1 januari 2011 opgeheven.
opgeheven

In Nederland werd het PGB in 1991 geintroduceerd en gradueel uitgebreid tot het in 1995 een regulier
onderdeel van het Nederlandse lange termijn zorgsysteem werd ondeklglemene Wet Bijzondere
Ziektekosten (AWBZ) Binren de oudePGRregeling waren evier verschillendeegelingenmet elk een

eigen doelgroep, zorgaanspraken en budgetsystematiek. Eromeésian een PGBvoor de sector
Verpleging en Verzorgin@ GBVV), eenPGBvoor deverstandelijke gehandicaptenzo(BGBVG), voor

“De Nederlands@lgemene Wet Bijzonder@iektekosterof AWBZs een collectieveiektekostenverzekeringoor niet

individueel verzekerbare ziektenkostenrisico's. Op grond van weer&an men bijzondere ziektekosten zoals kosten van

langdurige opname in ziekenhuis of inrichting vergoed krijgen. Deze worden niet daorgierzekeringergoed. Een

verzekerde is wel verzekerd voor de AWBZ bij dezelfde zorgverzekeraar als waar hij verzekerd is voor de Zorgverzekeringswet.
Voor de volledig wettekst zidttp://wetten.overheid.nl/cgibin/sessioned/browsercheck/continuation=23192
002/session=058955846176700/action=javasecrgsult/javascriptyes
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de geestelijke gezondheidszo®GBGGZ) en een experimentelfGBregeling voor delichamelijke
gehandicaptenzor@PGBLZ)(Van Den Wijngaart and Ramakers, 2004)

Eind de jaren negentig stegen de kosten voor het lange termijgsysteemalsook het aantal mensen
dat koos voor eePGB Hierdoor ontstond vanaf 2003 (onder de nieuwe paarse regering) een plan om
de AWBZ te hervormen en kosten te drukk&mds april 2003 is h&GB nieuwe st{fiivan toepassing.
Deze regeling is eenWBZbrede regeling die de afzonderlijkeGBregelingen vervangt. HePGB
nieuwe stijis opgezet als één integrale regefingie geldt voor alle sectoren (en dus owkor alle
doelgroepen) binnen de gezondheidsz¢vgn Den Wijngaart and Rakers, 2004)

Hiermee ging o.a. een debat over de wenselijkheid om familieleden te betalen voor zorg gépiard

and Ramakers, 2007 dezecontextwerddeA Y RA OF G A S W3S 6 NHzB4d&tRob4eshed 1 2 NHQ
Centrum Indicatiestelling Zokg1Zbevoegd voor de indicatiésling (cq. inschalinggn sinds 1 juli 2007

is men stilaan overgeschakeld naar @edicatiestelling in Zorgzwaartepakketten (ZZP).

Ook op bestuurlijk niveau werden aanpassingen doorgevoerd. Sedert 1 januari 2007 igetde
Maatschappelijke Ondersteuning2 ah o @+Fy (N} OKdi® {AYyRARASY @Iftia W
gemeentelijke bevoegdheid met eé?GBWMO. Hulpmiddelen kunnen met ingang van 2007 ingekocht

worden door middel van hePGBZVW (Per Saldo, 2008Recentelijk gaan er ook stemmen op om de

Fdzy OGAS WwWoS3ISt SARAY I-ONBZ gadrNat BGRMRNI 3Sy @ty KSiG tD.

'%1n 2007 zien we een opsplitsing in RPGBBZ, PGBV/MO en PGEVW
® SHAYRAY3I 2L otara oty RS w513 gty KSO tSNE22ya3S02yRSy . dzR.
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Figuur 3: schematische weegave vande evoluties in het Nederlandse PGB

PGB als trekkingsrecht (1996)

T

PGB, VV PGB VG PGB GGZ PGB LZ
[ | | I

v
PGB als directe financiag (2003)
' YtD. yASdzwS JaArztQ

\4

PGBAWBZ PGB WMO (2007) PGB ZVW (2007)
- Persoothjke verzorging - Huishoudelijk hulp - Materiéle bijstand
- Verpleging

- Begeleiding (2009) *
- Kortdurend Verblijf

Participatiebudget werk en zorg (pilot 2008)| ¢ WIAwerkvoorzieningeT
*+22NJ RS LI 11SaGYFIFIGNBISE ownndv gka W. SISt SARAYIQ 21LJ3S:
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6.1.1. Budgetten in Nederland

Het PGBAWBZ wordt in Nederland bekend als het aantal toegewezen uren, vermenigvuldigd met de
overeenkomstige tarieven van het soort zorg, min de berekende (inkomensafhankelijke) eigen bijdrage.

PGB-= bruto(T*PXx B

Waarbij: T = aantal toegewezen uréh= Prijs van het soort zorg pairr; enB = Eigen bijdrage

De eigen bijdrage wordt onder meer bepaald door de terreinspecificitainelijk het soort zorg waar
men een persoonsgebonden budget voor krijgt.

Ramakers et al. (2007: 81) analyseerde in 2007 de rbisdgetten via het VGdatabestand. Dit
bestand omvat een groep van vier zorgkantotkain 2006samenl14.206 budgetten toekersl In 2003
waren dit er nog 4.237. De stijging is logisch gezien de groei van het totale aantal budgethouders. Het
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gemiddelde bruto (en netto) bedrag is de loop van de jareaok gestegenkreeg een budgethouder in
Hnno 3JASYARRSTE Rdancsteay div bedradoyNYEiREc G20 € wmMmoPpnnd
budgethouderds er sprake van onderbesteding van zijn budget.

Tabel 3: aantallen en gemiddel@ bedrag budgettenper jaar, alle budgethouders in het VGZdatabestand

Aantallen budgetten Gemiddelleo SRNJ 3 A
2003 2004 2005 2006 | 2003 2004 2005 2006

- Bruto toegekend 4237 8576 12502 14.206| 4.307 9.712 10.141 11.540

% met eigen bijdrage 77 69 71 57 - - - -
- Eigen bijdrage 3.251 5938 8.841 8101 | 292 1.003 943 972
- Netto* toegekend 4237 8.576 12502 14.206 | 4.367 9.197 9.501 10.999
- Overgeheveld budget uit  1.327 3.332 4.788 6.018 | 1.608 1.101 1.133 933
vorig jaar
- Vastgesteld PGB 4237 8576 12.455 647 | 3.429 7.567 8.010 3.667
- Overgdneveld budget naar 2.487 4.278 6.021 3 683 961 930 1.709
volgendjaar
- Bedrag @nonderbesteding 2.769 5.119 7.345 530 | 2.207 3.451 3.290 -

* Het netto toegekende budget is hetito budget minus de eigen bijdrage.  Bron: Ramakers et al. (2007: 80)

6.2. Evolutie in gebruikers en budgetten in Nederland

Het PGB in Nederland is beschikbaar voor heel verschillende doelgr@iepaiiema, 2005)

- ouders van kinderen met een verstandelifieperking
- personen met een lichamelijke/zintuiglijkeperking
- geestelijkegezondheidszorg

- thuiszorg voor ouderen

In Nederland is er geen leeftijdsgrens voor budgethouders. Ook personen boven de 65 jaar kunnen

. A c

beroep doen op een PGBL 2006 was inhetP@B2 . ¥%» 1 2Qy HT: 22y 3ISNI RIYy my=X

en 70 jaar, en 28% saoven de 70 jadr(Ramakers et al., 2007)laarsindsde invoering van het PGB

2ah AY HnanTt A& SN 8§Sy RdAARStA2] OSNBROKAE FFNBSEI

WMO is meer dan 60% boven de 65 fAaBudgethouders dién het PGBAWBZ bilijven, zijn vooral
jonger: 40% is onder de 18 jaar.

Het aantal budgethouderis heel Nederlands de afgelopen jaremrg sterk toegenomen. Dat illigren
we met onderstaandd-iguur4 die de evolutie van het asal PGBAWBZ budgethouders van 1996 tot
heden weergeetft.

1 Op basis van een steekproef van 700 budgethouders-pésiand)RAMAKERS,, OE GRAAUW, K., SOMBEKKE, E., VIERKE,
H., DOESBORGH, J. & WOLDRINGH, C. (2007) Evaluatie persoonsgebonden budget nieuvz068jl Ed@apport.
896% heeft een lichamelijke beperking en behoefte aan huishoudelijke hulp die via h&t/RIGBrordt géeverd.
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Figuur 4: evolutie van het aantalbudgethouders PGBAWBZ
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Enkel in het jaar 2007 zien we eerhtie terugval van het aantdGBAWBZbudgethouders. Dit is te
verklaren door de invering van hetPGBah Sy RS 2@SNKS@StAy3a @Iy RS
die daarmee gepaard ging.

Algemeen genomen zien we dat de afgelopen 10 jaar het aantal budgethouders met gemidde@ 17.00
per jaar is toegenomen, tot er op 30 juni 2010 een R@P werd uitgevaardigd enieuwe kandidaten

op een wachtlijst kwamen te staan. In oktober 2010 stonden er al 8.000 kandvd@zBlbudgethouders

op die wachtlijst.

Uit onderstaandélabel4 blijkt dat het aantal budgethouders tussen 2003 en 2006 met meer dé&siH0
toegenomenDe macrqguitgaven zijn over dezelfde periodeeer danverdubbeld van 635 miljoen euro
in 2003 tot 1.455 miljoen euro in 2007
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Tabel 4: groei van het aantal budgethouders AWBZ (en WMO voor 2006) en het bestede/beschikbare budget

Jaar 2003 2004 2005 2006 2007
Aantal 62.500 69.500 80.500 95.000 {ncl. WMO) 89.771
budgethouders 63.350 éxcl. WMO)
Procentuele stijging 25 11,2 15,8 18,1 42,2
Gem. stijging per 1.042 583 917 1.208 2.200
maand

Macro-uitgaven 635 764 922 1.136 1.455

(in milj. edzNZ Q &

Bron: CVZ in Ministerie VWS (2008)

In 2007 concludeerde het Nederlandseifisterie VWS op basis van onderzogdkt ergeen sprake is van
substitutie tussen het PGB en de zorg in natuoftewel het is dus niet zo dat een grotere vraag naar
tD. Qa fSARG (20 YAYRSNI dzA G 3I @Mhigterid yan WBsgekahd&d A vy
Welzijn en Sport, 2007)

Terwijl in 2007, 2008 en 2009 de overheid het mamudget telkens verhoogde indien hetewd
overschreden, kon men omwille van de economische situatie dit niet meer verwezenlijken in 2010, met
als gevolg de reeds genoemde P€&p op 30 juni 2010. Met ingang van 1 januari 2011 werd die- PGB
stop terug opgeheven.

6.3. Gebruik en b eleving van het PGB in Nederland

In Nederland werd ook al heel wat onderzoek verricht naar de beleving van het PGB. Hiermee bedoelen
we hoe het PGB wordt ingezet en hoe de gebruikers het evalueren, maar ook wat het effect is op de
zorgverlenenderganisaties en voorzienieg, dementen die ook in ons onderzoek aan bod komen. We
geven hier een beknopt overzicht van enkele Nederlandse bevindingen.

6.3.1. Keuze voor het PGB

Uit onderzoek blijkt dat de belangrijkste redenen om voor B&Be kiezen de volgende zijn (Ramakers
et al.,2007: 264):

- Ze willen hun eigen zorgverleners kiezen (69 %)
- Ze willen meer invloed hebben op de manier waarop de zorg wordt verleend (54 %)
- Ze willen zelf bepalen hoe ze geholpen worden (44 %).

Negen op de tien (AWBBudgethouders zijn zedevreden b1 %) of tevreden3(7 %) met hePGBals
middel om zelf zorg in te kopen en te organiseren. Slechts 2 % is ontevreden.
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A2 RS LRAaAAGASOS NBIOGASE 20SNKSSNASY 2LIVYSN]AYy3IS)
SA3Sy {SOSYyQ HhbHAYIZLIYESRA Sz RéA dZAG o0A2 0SK2STFi:
YI1Sy YSiG RS KdzZf LIOSNI SYSNJ 2@3SNJ GA2RSYKkRI3ISykf22y(
opmerkingenvoot f &Y WK S 0 dzR 3triever Zorgisigliingen RogeBda@hd3R kS 1 Q 61 272
WFRYAYAAGNI GAS k KSG NB3IStSy 12480 @SSt GA2RQ op 2
de budgethouders (48 %) vindt e Bregeling wel wat ingewikkeld.

Uiteindelijk zeggen negen op de tien budgethouders zeker opniee kiezen voor een PGB en niet voor
zorg in natura, mochten ze in de toekomst opnieuw voor deze keuze worden gesteld (Ramakers, et al.,
2007: 257260)".

6.3.2. De zorg z aanbodsmarkt

De afgelopen jaren is én Nederlandmeer ruimte gekomen voor zelfstandigerkende zorgverleners.

Door de invoering van marktwerking in de thuiszorg is er steeds meer plaats gekomen voor particulier
initiatief. Dankzij de introductie van h&GBkunnen hulpbehoevendedan ookzelf bepalen met welke
zorgaanbieders zij in zee gaa

Er zijn nog altijd de reguliere zorginstellingemaar er zijn signalen dat zorgverleners zichzelf vaker als
zelfstandige aanbieden op de arbeidsmarkt. Ongeveer 19 % van het aantal zorgverleners zijn freelancers
of zorgverleners die onder de tweedagegeling® vallen, namelijkalphahulper* en werknemers voor
mensen met eelPGRBP Ly C ¢ 9 ®&t wérken viadr hengen aiietbeen persoonsgebonden budget
geldt voor met name oudere vrouwen als mogelijkheid tot (her)intrede op de arbeidsmarkt. Het
freelan@rschap biedt zorgverleners deogelijkheid om in de zorg te blijven werk@aroot et al., 2003)

Nu er een markt voor thuiszorg ontstaat waarbij reguliere aanbieders concurreren met particuliere
aanbeders, is de vraagat de positie van de reguliere thuiszorgorganisaties hierbij is. De praktijk in
Nederland laat al zien dat requleef Y0 A SRSNE SSy O2YYSNOASES WLR2GQ
die zich specifiek richt op het bedienen Vauidgetcliénten. De met collectieve middelen gefinancierde

0 Kdzh &1 2 NBA y a INBfl tymyad (RSS WiB G tSEOWHZAASOS 2F o6ArA2l 2y RS
voorsprong op commerciéle aanbieders die deze markt betreden: een grote afzétuwediensten is
immersgegarandeerdKerff, 1999)

Y58 NBadA GFdiSy TAirey +ta @2t3G 3ISYSGSyy Ly 588t + WONDINAYy3ISY
tD. Q gy KSi 2pvalfatebersbonsgebbntidniBubiget niduwe stijl 200860 ¢ 2 NRG SSy 16 yaAGlE GA
gemaakt van de tevredenheid van budgethouders. Om budgethouders te karakteriseren zijn achtergrondkenmerken verzameld

en de grondslag waarop zij voor AWBXg zijn geindiceerd. Bij de analyse werden budgethouders onderscheiden op basis van

die grondslag. Ewerd gebruikt gemaakt van het P@Bnel van het Instituut voor Toegepaste Sociale wetenschappen (ITS). Er

werd een steekproef van 1000 budgethouders getrokken waarna op de vragenlijst 70 % respons kwam (Ramakers et al., 2007).

In ander onderzoek (bvb hepstartexperiment PGB in 1991) werd gebruik gemaakt van kwalitatieve vraaggesprekken (open

interviews). Voor dat onderzoek werd een kwalitatieve benadering als meest geschikt gezien om persoonlijke ervaringen van

mensen zo goed mogelijk tot zijn rechtléden komen (Ramakers, 1998: 37).

“pe tweedagenregeling geldt voor personen die maximaal twee dagen per week voor éénzelfde persoon werken. In die

regeling dient niet de werkgever de belastingen en sociale bijdragen in te houden op het salaris, raaeerisnémer

verantwoordelijk voor de aangifte ervan op het einde van het fiscaal jaar.

21Alphahulp beperkt zich tot het verlenen van huishoudelijke hulp.

DEEL 1 P9



Uit (vroeg) onderzoekRamakers, 1998)aar hé PGBin de geestelijke gezondheidszorg blijkt dat in de
helft van de onderzochte instellingen h8tGBtot inhoudelijke veranderingen van het aanbod heeft
geleid. Bij sommige organisaties betreffen de veranderingen vooral de kwantiteit: ze kunnen meer
cliénten voorzien van begeleiding. Soms werken veranderingen door in het aanbod aan reguliere
cliénten. Zo geven enkele organisaties aan dat zij ook bij andere cliénten prahesswraaggericht te
werken.

Miltenburg en Ramakerd 998)concluderen dat het voor budgethouders lastiger is om met reguliere en
particuliere organisaties hun wensen volledig te realisereip zelfstandige hulpverleners en met
familieledenlukt dat beter.

Of bovenstaande opmerkingen omtrent het effect voor voorzieningen en personen mebemserking
vandaag (met ddPGBnieuwe stijl) ooknog gelden is moeilijk op te makenHierover is geen recent
onderzoek teruggevonden (merk op dat bovenstaande broririgraallendateren vanvéér 2000).

6.3.3. Inzet van familieleden

Het PGB was in eerste instantie niet bedoeld voor de betaling van mantelzorgers. Zo was het tot 1997
niet mogelijk om een partner of kind te contracter@remer, 200Q)De angst was dat de spontante,
gratis mantelzorg zou verdwijnen wa@er mantelzorgers een vergoeding uit een PGB zouden kunnen
ontvangen. De ambivalente gevoelens over de wenselijkheid van betaling van mantelzorgers
veranderden na publicatie van een studie van Ramakers en Van den Wij(@@@5) Deze auteurs

lieten zien dat het merendeel van de 114 onderzochte mantelzorgers aangaf hulp te zullen blijven
geven, ook als ze hiervoor geen vergoeding meer zouden ontvangen.

Met een PGB wordt het vaakst hulmekocht bij inen uitwonende familieleden (33% en 32%). Daarna
volgt de particuliere huishoudelijke hulp (25%), zelfstandig werkende verpleegkundigen of begeleiders
(17%) en ten slotte vrienden, goede bekenden en buren (17%). Er wordt ook hulp ingéijocht
instellingen, maar in mindere mate. De thuiszorg en instellingen voor verstandelijk gehandicapten
komen dan met respectievelijk 14 en 12 % het beste uit de bus. Die professionele thuiszorg speelt een
belangrijke rol bij de inkoop van verpleging, maaok hier zijn inwonende familieleden in trek
(Ramakers et al., 20Q7)

Uit een evaluatieonderzoek in 2005 voor het Ministerie van VWS blijkt dat een derde van de
budgethouders zijn hulp alleen bij mantelzorgers inkoopt. Bij personen nretigteamelijke beperking
loopt dit op tot 45%. Eén derde koopt zijn hulp alleen bij professionelen (zorginstellingen, zelfstandig
werkende hulpverleners, freelancers en particulieren) in. Een laatste derde koopt gecombineerd bij
mantelzorgers en professiefen in(Ministerie van Volksgezondheid Welzijn en Sport, 28507)

200k in Engeland bestaan er restricties voor het in dienst nemen van familieleden als persasslgkent. Deze worden

door de lokale overheid in meer of mindere mate toegepast. Een recente survey bij Direct Payments gebruikers en hun
assistenten komt tot de bevinding dat ongeveer 30% een familielid tewerk@felor meer informatie omtrent de

tewerkstelling in het Engelse DP systeem & RESEARCH (2008) Employment Aspects and Workforce Implications of Direct
Payments. London, Skills for Care.
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Om overdadiggebruik van gezinsleden te vermijden werd voor de indicatiestelling ndge

W3IS0 NHzA | St A 21 Madr BeNdHijferlus2nviedIn8gglifk 6 iyiahtelzorgers in te zetten met het

PGB. Uit recent onderzoek blijkt dat er meer en meer vrienden of kennisganst worden genomen

Ff& LISNE22yfA21S FraaradSyd 2YRFEG T A 2DeyBbed étal2 y RSNJ
2010)

6.4. Besluit

In onze landenstudie van mei 2008 schreven we het volgende met betrekking tot de evolutie dig zich
het Nederlandse PGB heeft voorgedaan:

aTyperend aan de het Nederldse PGB is dat er zich het afgelopen decennium een ware evolutie en
transformatie heeft voorgedaan. Het PGB is een gevestigde en geintegreerde waarde binnen het
Nederlandse lange termijn zorgsysteaspgenomen in de (nationale) AWBXjeling, maar kan alsg

niet als matuur en stabiel worden beschouwd. Bovendien kampt men al jaren met uitgaven die sterk
oplopen en de beheersing ervagerst door d introductie van hetPGB nieuwe stijen vervolgensle
overheveling naar het PGBMO, is niet geslaagd.

Belargrijke kenmerken van die ontwikkelingen zijn enerzijds de bestuurlijke en organisatorische
veranderingen die zich kenmerken door een dynamiek van opsplitsing en concentratie. Anderzijds de
overgang van een trekkingsrecht met intermediaire (derde partigr reen rechtstreeks beschikbaar
geldelijk budget.

Andere bijzondere eigenschappen van het Nederlandse PGB zijn de eigen bijdrage en daarmee
samenhangende inkomensafhankelijkheid van het toegekende budget. Ook is het PGB voor alle leeftijden
beschikbaar. En door de geintegreerde eigenschap van het PGB is de indicatiestelling en
financiering(sbron) niet verschillend van deze voor zorg in natura.

Belangrijke aspecten die doorheen de jaren INgderlandsedebat omtrent het PGB hebben
gedomineerd zijn ten edes de financiering van inwonende familieleden (gebruikelijke zorg). Ook de
hoogte van hemacrobudgette besteden aan de AWBZ ewer specifiekiet PGBis voer van discussie

Tot slotis er al heel wat inkt gevloeid ovde toelatingsvoorwaarden vodret FGBAWBZ

Vandaag (begin 2011) kunnen we aanvullen dat het systeem medio 2010, mede omwille van de
economische context, op een grens is gestoten. De explosieve groei van het aantal budgethouders,
welke samengaat met een explosieve stijging van hetlige macrobudget, heeft zijn maximaal
wenselijke (maatschappelijk en/of politiek) niveau bereikt. De wachigst het PGB, die men een heel
decennium heeft kunnen vermijden, werd in 2010 terug van kracht. Meer en meer is men in Nederland
het systeem van peramsgebonden financiering aan het omvormen, zowel financieel als institutioneel,
om de houdbaarheid ervan te bewardn.de Nederlandse zorgsector bestaat de vreest dat de AWBZ op
termijn niet meer dan een lege doos voor een erg beperkte doelgvempglt. In bestuurstermerspreekt

men van het bewerkstelligen van esalide PGB
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DEEL II:DE PERSONEN MET EEN BEPERKING

1. Profiel van de PmH en zijn sociale context

In dit eerste beschrijvende hoofdstuk gaan we vooreerst in op het profiel van de persoon met een
beperking en bekijken we in een tweede deel zijn sociale context. Telkens maken we een onderscheid
tussen de experimentele en controlegroep ende meeste gevallegaan we in de controlegroep de

twee subgroepen ZIN en PAB onderscheiden. In de analyse wofditelkens gekeken naar het
onderscheid tussen personen met een verstandelike dan welveiettandelijke beperking. Waar
relevant wordt ook de mate van beperking opgenomen en besproken.

1.1. Zorgvraag in zijn gegeven context

1.1.1. Specifieke aard van de beperk ing

Het zal blijken dat de aard van de beperking en de toegangspoomiadfAPHzorg leiden tot een
divergentie in de achtergrondkenmerkedaarom is het interessantn eerst de aard emle mate vande
beperking te bekijkeralvorens de andere achtergrokenmerken aan bod te laten komen.

Wanneer we de veelheid aan diagnoses reducereri7toategorieén,zien we datin de experimentele
groep personen met een enkelvoudige fysieke beperking het sterkst vertegenwoaijtigéd/e bekijken
in de controlegroep € personen die gebruik maken van zorg in natura (ZIN)Jeze meteen
persoonlijks assistentiebudget (PAB) afzonderlijk.

Figuur 5: beperking in experimentele en controlegroegen (ZIN of PAB) in % (N EG = 133; N CG-ZIN = 61;
N CG-PAB = 52)
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In de controlegroep zijn er (relatief gezien) beduidend meer personen met een meervoatiigy m
ernstig of diepverstandelijke beperking (24% t.o.v. 8%). Kiguur5 blijkt dat deze groep voornamelijk
gebruik maakt van ZIN. Terwijl in de controlegroep PAB voornamelijk personen met een (enkelvoudige
of meervoudige) fysieke beperking zitten (77%)Ve achten het dan ook belangrijk om in de verdere
analyses dit onderscheid in de controlegroep (ZIN vs. PAB)Ytennemen. Het kan in paalde gevallen
verklaren of deverschillen bepaaldvorden door de formule (budget of ZIN), dan wador effectieve
verschillen tussen experimentele en controlegroep, dan wel verschillen omwille van de aard van
beperking.

1.1.2. Geslacht

Figuur 6: geslacht in experimentele enantrolegroepen(ZIN of PAB) in % (N EG= 133; N CG ZIN: 61; N
CG PAB =52)
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De verdeling qua geslaci de experimentke groepis ongeveer 50/50 In de controlegroep zijn er
relatief meermannen aanwezig (60/40 verdeling). Dit verschil in verdeling is niet significsfaior
geslacht is er ook geen significant verschil naar beperking (in 2 categorieén).

2 Uit onderzoek op basign de volledige PABopulatie (N= 1726) blijkt dat de personen met een wietstandelijke

beperkirg zoals wij zengedeeld hebben 65% van de Ppdpulatie uitmaken. @ze steekproeéchterkomt uit de populatie
instromers van 2009 en hierin ligt het aandeel personen met eenveidtandelijke beperking rond de 80%. Onze
controlegroep PAB is dus een repentatieve populatie voor de instromers van 2009. Zie hiervoor tabel 5 op pagina 7 van het
rapport :MOLLEMAN, C. & BOEL, J. (2011b) KencijfersZ®AB. Brussel, VAPH.

24%?=1,813; df = 1;fwaarde = .176
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1.1.3. Leeftijd

Figuur 7: leeftijd in experimentele en controlegoepen (ZIN of PAB)bij de start van het experimentin % (N
EG= 132; N CG ZIN: 61; N CG PAB =52)
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Figuur7 laat ziendat er een gote spreidingn leeftijdis (bij de start van het experiment). Deze spreiding
gedt aan dat er zowel in de experimentele afs de controlegroep personen zijn die al een hele
zorghistoriek achter de rug kunnen hebben, als mensen die aan het begin ervan staan. De gemiddelde
leeftijd in de experimentele groep is 41 jaar (mediaan = 41).jda de volledige controlegroep is de
gemiddelde leeftiil 40 jaar (mediaan = 37 jaaMe verdeling in leeftijdscategorieén is significant
verschillend voor de experimentele e controlegroep”.

Er zijn voornamelijk grote verschillen in leeftijd nadagg de beperking, wat in de controlegroep
reflecteert in de twee subgroepen ZIN en PAB. Personen met een verstandelijke beperking zijn
beduidend jonger (gemiddeld 36 jaarde experimentele en 32 jaar ide controlegroep) dan personen

met een nietverstandelijke beperking (gemiddeld 45 jaar de experimentele en 50 jaar ime
controlegroep).Figuur 8 illustreert dat voor de experimentele groepit achtergrondkenmerk is een
eerste aanwijzing dat de experimentejeoep een doorsnee van de controlegroep is.

%% = 16,146; df = 5;qwaarde = .006
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Figuur 8: leeftijd in experimentele groep naargelangle aard van debeperking in % (N = 132)
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1.1.4. Regio

Eén van de vooropgestelde doelstellingen in het experiment was een verdalinge budgethouders in
G§6SS NBIA2Qaer (gemy Sufalk R2gio HAIB/ilVdORIe en @ meer stedelijke regio Groot
Antwerpen. In de uiteindelijke experimentele groep van 133 personen zijn 63 personen (47,4%)
gedomicilieerd in de regio Halldilvoorde en 70 personen (52,6%) in de regio GtAntwerpen. Erg
opvallend is dat de groep personen met een verstandelijke beperking in de regieViihatierde erg

klein is(21 personen)Dit bleek eererg moeilijk te bereiken groep (223 personen aangeschrexeor
uiteindelijk 30 participanten) waar bovendien een grote uitval is geweest (9 van de 30 peragmen
uitgevallen). Voor een overzicht van de verdeling naargeldagaard van de beperking in de
verschillendeNB 3 wenviran we naaFiguurd9in APPENDIX

De controlegroep is in de rest van Vlaanderen geselecteerd en dus niet terug te brengen tot een
specifieke regioOnderstaanddriguur9 toont de distributie van de ex@imentele ende controlegroep
over Vlaandererfenkel visueel in kleur)
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Figuur 9: distributie van de experimentele en controlegroep over Vlaanderefbij de tweede bevraging)
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1.1.5. Familieprofiel

Voor het familieprofiel zijn werevan uitgegaan dat er op een tijdsspanne van één jaar weinig of niets
zou veranderenn de totale steekproefpopulatieDe weergegeven informatie is dan ook gebaseerd op
de eerste bevraging (T0).

Figuur 10: aantal verschillende familieleden (in leven) in experimentele en controlegroep ZIN of PAB (N EG=
132; N CG ZIN: 61; N CG PAB =52)
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De experimentele groep heeft gemiddeld 3,6 verschillende familiefédereven (mediaan = 4). Bij de
controlegroep zijn dat gemiddeld 3,4 verdidnde familieleden (mediaan = 4). Binnen de controlegroep
ZIN of PAB is er geen significant verschil tussen het gemaldaidal familieledefY.

Tabel 5: familieleden (in leven) in de experimentele en controlegroep ZIN of PAB (%)

experimentele groep controlegroep controlegroep

PGB ZIN PAB
(stief-)vader 61,7 73,8 46,2
(stief-)moeder 85 77 65,4
grootouder(s) 31,6 47,5 28,8
broer(s)/zus(sen) 88,7 88,5 94,2
partner samenwonend 32,3 13,1 59,6
partner niet samenwonend 11,3 49 3,8
kinderen 34,6 9,8 53,8
N= 133 61 52

% Onder familieleden woren begrepen: moeder, vader, grootouder(s), broer(s)/zus(sen), partner en kinderen. De ruimere
FIYATAS T21Hta GFLydiSoeaos y2y1S8toeaos yAOKioSyos: ySSTogSyoszIX 62
# paired ttoets: t=-1,208; p= .230
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De meeste PmH (90%) hebben broer(s) en/of zus(sede experimentele groezijn dat gmiddeld 2,5
broer(s)/zus(sen) en ide controlegroep 2,9. Meer dan5%heeft nog een moeder, 61% een vader. 60%
heeft beide oulers nog.

Bij een derdezijn de grootouder(s) nog ileven:in de controlegroep ZIN is d&ij bijna de helft het
geval. Gemiddeltieeft de experimentele groep 2,1 en de controlegrdgf grootouders

In de experimentele groep heeft 44% van de PmH eeimeaen een derdeheeft kinderen. Het gaat
hierbij om gemiddeld 2 kinderefin de controlegroepzijn dat?2,1 kinderef. Het hebben van een
partner en kinderen komt voornamelijk voor bij personen met een-n@ttandelijke beperking in de
oudere leeftijldgategorieén (50 +). De controlegroep ZIN verschilt significant van de controlegroep PAB
voor wat betreft het hebben van een partner en kinderen. In de controlegroep PAB heeftié Ipeen
partner enmeer dan de helft ook kinderefin de controlegroep ZIi¢ dat maar ongeveer 1 op 1Mit

wijst reeds op een verschillende sociale context tussen de controlegm@&pN en PAR.o.v. de
experimentele groep (zie ook infra).

Als we het opleidingsprofiel van de vader bekijken, is in beide groepen ongevee#80R6l 3 2 LJA St S A
(geen diploma hoger middelbaar). In de experimentele griep 02’2 W3ISYARRSER 2LJ3St .
YARRStEOIFND Sy od: WK223 2LJASEtSARQ O0K23ISNJ 2y RSNE
respectievelijk 29% en 288 De vaders in de exgmentele groep zijn/waren voornamelijk werkzaam

als arbeider in de priv8ector (29%), op (brugpensioen (17%), werknemer bij de overheid (16%) of
bediende in de privé&ector (11%). De controlegroep is hierin régnificant verschillend.

Het opleidingprofiel van de moeder is als valgt beide groeperis2 Y 3 S @S SNJI p &z ,irdde | 3 2 L.
experimentele groegsH 02 WASYARRSE R 2LJASt SARQ Sy HyisdatWK223
respectievelijk 31 en 21%. Beide groepen zijn niet signifieensthillend.

De moeders in de experimentele groep zijn/waren voornamelijk huisvrouw (44%) of op)fengjoen
(15%). Slechts 23%\iss tewerkgesteld als arbeidsterls bediende in de privésector aferkzaam bij
de overheid.

Opvallend is dat de tewkstellingsgraad bij de moeders laag is. In 2007 was de tewerkstellingsgraad van
vrouwen in het Vlaamse Gewest 58,3%an Hootegem et al., 20Q9%erwijl in de steekproef nog niet

een derde van de moeders zijn/wareewerkgesteld (rond de 30%). Dit impliceert dat de PmH vaak
(meer dan gemiddeld) uit een é@erdienergezin komt.

Bpe verdeling isiet-significantverschillend tussen de beide groep@ﬁ = 2,478; df = 2;qwaarde = .29
®Eris een significante (sterke) positieve correlatie tussen het opleidingsniveau van de vader en het opleidingsniveau van de

Y2SRSNJI 68 LIS NI yQ& NX 2 beide rgacorielesidim@tyhad opipidinmgsnivebu varbdé PmHS | v
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1.1.6. Opleidingsniveau van de PmH

Figuur 11 opleidingsniveau in experimentele en controlegroep ZIN dPAB in % (N EG = 130; N CG ZIN =
61; N CG PAB =52)
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De meerderheid van de PmH heeft hoger secundair onderwijs of buitengewooindsgc onderwijs
genoten. Verdere analyse toont dat e&en significant verschibestaat voor het opleidingsniveau
naargelang de beperkify Zo heeft in de experimentele groep 13% van de personen met een
verstandelijke beperking geen of enkel kleuteronderwijs gehad. In de controlegroep ZIN is dat zelfs 31%
(t.o.v. resp. 2,6% en 0% van de personen met eenvaettandelijke beperking). Ook degenelie
buitengewoon secundair onderwijs hebben genoten, zijn voornamelijk personen met een verstandelijke
beperking (37% en 40%). Personen met een-veestandelijke beperking maakten veel meer gebruik

van het gewone hoger secundair onderwijs of genotegéroof universitair onderwijs. De invloed van

de beperking is ook duidelijk zichtbaar in de controlegroep, bij het onderscheid tussen ZIN en PAB.

1.2. Context van zorgbehoeften en mogelijkheden
1.2.1. Wonen

1.2.1.1. Huishouden

Uit de analyse van de familieledefin lever) bleek reedsdat personen met een nieterstandelijke
beperking veel meer een partner en kinderen hebloam personen met een verstandelijke beperking

Dit vertaat zich ook in een verschil binnen de controlegroep tussen ZIN en PAB. In de analyse van de
huishoudsituatie wordt deze vaststelling bevestigd.

0= 44,336; df = 6;-waarde = .000
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Tabel 6: gezinstype waarin men woont in experimentele en controlegroep ZIN of PAB (%)

EG-TO EGT1 CGZIN CGZIN CGPAB CGPAB

TO T1 TO T1

alleen wonen 26,3 27,1 9,8 11,5 5,8 7,7
eigen gezin met partner en/of 36,1 39,1 16,4 16,4 57,7 55,8
kinderen

ouderlijk gezin 36,1 32,3 54,1 50,8 30,8 30,8
andere (> andere familieleden 1,5 15 19,7 21,3 5,8 5,8
of zorginstelling)

N = 133 133 61 61,0 52 52,0

26% van de PmH e experimentele groep woondedur de start van het experiment al alleen. Voor
personen met een nieterstandelijke beperking is dat 30%. In de controlegesepIN en PAB ligt dit
aanzienlijk lager. De controlegroep ZIN woont hoofdzakelijk in het oudedigin (verklaring is de
leeftijd en de aard van de beperking). In de controlegroep PAB heeftvoerl een eigen gezin met
partner en/of kinderenln de controlegroep ZIN zien we ook een relatief groot aandeel in de categorie
W yRSENB Q@ L gp ZIR Geefdit yodrhaEnélij EetidRking op het wonen in een zorginst&lling
Bij de experimentele en controlegroep PAB is dit voornamelijk inwoonst bij andere familieleden.

Hoewel we konden verwachten dat eerranderdezorgsituatie ook een invioed zowehben op de
gezinssituatie blijkt in T1 niet veel aan de gezinssituatie van de experimentele noch controlegroep
veranded te zijn.

Wel kunnen we hier al een element van zelfselectie ontwaren. Bepaaldgormuleszullenmisschien
beter bij een bepaaldgezinssituatiebeinvioed door de aard van de beperkipgssen.

Tabel 7: gezinstypevan depersonen die verhuisden in experimentele en controlegroep ZIN of PAB (%)

EG-TO EGT1 CGZIN CGZIN CGPAB CGPAB

TO T1 TO T1
alleen wonen 38,1 42,9 10,0 20,0 0,0 100,0
eigen gezin met partner en/of 14,3 33,3 60,0 60,0 100,0 0,0
kinderen
ouderlijk gezin 38,1 14,3 20,0 0,0 0,0 0,0
andere (> zorginstelling) 9,5 9,5 10,0 20,0 0,0 0,0
N= 21 21 10 10 1 1

In de experimentele grep is 16% (n = 21) verhuisgssen TO en T1n de controlegroep is dat 10% (n =
11).In de experimentele groep zien we een verschuiving van personen die in het ouderlijk gezin wonen
naar alleen wonen of naaren eigen gezin. Bij diegenen die verhuisd, 2§ het gratis inwonen dan ook
gedaald (van 29 naar 10%) ten voordele van het eigenaarschap van een woning (van 5 naar 19%) of het

3 Als we dit vergelijken mekabel8 dan zien we dat het wonen in een zorginstelling van het VAPH daar in d@ealligt.
Mogelijk is er in de bevraging van de gezinsleden een (lichte) vertekening opgetreden.
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huren van een woning in een zorginstelling (van 0 naar 1490)le experimentele groep zijn de
verschuivingen duidelijk naaeen meer veeleisende gezinscontext de controlegroep zijn de
verschuivingen minimaal.

1.2.1.2. Eigenaarschap

Tabel 8: woonsituatie in experimentele en controlegroep ZIN of PAB (%)

EG- EG- CGZIN CGZIN CGPAB CGPAB-

TO T1 TO T1 TO T1
eigenaar private woning 33,8 36,1 11,5 49 54,9 52,9
huurder private woning 17,3 17,3 8,2 8,2 3,9 3,9
huurder sociale woning 16,5 16,5 8,2 9,8 7,8 7,8
huurder woning van een zorginstelling 0,0 2,3 1,6 8,2 2,0 2,0
gratis inwoonst 27,1 24,1 37,7 32,8 314 31,4
inwoonst in zorginstelling VAPH via 0,8 0,8 24,6 27,9 0,0 0,0
dagprijs
andere 45 3,0 8,2 8,2 0,0 2,0
N= 133 133 61 61 51 51

De verschuivingen in de woonsituatie tussen TO en T1 zijn minimaal. In de experimentele groep zijn er
iets meer personen die eigenaar zijn van een worfinglsook enkele mensen die huurder zijn van een
woning van een zorginstellingen derdeblijft huurder van een private of sociale wonifigHet aantal
personen dat gratis inwoont daalt licht. In de controleguGéN is de grootste stijging vast te stellen bij

de personen die in een zorginstelling van het VAPH wonen via dagprijs. In de controlegroep PAB is er
amper verandering.

1.2.1.3. Woningaanpassingen

Ongeveer 50%an de experimentele erde controlegroep heeft aanm@singen aan zijn woning in functie
van zijn beperking. Het zijn voornamelijk personen met een nigrstandelijke beperking die
aanpassingen aan de woning hebben. De meest voorkomende aanpassingegezeijm de badkamer
(70%). Ook aanpassingen van heletioen meubilair komen in beide groepen frequent voor.

328506 van de eigenaars van een woning zijn personen met eenarigtndelijke beperking.

#Volgens de ARSurvey 2004 blijkt een vierde van de Vlaminge® ot en met 85 jaar) niet te wonen in een eigen woning. Bij
mensen met een functiebeperking is dat één op drie (32,9%) wat duidt op een zwakkere positie. In onze experimentele groep
stellen we een gelijkaardig cijfer vast.
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Tabel 9: behoefte aan (meer) aanpassingen aan de woning in experimentele en controlegroep ZIN of PAB (%)

EG-TO EGT1 CGZINTO CGZINT1 CGPAB CGPAB

TO Tl
behoefte aan (meer) 40,9 31,0 32,1 17,9 41,2 32,7
aanpassingen
geen behoefte aan (meer) 59,1 69,0 67,9 82,1 58,8 67,3
aanpassingen
N= 132 129 56 56 51 49

In alle groepen neemt de behoefte aan (meer) aanpassirggmde woningin T1 af.Het waren
voornamelijk personen met een niaterstandelijke beperking die behoefte hadden aan (meer)
aanpassingen. Het is ook bij deze groep dat de afname het grootste is, hoewel deze nog steeds relatief
hoog blijft (inde experimentele groep van 56 naar 42% en in de c@agroep PAB van 44 naar 32%).

De voornaamste reden dat die aanpassingen er niet zijn jis & kostprijs en dat blijft zo in T1. In de
experimentele groep zeggen 9 personen (7%) dat ze het PGB efficiénter zouden kunnen inzetten als de
aanpassingen exel zoudenzijn.

1.2.2. Mobiliteit

1.2.2.1. Mobiliteit binnenshuis

Tabel 10: zelfstandig verplaatsen binnenshuis in experimentele en controlegroep ZIN of PAB in TO (%)

experimentele groep controlegroep controlegroep
PGB ZIN PAB
verplaatsen zoder 63,9 68,3 17,3
hulpmiddelen
verplaatsen met hulpmiddelen 27,8 23,3 75,0
neen 8,3 8,3 7,7
N= 133 60 52

In de experimentele groep kar64% zich binnenshuis verplaatsen zonder hulpmiddelen. In de
controlegroep ZIN is dit gelijkaardig. De controlegr®B is opvallend minder mobidglechts 17% kan
zich binnenshuis verplaatsen zonder hulpmiddelen. De oorzaak dalggvande aard van de beperking:
personen met een nieverstandelijke beperking zijn veel minder mobiel.

Toch zijn in de controlegroepowel de personen met een verstandelike als nietstandelijke
beperking, minder mobiel binnenshuis. 27% van de personen met een verstandelijke beperking in de
controlegroep heeft daarbij behoefte aan hulpmiddelen, t.o.v. 2,5% in de experimentele graemeV
personen met een nieterstandelijke beperking in de controlegroep heeft 68% behoefte aan
hulpmiddelen t.o.v. 45% in de experimentele grodiieruit blijkt duidelijk dat de controlegroep
zwaardere beperking(en) dan de experimentele groep heeft (datitnbevestigd dooiTabelllinfra).
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1.2.2.2. Mobiliteit buitenshuis

Tabel 11: zelfstandig verplaatsen buitenshuis in experimentele en controlegroep ZIN of PAB (%)

EG-TO EGT1 CGZIN CGZIN CGPAB CGPAB

TO T1 TO T1
zelfstandig verplaatsen 54,9 47,4 41,0 37,7 21,2 7,7
buitenshuis
niet zelfstandig verplaatsen 45,1 52,6 59,0 62,3 78,8 92,3
buitenshuis
N= 133 133 60 60 52 52

De mobiliteit buitenshuis gaat er in alle groepen op achtaruitl De ach¢ruitgang is het grootst bij de
groep die al het minst mobiel wasamelijk de controlegroep PAB/4% van de personen die zeggen
zich niet zelfstandig te kunnen verplaatdemitenshuis hebben in T1 meer hulp ldiezeverplaatsingen
ten opziche van in TO (zie hiervoor3.2 in Deel Il) Daarom meten we in bovenstaandeabel 11
waarschijnlijk niet de mogelijkhemmin zich zelfstandig te verplaatsemaar wel het werkelijk zelfstandig
verplaatsen buitenshuis. Met ander woordein alle groepen krijgen meer personen hulp bijn
verplaatsingen buitenshuis en krijgt men gemiddeld ook van meer personen hdip bdrplaatsingen.

1.2.3. De financiéle positie

1.2.3.1. Inkomensbronnen

De inkomensbronnen ween enkel in de eerste bevraging (T0) bevraagd. We gaan er van uit dat de
inkomensbronnen op een jaar tijd ridrastisch gewijzigd zijn.
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Tabel 12: inkomensbronnen* in de experimentele en controlegroep (%)

experimentelegroep controlegroep  controlegroep

PGB ZIN PAB
integratietegemoetkoming 43,0 51,9 51,0
Ziekte- of invaliditeitsuitkering 50,4 30,9 56,9
inkomen uit arbeid (nettoloon) 24,0 14,3 5,9
inkomensvervangende tegemoetkoming 22,0 37,5 17,6
pensioen 5,0 3,5 13,7
kinderbijslag 18,9 25,0 17,6
werkloosheidsuitkering 8,3 7,1 2,0
leefloon/OCMWuitkering 2,5 3,6 2,0
vergoeding voor arbeidsongevallen 1,7 0,0 0,0
studietoelage 2,5 0,0 0,0
inkomsten uit onroerende goederen 5,8 0,0 0,0
Vlaamse zorgverzekering 23,7 34,5 58,0
zakgeld 8,3 12,7 5,9
andere 8,6 11,5 12,2
N= 125 56 51

* accumulatie van verschillende bronnen is mogelijk

De meest voorkomende vormen van inkomeoor de experimentele groem termen van relatief
gebruik* zijn de ziekte of invaliditetsuitkering en de integratietegemoetkoming. De ziekisf
invaliditeitsuitkering komt veelal toe aan personen met een wigistandelijke beperking. 68% van de
personen met een nieterstandelijke beperking heeft een ziektef invaliditeitsuitkering. Dit(in
combinatie met de leeftijd) wijst er sterk op dat veel van die personen een verworven beperking heetft.

In de controlegroep ZIN is de meest voorkomende inkomensbron in termen van relatief gebruik de
integratietegemoetkoming. In de controlegroep PABas de Vlaamse zorgverzekering. Daarnaast krijgt
ook meer da de helft vande controlegroep PAB een ziektef invaliditeitsuitkering en/of een
integratietegemoetkoming. Dit indiceert de zware zorgbehoefte van de controlegroep PAB.

In de experimentele gep zijn er twee maal zoveel personen die een inkomen uit arbeid hebben dan in
de controlegroep. Opvallend is dat dit voornamelijk persozgn met een verstandelijke beperking
32% ten opzichte van 18% van de personen met eerveiettandelijke beperking

In de experimentele groep heeft men gemiddeld 2,1 bronneaorvhet inkomen (mediaan = 2y de
controlegroepis datgemiddeld 2,2 bronnen (mediaan = 2).

1.2.3.2.  Persoonlijk inkomen

De hoogte van het persoonlijke inkomen werd enkel in TO bevraagd. In T1 geerdagd of de
financiéle situatiehet afgelopen jaar veranderd wésxclusief en inclusief PGB, ZIN of PAB).

34 Niet in termen van relatiehandeel in de totale inkomsten.
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Figuur 12 indicatie van het persoonlijk inkomen van de PmH in experimentele en controlegroep ZIN of PAB
(TO)in % (N EG =124; N CG = 100)
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De grootste groepin zowelde experimentele alsle controlegroep heeft een nettcinkomen van 1000

tot 1249 euro per maarid. De controlegroep PAB duidelijk meervertegenwoordigdin de hogere
inkomenscategorieén. De groepen zijet dan ook significant verschille¥idEr is een grote spreiding

in de inkomens waarbij we opmerken dat eerelatief grote groep (13%) in erg lage
Ay12YSyalOlriS3a2NASsSyYy @lItld o0f e€eT1TpnkYlFYyRO® | SG A
mogelikerwijs in een armoedepositie bevindt.

QX
pufi

Bovendien is er een significant verschil qua inkomen naargelang de aadew@perking’. Personen
met een verstandelijke beperkingevinden zichmeer inde lage inkomenscategorieén dan personen
met een nietverstandelijke beperking, gecontroleerd voor leefff{d Dit betekent dat ondanks het
verschil in leeftijd naargelande beperking (personen met een verstandelijke beperking zijn jonger dan
personen met een nieverstandelijke beperkinggr toch een verschil bésat in inkomen naargelang de
aard van de beperking. Dit weerspiegelt zich in de controlegroep ZIN die vodre®B8atuit personen
met een verstandelijke beperking. De mate van beperking bfijkider van invloed, althans niet
significant.

Personen meten verstandelijke beperking hebbeals ze werkenok een lager inkomeuit arbeid 15
van de 23 personen (65%) met een verstandelijke beperking die werken hebben een inkomen lager dan

BLy KSG 2 yiRidaNAte?: SvplyatiewWsn het PABS O NHzA 1 Q A4 RS OSNRStEAyYy3 ISt A1 NRA:
van 1000 1249. In het PAB is deze procentueel nog grotehelnPGBonderzoek zijn er aéts meer mensen in de hogere
inkomenscategorieén. Dit kan te maken hebben met indexeringen sedert 2003.

%32 = 44,543; df = 18;-aarde = .000

372 =37,059; df = 9;-waarde = .000
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1250 euro/maand. Van de 14 personen met een {vietstandelijke bepeikg die werken heeft
niemand een inkomen lager dan 1250 euro/maand.

Tabel 13: persoonlijke financiéle situatie (subjectief) veranderd met en zonder rekening te houden met PGB,
ZIN of PAB in experimentele en controlegroep ZIN of PAB(%)

experimentele groep controlegroep controlegroep
PGB ZIN PAB

Niet rekening houdend met verkregen zorg of financiering (PGB of PAB)

ja, financiéle situatie is 13,2 10,3 11,5

verbeterd

ja, financiéle situatie is 10,9 19,0 21,2

verslechterd

neen 76,0 70,7 67,3
Rekening houdend met verkregen zorg of financiering (PGB of PAB)

ja, financiéle situatie is 59,2 34 41,2

verbeterd

ja, financiéle situatie is 4,8 13,6 7,8

verslechterd

neen 36,0 83,1 51,0

N= 129 58 52

De controlegroep geefimeer dan de experimentele groep aan verslechterd te zijn in de persoonlijke
financiéle situatie (niet rekening houdend met de verkregen zorg of budget). Als er rekening wordt
gehouden met het verkregen budget of zorg is er een duidelijk effect op de finarsiféghtie bij de
personen die een budget (PGB of PAB) hebben gekregen. In de experimentele groep zegt bijna 60% er
financieel op vooruit te zijn gegaan. In de contgyleep PAB is dat ongeveer 40% terwijl in de
controlegroep ZIN 1 op 8 zegt er financieplachteruit te zijn gegaan.

Een budget heeft dus duidelijk een positief effect op de subjectieve financiéle situatie van de PmH. Deels
is dit te verklaren door een veranderde objectieve financiéle situatie van de groep personen die iemand
uit de familieinzet alspersoonlijkeassistent. 75% van die groep geeft aan dat de subjectieve financiéle
positie verbeterdis, ten opzicht van 38% van de groep die enkel een externe persoonlijke assistent
heeft. Maar ook 48% de personen didPHzorginkopenmet hun 5B, kennen een verbetering van de
subjectieve financiéle situatie. Een andere oorzaak van deze verbetering is dan ook te zoeken in de
uitgaven alsook de ervaring om cash geld in handen te hebben.

1.2.3.3. Gezinsinkomen

Er van uit gaande dat het netigezinsinkoma in één jaar tijd niet drastisch verandewterd dit enkel in
TO bevraagd.
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Figuur 13; indicatie van het netto-gezinsinkomen van de PmH in de experimentele en controlegroep ZIN of
PAB (%) (N EG =85, N CG ZIN = 36, N CG PAB = 37)

25,0
20,0
15,0
10,0
50
0,0 . T
(OQ’O ?;a(\b %%06 %,606 ?@“6 ?;b(\b rb%(\é- %,b(\é %%(\6 %%06 ,b'b"\é
& < < ¢ < ¢ ¢ (¢ (< ¢ <
N ¢ &® &® ¢ &* &® &® &* &* &®
& A P WA P g P P X &
e 3 e 3 gV Vv ¢V 3 £
& S S S S S S o () o°
R S AP M R R S A &
& e > e > eV eV v > ©
m experimentele groep PGl controlegroep ZIN m controlegroep PAB

Hoewel bleek uit het persoonlijk inkomen dat de controlegroep ZIN in lagere inkomenscategorieén valt,
gaat ditniet op als we kijken naar het netigezinsinkomenDe verdeling van de nettgezinsinkomens

voor de experimentele en controlegroep ZIN of R&Biet significant verschillendtr is in alle groepen

een grote diversiteit van gezinsinkomerBovendien is er geen significant verschil wat betreft het
verbeteren van de subjectieve financiéle situatie naargelang het persoonlijke en gezinsinkoméen. Het
dus niet zo dat personen met een hoog (of laag) inkomen zich subjectief financieel meer of minder
verbeteren.In de experimentele groep moet men met gemiddeld 2,4 personen rondkomen met het
netto-gezinsinkomen, in de controlegroep is dat met gemid@efbrsonen.

Er is wel een significant verséhilvoor het nettogezinsinkomen naargelang de gezinssituatie.
OnderstaandeFiguur 14 laat voor de experimentele groep zien wat het aandeel van de drie
verschillende gezinssituaties hien elke categorie van het netigezinsinkomen is. Het is duidelijk dat
personen die alleen wonen zich voornamelijk in de lagere inkomenscategorieén bevinden. Terwijl men
met een eigen gezin en het ouderlijk gezin naar de hogere inkomenscategorieén gaat.

39 %= 31,850; df = 16;-maarde = .00
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Figuur 14: aandeel van elke gezinssituatie binnen elke categorie van het negfezinsinkomen in de
experimentele groep (%) (N EG = 85)
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1.2.3.4.  Extra zorguitgaven

De PmH heeft vaak extra uitgaven voor hulp en zorg die hij/zij nietd@upereren en dus zelf moet
opleggen. Dit beinvloedt zijn/haar financiéle positie.

In TO vroegen we naar een exact bedrag gamextra zorguitgaven. In de experimentele groep konden
slechts 41 personen (24%) een bedrag noemen, in de controlegroep wateslechts 26 personen
(23%). Het gemiddelde bedrag ligt voor de experimentele groep op 288 euro (mediaan = 100 euro) en
voor de controlegroep op gemiddeld 258 euro (mediaan = 120 euro).

Een indicatie geven vaie extra zorguitgavenging gemakkelijkein de experimentele groeponden89
personen (67%) een indicatiggvenen in de controlegroep 87 personen (77%). Om die reden werd in T1
enkel nog een indicatie van het bedrag bevraagdt een veel hogere respons tot gevolg.

Tabel 14: indicatie van op te leggenbedrag voor zorg in TO en T1 in experimentele en controlegroep ZIN of
PAB (%)

EG- EG- CGZINTO CGZINT1 CGPABTO CGPABT1

TO T1
minder dan 100 euro 41,6 45,3 56,8 39,6 20,9 16,7
100 tot 499 euro 46,1 44,4 341 52,1 58,1 64,6
500 tot 999 euro 10,1 8,5 2,3 6,3 20,9 14,6
1000 euro of meer 2,2 1,7 6,8 2,1 0,0 4,2
N= 89 117 44 48 43 48
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Het bedrag dat men aangeeft zelf nog te moeten opleggen voor zorg is bij de budgethouders (PGB en
PAB) niet veel veranderd. ®ntrolegroep PB blijft de groep die het meestelf oplegt voor zorg,
mogelijks omdat hun betere financiéle situatie het mogelijk maakt. Ondanks de bijkomende financiéle
hulp moet men of is men bereid om heel wat zorg uit eigen zak te betalen. Birttelegroep ZINzien

we wel een opvallende stijging van het aantal personen dat 100 tot 499 euro moet opleggen, ten nadele
van het aantal personen dat minder dan 100 euro moet opleggen. Zorg in natura blijkt voor de persoon
extra geld te kostenterwijl dit in de budgetformulesminder het geval f8. Als we het verschil in
zorguitgaven tussen T1 en ®p een schaal benaderehljjft in de experimentele groep 57% gelijk, 23%
heeft minder eigen zorguitgaven en 208#eft ermeer. In de controlegroep ZIN heeft%@6meer eigen
zorguitgaveft.

Uit verdere analyseT@bel142 in bijlage) blijkt dat in de experimentele groele personen met een
verstandelijke beperkingen toename ind&SA ISy | 2 NHdzA 63 Sy i X% oa &p 6 ANE
stijgt van 25 naar 41,3% ten nadele van de 8a2eNA S WY A y R S Nérwil ldegroep persoremzNE Q0O =
met een nietverstandelijke beperkingheestalminder extra zorguitgaveheeft. 30% van de personen

met een verstandelijke beperking heefh ide experimentele groep een toename in de eigen
zorguitgaven, terwijl dit 15% is bij de personen met eggt-verstandelijkebeperking (niet significant
verschillend).

In de experimentele groep hebben personen die reguliere diensten gebruikaar dat met (kunnen)
betalen met een budget significant meer eigen zorguitg&keret gaat hier dan voornamelijk om
personen met een nieterstandelijke beperking die zelf (niet met het budget) hulp voor huishoudelijke
taken inkopen bij reguliere dienste@ok inde controlegroep ZIN zien we dat de eigen zorguitgaven
stijgenwanneermen meer reguliere diensten gebruikt. Als men die reguliere diensten met zijn budget
kan betalen stijgen de eigen uitgaven voor zorg nigignificant. Met andere woorderde extra
zorguitgavenbij personen met een verstandelijke beperkiggan voornamelijk naar zordie men
inkoopt bijreguliere dienstef?.

Voorpersonen met eemiet-verstandelijke beperking is er een andere verklaring. Uit koppeling van de
gegevens uit T1 met ddoor het VAPH verzameldeonitoringsgegever$ blijkt dat er een matig
positieve correlati€ bestaat tussen de hoeveelheid reguliere diensten en de hoeveelheid RIZIV diensten
die men gebruikt. Bovendien is de bevinding dat naarmate de zorguitgaven bij de pensmtecen
niet-verstandelijk beperking stijgen, ze meer RIZIV diensten gebAlikeit doet ons concluderen dat
extra zorguitgaven bij personen met een rigrstandelijke beperking neerkomt op RIZIV uitgaven en
niet perse uitgaven voor reguliere dienstain.

“CEr werd gecontroleerd of de personen die in TO geen antwoord gaven in T1 niet opvallend meer in een bepaalde categorie
vallen en zo het beeld van extra zorguitgaven in T1 vertekenen. Dit is niet het geval.

“I De verdeling is niet significant verschilte(¢ = 12,839; df = 12;-waarde = .381)

422 =19,389; df = 9;qwaarde = .022

B Uit analyse blijkt dat personen die VARbtg of persoonlijke assistentie gebruiken, niet méér extra zorguitgaven hebben.

* Op basis van de derde monitoring

Bt S NA 231C@n: K00

“® Significante stijging van de hoeveelheid RIZIV dienfenl42,796, df= 105, sign= 0.008)
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1.2.3.5. Subjectieve armoede

De vraag of het totale maandelijkse netfiezinsinkomen voldoende is om rond te komeordt in de
literatuur gebruikt als indicator voor subjectieve armoede.

Tabel 15: gezinsinkomen voldoende om rond t&omen (subjectieve armoedéndicator) in experimentele en
controlegroep ZIN of PAB (%)

EG-TO EG-T1 CGZINTO CGZINT1 CGPAB CGPAB

TO T1
zeer moeilijk 13,7 6,2 13,6 6,6 5,9 1,9
moeilijk 16,8 11,6 11,9 19,7 9,8 115
eerder moeilijk 27,5 24,8 35,6 24,6 27,5 15,4
eerder gemakkelijk 18,3 29,5 18,6 21,3 25,5 32,7
gemakkelijk 20,6 24,8 16,9 23,0 29,4 36,5
zeer gemakkelijk 3,1 3,1 3,4 4.9 2,0 19
N= 131 129 59 61 51 52

In TO had 58%an de experimentele groep het nog eerder moeitijkmosilijk tot zeer moeilijk om rond

te komen. In T1 daalt ditot 45%. De groep die het zeer moeilijk heeftordt gehalveerd. Ook de
controlegroeen ZIN en PAB geven aan er op vooruit te gaan. Als we het verschil tussen T1 en TO als een
schaal behandelemlijft in de experimentele groep 28% gelijk, 24% zegt er op achteruit te gaan en 48%
gaat er op vooruit. De controlegroep ZIN en PAB zijn hierin nigignificant verschillendOok de aard

of de mate vanbeperkingheeft geen effect.

Opvallend is datzowel in de experimentele alin de controlegroep het inkomen uit arbeid geen
significant effect heeft op de subjectieve armoeiddicator. Met andere woordenpersonen met een
beperking die een inkomen hebben uit arbeid, komen niet gemakkelijker rond met taiale
gezinsinkomenDit heeft mogelijk te maken met de doorgaans lage arbeidsinkomens varedsnen
met een beperking

Hoewel de controlegroep ZIN duidelijk aangeeft zelf meer geld op tafel te moeten leggen, gaan ze er in
subjectieve termen toch op wouit. We kunnen hier geen directe verklaring voor vindenaar er blijkt

geen significante correlatiéte zijntussen de extra zorgkosten en de subjectieve ervaring om rond te
komen met het nettegezinsinkomen (subjecfiearmoederisico). Mogelijk heeft hekrijgen van zorg
(eender welke zorg) een positief effect op de subjectieve financiéle sitfiatie

TGEYSUSY YSU {LISENXYIYyQa wK2
“8 0ok de gezinssituatie heeft geen significant effect op de subjectieve armpndiator. Het is dus niet zo daeponen die
alleen wonen, meer dan andere gezinssituaties zeggen (zeer) moeilijk te kunnen rondkomen.
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In vergelijking met ander onderzoe®EZ@enquéte™) blijkt dat 42% van de gezinnen met een kind met
een beperking, een subjectief gevoel van armoede (eemeeilijk tot zeer moeilijk rondkomen met
gezinsinkomen) ervaarfGhysels and Debacker, 2007, Van Landeghem et al.,.200TL neigen de
resultaten van ons onderzoek naar dezeddtGEZ&@nquéte

Als we dit bekijken ten opzichte van de Vlaamse bevolking, ligt in onze steekproef de subjectieve
armoede inelke categorie nog enkele percentpunten hoger. In de Vlaamse bevolking zegt 5% zeer
moeilijk rond te komen, 9,3% moeilijk en 19,7% eerder moeilijk (in totaal’34%)

We kunnen hieruit concluderen dat het binnenkomen in (eender welke) VARHde armoedeok wat
weet terug te dringen maar toch ook nog een deel in een mogelijke armoedepositie laat.

1.3. Samenvatting

Dit eerste beschrijvende hoofdstubelicht de (achtergrond)kenmerken van de personen in de
experimentele groep PGB ate controlegroepen ZIN enAB Dit zijn drie populaties die een transitie

hebben doorgemaak{van TO naar T1)Uit de bovenstaande beschrijving blijkt die opdeling in drie
groepen, welke een gevolg is van het experimenteel design, veelzeggend. Het is duidelijk dat de drie
groepen veschillende profielen vertegenwoordigenlie het gevdg zijn van selectieprocessenere

WoSt SARAZISNAOKGSQ aStSOGAS @22N) RS SELISNAYSyGaStsS
controlegroen. Het is duidelijk datRS W6 St S A Ra 8 S8aNXedpedntzntete Sfoch @ani
mengvorm van de controlegroep ZIN en controlegroep PAB heeft veroorzaakt, wat ook een doelstelling

van het experimenteel design wadnze onderzoeksmethodologie was dan ook niet toevallig gekozen.

We stellenvast dat decontrolegroep ZIN grotendeels uit personen met een verstandelijke beperking
bestaaten de controlegroep PAB grotendeels uit personen met eenvaettandelijke beperking. De
experimentele groep is daar een mengvorm van. De kenmerken die in de experienggrtep
gedetermineerd worden door de aard van de beperking zierdareook ingrote mate gereflecteerd in

de verschillen tussen de controlegroep ZINdertontrolegroep PAB.

De leeftijd en het onderwijsniveau van de PmH is in sterke mate afhankelijldevaarard van de
beperking. Personen met een verstandelijkeperking zijn gemiddeld jonger en hebben een lager
onderwijsniveau (meestal bijzonder onderwijs) dan personen met eenveistandelijkebeperking
Daarnaast zien we dat personen met een verstdijicdebeperkingmeestal (gratis) in het ouderlijk gezin
wonen, terwijl personen met een nieterstandelijkebeperkingmeereen eigen gezin (met partner en/of
kinderen) hebben en over een eigen woning beschikken. In de experimentele groep is er ook een
aanzenlijke groep die alleen woont. Het aantal familieleden dat men h@e8,5) is vergelijkbaar in de
experimentele ernn de controlegroep.

“De GEZ@nquéte staat vookbezin, Zorg en Opvatign werd uitgevoerd in het schooljaar 262005 bij bijna 3000
huishoudens verdeeld in vier substeekpvers g+ I NEYRSNJ RS adzo INRSLI] w3IST Ay YSG SSy 1A
0 Op basis van de Statistics on Income and Living Conditions (SILC) 2004 met N = 2492715
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Als we de financiéle positie van de verschillende groepen bekijken, hebben de budgetformules duidelijk
een positid effect op de subjectievéinanciéle positie van de PmBe personen met een PGB of PAB
zeggen in grote mate er financieel op vooruit te gaan. De personda controlegroep ZlKeggen geen
positief effect te ondervinden op hun financiéle situatie ennzieun eigen zorguitgaven zelfs nog
toenemen. Bij de budgetformules blijven de eigen zorguitgaven min of meer stabiel. Dit is een indicatie
dat men in het PGB en PABRBIjn eigen draagvermogen niet gaat verminderen en het budget
waarschijnlijk voor extra/bigmende zorg inzet. De controlegroep PAB is de groep die zowel in
objectieve (hoogte inkomen) als subjectetermen financieel het sterkstaat Wel dringt het krijgen

van eender welke VAPKUIp (budgetformule of ZIN) de (subjectieve) armoede wat terugamblijft er

nog een deel in een mogelijke armoedepositie.

Rekening houdend met de beschreven kenmerken van deze gropelseok de financiéle positie waarin
ze zich bevindenis er een duidelijke aanwijzing dat de personen met een PAB veelal perzpmaret
een verworven beperking ede personen in decontrolegroepZIN veelal een aangeboren beperking
hebben. In de experimentele groep vinden we daar een mengvorm van t@augerschillende groepen
kennen dan ook een eigen maatschappelifte socialeredliteit welke de weerspiegeling vahun
levensloop is.

In Tabel 16 vindt u eengestileerd overzicht van de belangrijkste kenmerken in de drie groepen.
Rekening houdend met deze achtergrondkenmerken gaan we in het volgende hdéoféstzorggebruik
analyseren. Hypothetisch kunnen we er van uitgaan datirerde drie groepen gezien hun
achtergrondkenmerkerandere strategieémestaanvoor het opbouwen van een zorgmozaiek.

Tabel 16: gestileerd overzicht van deachtergrondkenmerken en effecten van de formule op experimentele en
controlegroep ZIN of PAB

PGB ZIN PAB
Beperking Beperkingzowel Voornamelijk aangeborer Voornamelijk verworven
aangeboren als beperking beperking
verworven
Aard van de Verstandelijke emiet- Voornamelijk Voornamelijk niet
beperking verstandelijke beperking verstandelijke beperking verstandelijke beperking
Gezinstype Ouderlijk gezin/eigen Vooral auderlijk gezin Vooral égen gezin
gezin/alleen
Mobiliteit Relatief mobiel Relatief mobel Weinig mobiel
Financieel Gemiddelde financiéle Minder persoonlijke Financieel sterker zowel
positie (persoonlijk en financiéle middelen maar persoonlijk als
gezinsinkomen) gemiddeld nette gezinsinkomen
gezinsinkomen
Zorgbijdrage Eigen bijdrage blijft Eigen bijdrage stijgt Eigen bijdrge blijft
stabiel stabiel (wel hoogste)
Effect op Gaan er subjectief Blijven subjectief Gaan er subjectief
financiéle positie financieel op vooruit financieel min of meer financieel op vooruit
gelijk
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2. Het zorggebruik

Zd £ & NBSRa OJSN¥Bplidatied win deldejectiepiiced@e @eey/| is het oninziens
belangrijk om de opzet van het experiment mee te nemen in de opbouw vakweaattitatieveluik van

het rapport gezien de opzet belangrijke implicaties en interessante interpretaties voor het
wetenschappelijk onderzoek met zich meebrengt. Het is duidelijk dat we met drie verschillende groepen
te maken hebben:

Een experimentele groep die gebruik maakinvhet PGB. Deze groep heeft er initieel niet zelf voor
gekozen om te werken met een PGB, maar heeft dit voorgesteld gekregen en is er op in gegaan. Hun
initi€le vraag was een andere dan het P@Bvel een plaats voor zorg in natura (ZIN) of Eemsoonjke
Assistentiebndget (PAB)Bovendienstonden ze in tegenstelling tot de controlegroep vaak minder
prioritair op de wachtlijstwaardoordoorgaans denate vanbeperkingook minder ernstig is

Daarnaast is er de controlegroep dip een ietwat andere maniedan de experimentele groep is
geselecteerd emok op te splitsensin twee subgroepen.

Een eerste groep zijnedpersonen die gebruik zijn gaan maken van ZIN die hen is toegewezen door het
VAPH. Deze groep heeft initieel wel gekozen om gebruik te meakerlie zorg en had haar zorgvraag
geformuleerd op de CR&achtlijst. Eentweede groep zijn @ personen die gebruik maken van een PAB.
Ook deze groep heeft initieel gekozen om van deze budgetvorm gebruik te maken.

In de bespreking vaR A (i K2 2 T B® iNdi#rdt @iidelijNBaf elk van deze groepen een aantal
ALISOATASTS 1SYYSN] Sy KSST¥i Sy Ity SSy o6SLIFERS
Gl a0 K2dzRG @ 5 A Deinvded Whuit énketadh@rgrengikiidinérken en het (sociale) milieu
waarin deze personen zich bevinden. In de loop van het onderzoek zijn we er ons desndakvust
geworden dat we ons in de eerste plaats dienen te focussen op die strategieén die zich binnen deze drie
groepen voordoen, meer dan te gaankkij naarindividuele kenmerkendie van invloed zijn voor
bijvoorbeeld zorgkeuzes, welbevinden, sociale participatie, enz

De bespreking van het zorggebruik heeft dezelfde chronologische volgorde zoals de personen die ook in
de praktijk hebben doorlopen. Eerst focussen eyehet zorggebruik in TO, vervolgens bekijken we het
voortraject dat door de experimentele groep werd doorlopen om daarna het zorggebruik in T1 te
bespreken. We sluiten af met een focus op de transities die tussen TO, het voortraject en T1 zijn
afgelegdElk van de vier delen sluiten we ook af met een tussentijdse samenvatting.

2.1. Het zorggebruik in TO

De eerste bevraging (TO) die we deden bij de drie groepen die we onderscheiden handelt over hun
toenmalige zorggebruilOmwille van de wetenschap dat de penen in de entrolegroep al meer in de
VAPHzorg (enerzijds ZIN of PAB) waren ingestroomd, hebben we een retrospectieve bevraging
toegepast. We zijn daarbij naar hun zorggebruik ggeilen voordat ze in die VARIdrg waren
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ingestroomd. Op die manier pr@NB Yy 6S Kdzy WwWaidl NI LR2aAidASQ T2 32

hoewel we er ongan bewustzijn dat dit licht gecontamineerd kan zijn.

In TO zijn we gaan polsen naar het al dan niet krijgen van mantelzorg, reguliere zorg leaovg\P
Uitgaande van dstartsituatie is het krijgen van persoonlijke assistentie niet bevraagd. Voor de mantel
en reguliere zorg hebben we ook de intensiteit en de domeinen waarop men die zorgheijgaagd.

Op basis daarvan kunnen we hun zorgsituatie in TO beschrijven.

2.1.1. Mantelzorg

In eerste instantie kijken we naar het aantal uren mantelzorg, m.a.w. onbetaalde zorg die men van
familieleden en/of vrienden krijgt.

Tabel 17: onbetaalde hulp (mantelzorg) in experimentele en controlegroep ZIN of PAB TO (%)

EGTO CG ZINTO CG PABTO

partner 36,1 9,8 59,6
moeder /schoon stief- 53,4 59 53,8
vader /schoon stief- 39,1 54,1 40,4
broer(s) /zus(sen) 35,3 45,9 42,3
kind(eren) 15 4.9 32,7
grootouder(s) 9,8 14.8 5,8

vriend(in) 40,6 21,3 442
buur 19,5 13,1 34,6
andere 9.8 13,1 11,5
N = 133 61 52

In TOkrijgt bijna iedereen (+90%) vaiowel de experimentele alde twee controlegroepen mantelzorg.
In de driegroepen krijgt meer dan de helft onbetaalde hulp \d@moeder. In de experimentele gep
PABKkrijgt ook meer dan de helfbulp vande partner. Dit is gerelateerd aan de aard van lkperking
(niet-verstandelijkebeperking) en de daarmee samenhandergezinssituatie (eigen gezimdien men

(Vo))

SSy LI NIYySNI KSSFix ({mMWAa23d 12Qy odpr SNIYFyGaStT 2NH

Tabel 18: totaal aantal uren mantelzorg in experimentele en controlegroep ZIN of PAB TO (uren per week)

EG-TO CG ZINTO CG PABTO
Gemiddeld 42,1 54,0 83,1
Mediaan 30 48 73
Modus 168 30 168
Distributie 1¢ 168 1¢ 168 10-168
N = 73 31 27
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ZINis dit gemiddeld 54 uren per week en in de controlegroep PAB loopt dit op tot gemiddeld 83 uren
per week. Op basis van deeergegeven distributie is het vooral duidelijk dat er een erg grote spreiding

is in het gebruik van mantelzorg, bij alle drie de groepen. In de experimenteti @ntrolegroep PAB

is de modus' zelfs 168 uren per week, dietekentdat ze 24/24 en 7/Tantelzorg krijgen.

Tabel 19: uren informele hulp van verschillende personerin de experimentele groepn TO (uren per weel

partner moeder vader broer(s) Kind grootouder vriend buur andere

of (eren) (s) (in)

zus(sen)
Gemiddeld 56,1 39,3 44,8 4,3 8,1 6,1 6,0 2,4 10,6
in TO
Mediaan 30,0 14 11 2 6,5 3 4 2 4,25
inTO
Modus in 168 168 168 1 1 1 2 1 1
TO
N TO= 42 52 40 33 18 8 37 15 12

In bovenstaandeTabell9 zien we dat de meeste urenantelzorg per week van de partner, moeder
en/of vader komen. Dit is de kernfamilie. Voor de controlegroep PAB stellen we gelijkaardige cijfers vast,
al ligt daar het gemiddeld aantal uren zorg van de moeder, met 76 uren, en dat van broers en zussen,
met 23uren, wel heel wat hoger. Bij de controlegroep PAB is het vooral het aantal uren mantelzorg van
de partner dat er sterk bovenuit schiet met gemidd&@B uren per week.

Het is duidelijk dat bepaalde familieleden in TO erg zwaar belast worden met zangtakere kunnen
dan ook verwachten dat dit in alle groepen zal dalen na inbreng van een PGB, ZIN of PAB (T1).

2.1.2. Regulier zorggebruik

Onder reguliere zorg wordt de hulp en zorg begrepen die voor (bijna) de gehele Vlaamse gemeenschap
voor handen is. We denkdrierbij aan familiehulp, thuisverplegingyb. het wit-gele kruis), maaltijden
aan huis, hulp met dienstencheques, enzovoort.

*1De modus is de meest voorkomende waarde binnen de (sub)groep.
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Tabel 20: gebruik van reguliere zorg- en hulpdiensten in experimentele en controlegroep ZIN of PAB TO
(%)

EGT0O CGZINTO CGPABTO

thuisverzorging door verpleegkundige 22,1 16,9 55,8
thuishulp voor huishoudelijke taken 40,9 19,7 46,2
personenzorg 9,1 11,7 19,2
warme maaltijden aan huis 4,5 6,8 3,8

vervoersdiensten 14,6 8,5 15,4
andere diensten 47 10,0 14,9
N = 131 59 52

Er wordt in TO alredelijk intensief gebruik gemaakt van reguliere zorgdiensten. Voornamelijk
thuisverzorging dooeen verpleegkundige en thuishulp voor huishoudelijke taken worden ingezet. Het
gebruik hiervan ligt healat hoger bij personen met een nigerstandelijke beperkingvat zich ook laat
zien in de controlegroep PAB de experimentele groep gebruikt 33% van de personen met een niet
verstandelijke beperking thuisverzorging en 56% hulp voor huishoudelijke.tdkeiisverzorging door
een verpleegkundige wordt in 2/3van degevallen gebruikt via een nieommerciéle instelling zoals
het wit-gele kruiseen derdebetaalt dit meteigenmiddelen.

Indien men in de experimentele groapuishulp voor huishoudelijkéaken gebruikt, zegt iets minder
dan de helfthiervoordienstenchequen te zetten lets meer dan de helft betaalt dit volledig zetfals
blijkt uit Tabel21.

Tabel 21: inkopen van thuishup voor huishoudelijke taken in experimentele en controlegroep ZIN of PABN
TO (%)

EG-TO CGZINTO CGPABTO

Thuishulp betaald met dienstencheques 42,9 58,3 61,9
Thuishulp betaald uit andere middelen 57,1 455 55,0
N = 27 10 26

Het totale aanthuren reguliere zorg dat men ontvangt, is erg gelijkaardig in de experimentele groep en
in de controlegroep PAB, namelijk gemiddeld 10 uren per week. In de controlegroep ZIN ligt dit
gemiddeld op ongeveer de helft, namelijk 5,6 uren per week.
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Tabel 22: totaal aantal uren reguliere zorg in experimentele en controlegroep ZIN of PAB TO (uren per
week

EG-TO CGZINTO CG PABTO
Gemiddeld 10,2 5,6 10,6
Mediaan 6,0 1,0 8,0
Modus 4,0 0,0 8,0
Distributie 0¢50 0c47 0¢38
N = 55 19 32

2.1.3. Gespecialiseerd VAPH-zorggebruik

In TO zijn we voor het gespecialiseerde V&BHjgebruik het al dan niet gebruiken ervgaan
bevragen, alsook de aard van de VA#I. Voor de controlegroep werd een retrospectieve bevraging
gedaa, bij de experimentele groep geldt het VARbtggebruik op het moment van de bevraging
aangezien zij op dat moment nog geen PGB hebben gekré&yenhebben geen gegevens over de
intensiteit van het VAPHorggebruik.

Tabel 23: gebruik van VAPH-zorg in de experimentele en controlegroep ZIN of PAB naargelang aard van
beperking in TO (%)

EGgTO GGZINGTO CGPABg TO
Verstandelijk Niet- Verstandelijk Niet- Verstandelijk Niet-
verstandelijk verstandelijk verstandelijk
ja 30,9 33,8 412 60,0 50,0 35,0
neen 69,1 66,2 58,8 40,0 50,0 65,0
N= 52 76 51 10 12 40

In de experimentele groep gebruikt dget moment van de eerste bevraging ongeveeod 3 een
bepaalde vorm van VAP&érg. In onderstaand@abel24 zienwe echter dat de meerderheid van die
VAPHzorg materiéle bijstand isn de VAP pecifieke begeleidingen dagbestedingsvormen.

Als we de materiéle bijstand buiten beschouwing laten, ligt het VAd&ggebruik heel wat lager: voor

de experimentele groe@i RAG T 2Qy mMo>3 @22NJ RS O2yGNRf SaINRBSLI
slechts 5%. Het verschil tussen de wachtlijsten is te verklaren vanuit de aard van de beperking: personen
met een nietverstandelijke beperking hadden een aandeel van 90% in hetugielvan materiéle

bijstand en stonden vooral op de P#amBchtlijst.

Het is duidelijk dat personen met een verstandelijke beperking dus al meer in de-2dfdgPMaren
ingestroomd. Dit tekent zich ook af in de controlegroep ZIN.
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Tabel 24: aard van het VAPH-zorggebruik in de experimentele en controlegroep ZIN of PAB in TO (%)

EG¢ TO CG ZIN TO CG PAR TO
materiéle bijstand 46,5 22,2 90,0
tolken 2,3 0,0 0,0
dagcentrum 16,3 25,9 20,0
dagcentrum begeleid werken 2,3 3,7 0,0
besthermd wonen 4.7 3,7 0,0
begeleid wonen 16,3 18,5 0,0
zelfstandig wonen 4.7 0,0 5,0
geintegreerd wonen 0,0 0,0 0,0
thuisbegeleiding 30,2 29,6 10,0
tehuis niet werkenden gewoon stelsel 0,0 7,4 5,0
tehuis niet werkenden nursing 2,3 3,7 0,0
tehuis werkenden 0,0 3,7 0,0
plaatsing in pleeggezin 0,0 3,7 0,0
wonen onder begeleiding van particulier 0,0 3,7 0,0
kortverblijf 4.7 0,0 10,0
andere (> internaat, beschutte werkplaats) 4.8 14,8 10,0
N= 43 27 20

2.1.4. Gecombineerd zorggebruik

We gaan in op het gecdrineerd zorggebruik van de PnitiTQ In dat gecombineerd zorggebruik gaan
we uit van het al dan niet gebruiken van mantelzorg, reguliere diensten en-¥@mBteen persoonlijke
assistentie) We houden geen rekening met de intensiteit van de verschilermrgvormen die men
gebruikt. Onwille van de datastructuur kunnen we hier geen onderscheid maken tugidéen PAB in
de controlegroep

Uit Tabel25blijkt dat in de experimentele groep 75% gebruik maakt van enkel mantelzorgritinorg

Ay O2Y0AYylFGAS YSiG NB3IdzZ ASNBE 1 2NAH® %2Qy wHm:x 3Ll 4 R
met VAPKzorg. In de controlegroep zien we dat er al meer gebruik wordt gemaakt van combinaties met
VAPHzorg (40%). Die VARI@mbinaties komewoornamelijk voor bij personen met een verstandelijke
beperking.
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Tabel 25: gecombineerd zorggebruikin de experimentele en controlegroep ZIN of PAB in TO (%)

EG-TO CGTO

geen zorg 2,3 2,7
enkel mantelzorg 31,1 23,9
enkel reguliere zorg 3,8 3,5
enkelVAPHzorg 0,0 0,0
combinatie van mantelzorg en reguliere zorg 42,4 28,3
combinatie van mantelzorg eWWAPHzorg 8,3 16,8
combinatie van reguliere zorg efAPHzorg 15 0,9
combinatie van mantelzorg, reguliere zorg &AR+-zorg 10,6 23,9
N = 132 106

2.1.5. Achtergrondkenmerken bij het zorggebruik in TO

We toetsen het zorggebruik van de verschillende vonmenaan enkele achtergrondvariabefén

- Aard van de beperking
- Zorgzwaarte (enkel beschikbaar voor de experimengetep)
- Gezinssituatie

2.1.5.1. Aard van de beperking

In bovenstaande bespreking van de verschillende zorgvormen hebben we reeds verwezen naar de aard
van de beperking (verstandelijk vs. nigirstandelijk) omdat dit onderscheid in vele gevallen het
zorggebruik degrmineert.

Zowel personen met een verstandelijke als nietstandelijke beperking krijgen intensieve mantelzorg.
Enkel de persoon die de mantelzorg leyererschilt gezien de andere familiale samenstelling. Bij
personen met een verstandelijke beperkimgrdt de mantelzorg meestal geleverd door de moeder
en/of vader en/of broer(s)/zus(sen). Bij personen met een-mattandelijke beperking zijn de partner
en/of kinderen ook belangrijke aanbieders van mantelzorg.

De reguliere zorg wordt meer ingezet dgoersonen met een nieterstandeilke beperking, terwijl de
VAPHzorg (exclusief materiéle bijstand) al meer geintroduceerd is bij personen met een verstandelijke
beperking.

*2|n de analyse werden ook delstergrondvariabelen leeftijd en geslacht opgenomen. Deze bleken echter bij geen enkel
zorggebruik een effect te hebben (leeftijd heeft geen effect als gecontroleerd wordt voor de aard van de handicap).
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Tabel 26: gecombineerd zorggebruiknaargelang beperkingin de experimentele en controlegroep ZIN of PAB
in TO (%)

EG-TO CG-TO
verstandelijk niet verstandelijk niet
verstandelijk verstandelijk

geen zorg 3,6 1,3 4.8 0,0
enkel mantelzorg 40,0 19,5 31,7 14,0
enkel reguliere zorg 3,6 1,3 4.8 2,0
enkel VAPHzorg 0,0 0,0 0,0 0,0
combinatie van mantelzorg en 21,8 44,2 15,9 44,0
reguliere zorg
combinatie van mantelzorg en 18,2 6,5 23,8 8,0
VAPHzorg
combinatie van reguliere zorg en 0,0 5,2 0,0 2,0
VAPHzorg
combinatie van matelzorg, 12,7 22,1 19,0 30,0
reguliere zorg en VARzorg
N= 55 70 63 50

In het gecombineerd zorggebruik zien we dan ook dat personen met een verstandelijke beperking,
zowel in de experimentele als in de controlegroep, meer enkel mantelzorg hebben, terwijl personen met
een nietverstandelijke beperking dit gaan combineren met reguliere zorgdiensten. We zien bij personen
met een verstandelijke beperking de combinatie van mantelzorg en \zARHvaker voorkomen. Het
hogere percentage voor de combinatie mantelzorg, reguliere zorg en ¥éighbij personen met een
niet-verstandelijke beperking, wordt vertekend door het intensief gebruik van materiéle bijstand in die

groep.

2.1.5.2. Zorgzwaarte

De zorgzwaatrte is een indicatie van de lichamelijk en/of verstandelijke toestand van de persbean
beperkingdie aan de hand van het nieuwe (experimentele) zorgzwaaggument werd geindiceerd
tijdens de inschaling van de personen in de experimentele groep. De zorgzwaarte varieert van 1 (lichte
zorgzwaarte) tot 6 (erg grote zorgzwaarte). In onze ys®awerd dit gereduceerd tot @r categorieén
(zorgzwaarte 2, 3-4 en 56) welke we ook telkens linken aan de aard van de bepetkiMgpor een

meer uitgebreide beschrijving van de zorgzwaarte verwijzen we naarpin2De inschalinQ

We bekijken het verschil in zorgzwaarteargelangle aard van de beperkingoor de zorgcombinaties
die men gebruikt.

*%Diezelfde indeling wordt gehanteerd in de analyae de monitoring door de studiecel van het VAPH.
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Tabel 27: gecombineerd zorggebruiknaargdang beperking en zorgzwaartdn de experimentelegroepin TO
(%)

zorgzwaarte
1-2 34 5-6
verstandelijk geen zorg 0,0 4,2 7,7
enkel mantelzorg 55,6 45,8 7,7
enkel reguliere zorg 5,6 4,2 0,0
combinatie van mantelzorg en reguliere zo 22,2 125 38,5
combinatie van mantelzorg en VARHdrg 111 16,7 30,8
combiratie van reguliere zorg en VARHrg 0,0 0,0 0,0
combinatie van matelzorg, reguliere zorg el 5,6 16,7 154
VAPHzorg
N= 18 24 13
niet verstandelijk geen zorg 4.8 0,0 0,0
enkel mantelzorg 23,8 20,5 8,3
enkel reguliere zorg 0,0 2,3 0,0
combinatie van mantelzorg en reguliere zo 38,1 50,0 33,3
combinafe van mantelzorg en VAP4drg 4.8 9,1 0,0
combiratie van reguliere zorg en VARHrg 4.8 2,3 16,7
combinatie van matelzorg, reguliere zorg er 23,8 15,9 41,7
VAPHzorg
N= 21 44 12

In Tabel27 zien we dat in de groep van personen met een verstandelijke beperking het gebruik van
enkel mantelzorg erg hoog ligt bij de laagste zorgmtea Personen met een hoge zorgzwaarte hebben
naast de mantelzorg meestal ook reguliere zorg en/of \f(A&1g. Bij de personen met een niet
verstandelijke beperking zijn de verschillen naargelang de zorgzwaarte minder groot. De groep met een
hoge zorgzwaae gebruikt wel meer de combinatie mantelzorg, reguliere zorg en Vzrgd (vnl.
materiéle bijstand). De intensiteit van de totale zorg die men heeft, is bij de personen met een
verstandelijke beperking significant zwak gecorreleerd met de zorgzwaavmr de personen met een
niet-verstandelijke beperking is er geen significante correlatie tussen de totale intensiteit van de zorg en
de zorgzwaarte in TO.

2.1.5.3. Gezinssituatie

De gezinssituatie waarin de persoon zich bevindt, blijkt in de experimentele graegsigeificant
effect® te hebben op de manier waarop de persoon zijn zorg in TO combineert. Aangezien de

**pearson: .326, sign: .018
*Voor de groep met een verstandelijke beperk)&g: 32,552; df = 15;-waarde = .005; en de groep met een niet verstandelijk
beperking: X= 24,113; df = 12;-waarde = .020

DEEL 2 $2



gezinssituatie van personen met een verstandelijke dan welvaedtandelijke beperking verschillen
bekijken we dit voor elke aard van beperking apart

Tabel 28: gecombineerd zorggebruik naargelangle aard van beperking en gezinssituatie imle experimentele
groepin TO (%)

Gezinssituatie

alleen eigen gezin  ouderlijk  andere Totaal
wonen met partner gezin
en/of kinderen
verstandelijk  geen zorg 0,0 0,0 3,3 50,0 3,6
enkel mantelzorg 36,4 41,7 43,3 0,0 40,0
enkel reguliere zorg 18,2 0,0 0,0 0,0 3,6
enkelVAPHzorg 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
combinatie van 18,2 50,0 13,3 0,0 21,8
mantelzorg en
reguliere zorg
combinatie van 9,1 8,3 23,3 50,0 18,2
mantelzorg enVAPH
zorg
combinatie van 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
reguliere zorg en
VAPHzorg
combinatie van 18,2 0,0 16,7 0,0 12,7
mantelzorg, reguliere
zorg enVAPHzorg
N= 11 12 30 2 55
niet geen zorg 0,0 2.8 0,0 0,0 1,3
verstandelijk
enkel mantelzorg 4.3 25,0 27,8 0,0 19,5
enkel reguliere zorg 4,3 0,0 0,0 0,0 1,3
enkelVAPHzorg 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
combinatie van 39,1 50,0 38,9 0,0 44,2
mantelzorg en
reguliere zorg
combinatie van 0,0 5,6 16,7 0,0 6,5
mantelzorg ertWAPH
zorg
combinatie van 17,4 0,0 0,0 0,0 5,2
reguliere zorg en
VAPHzorg
combinatie van 34,8 16,7 16,7 0,0 22,1
mantelzorg, reguliere
zorg enVAPHzorg
N= 23 36 18 0 77
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Zoals blijkt uit bovenstaand€abel28is meer dan 40%van de groep personen met een verstandelijke
beperking die in het ouderlijk gezin woont aangewezen op enkel mantedzoggbruikt de helft van de
personen met een eigen gezin een combinatie van mantelzorg en reguliere zorg (zowel bij vejkeandel
als nietverstandelijke beperking). De personen met een verstandelijke beperking die alleen wonen
kunnen in één derde van de gevalleith enkel beroepenp mantelzorg. De personen met een Riet
verstandelijke beperking die alleen wonen, combinereéén derde van de gevallen de mantelzorg met
reguliere zorg en inogéén derde van de gevallerok met VAPHzorg(vnl. materiéle bijstand)

2.1.6. Zorgdomeinen

We bekijken op welke domeinen deantelzorg en de reguliere zorgverleners in TO zorg verféneve
onderscheiden hierin 9 domeinen plus een restdomein (andere). Het betdefgelijkse hygiéne
mobiliteit binnenshuismobiliteit buitenshuishet bereiden van voedsehet voeden op zichdagelijkse
huishoudelijke taken binnenshuigzoals de was doen, tdfedekken, bed opmaken dagelijkse
huishoudelijke taken buitenshu(goals boodschappen doen en de tuin onderhoudemtot slot hulp bij
communicatie en algemene vaardighedgnals telefoneren, administratie bijhouden, post doornemen,
enz)

Tabel 29: aard van de hulp ontvangen door mantelzorgerin experimentele en controlegroep ZIN of PABn
TO (%)

EG-TO CGZINTO CGPABTO

dagelijkse hygiéne 38,3 49,2 78,8
mobiliteit binnenshuis 18,8 26,2 73,1
mobiliteit buitenshuis 639 57,4 94,2
bereiden van voedsel 65,4 70,5 90,4
voeden 12,8 27,9 69,2
aankleden 32,3 41 84,6
dagelijkse huishoudelijke taken binnenshui 65,4 67,2 92,3
dagelijkse huishoudelijke taken buitenshuis 73,7 65,6 92,3
communicatie 54,9 72,1 78,8
andere (> ontspanning, vrije tijd) 15,8 16,4 13,5
N = 133 61 52

De experimentele groep krijgt in TO op gemiddeld 4,4 (mediaan = 4) domeinen zorg van mantelzorgers.
In de controlegroep ZIN is dat gemiddeld 4,9 (mediaan = 5) en in de controlegroep PAB gemiddeld 7,7
(mediaan 8).

In de experimentele groep wordt de mantelzorg voornamelijk geleverd op de domeinen dagelijkse
huishoudelijke taken binneren buitenshuis, mobiliteit buitenshuis en het bereiden van voedsel. In de
controlegroep ZIN is de zorg op elk domeits iintensiever en in de controlegroep PAB is er bijna op elk

*pe zorgdomeinen voor de VARHrg werden in TO niet bevraagd.
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domein een erg intensieve zorg van mantelzorgers. Dit laatste konden we ook al vaststellen bij de

intensiteit van de mantelzorg.

Tabel 30: aard van de hulp ontvangen doorreguliere zorgdienstenin de experimentele en controlegroep ZIN

of PAB in TO (%)

EG-TO CGZINTO CGPABTO

dagelijksehygiéne 38,7 50,0 69,2
mobiliteit binnenshuis 2,7 8 28,2
mobiliteit buitenshuis 28 36 33,3
bereiden van voedsel 27 41,7 27,5
voeden 1,3 12,5 12,8
aankleden 34,2 29,2 64,1
dagelijkse huishoudelijke taken binnenshuis 59,2 50 52,5
dagelijkse huishoudelijke taken buitenshuis 33,8 50,0 30

communicatie 26,0 33,3 7,7

andere (> verzorging) 21,3 19 7,4
N = 77 25 40

Ongeveer 60%an de experimentele groep maakt gebruik van reguliere zorg. en dit op gemiddeld 2,7
(mediaan = 2) domeinen. In de controlegroepen ZIN en PAB is dat op gemiddeld 3,3 (mediaan = 3)
domeinen.

In de experimentele groep wordt de zorg van reguliere diensteornammelijk ingezet bij dagelijkse
huishoudelijke taken, maar ook bij persoonszorg zoals aankleden en dagelijkse hygiéne. In de
controlegroepen ZIN en PAB zien we een iets intensievere inzet op dezelfde domeinen.

2.1.7. Zorgtekort inTO

In de eerste plaats werth TO gevraagd of de persoon zelf een tekort aan bepaalde zorg ondervond.
Deze vraagstelling is dus een subjectieve ervaring van het al dan niet hebben van een zorgtekort.

Tabel 31: ondervinden van een zorgtekort inexperimentele @ controlegroep ZIN of PABin TO (%)

experimentele groep controlegroep controlegroep

PGB ZIN PAB
zorgtekort n= 61 20 22
% 47,7 33,3 42,3
geen zorgtekort n= 67 40 30
% 52,3 66,7 57,7
totaal N= 128 60 52
% 100,0 100,0 100,0
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Uit bovenstaandelabel31 blijkt dat in de experimentele groep nog niet de helft van de personen een
zorgtekort ondervindt in TO. In de experimentele groep ZIN is dit zelfs maar één derde en in de
controlegroep PAB ongeveer 40%.

Dit is een opvallende vaststelling voor de experimentele groep, gezien al deze personen geregistreerd
staan op een wachtlijst van het VAPH met een urgentiecode 1, 2 of 3. Nog meer opvallend is dit voor de
O2y (NPt SANRBSLIE 3IST ASYy RS&dIi6 dednedstd gévalleh ¢en hdg® fgemid Q 1 A
hadden.

Een belangrijke kanttekening die we moeten maken bij de controlegroep, is dat hier mogelijk een
vertekening is gezien de groep al deels was ingestroomd in de -¥@@htbij de eerste bevraging.
Desalniettenin blijft de vaststelling overeind dat een groot deel van diegenen die in de -¥YégH
instromen, zelf geen zorgtekort(en) ervaren. We kunnen hier dan ook al concluderen dat veel vragen
naar VAPKorg geen vragen zijn naar het oplossen van zorgtekorteagrrdat er andere motieven
spelen.

In tweede instantie werd, indien men zei een zorgtekort te ervaren, gevraagd op welke domeinen men

een zorgtekort ondervindt. Men kon dan aangeven of men een klein tekort, groot tekort of zeer groot

tekort op het desbeteffende domein ondervindt. In onderstaandiabel32werden enkel de domeinen

waarop een (zeer) groot zorgtekort werd ondervonden, opgenomen. Daarom ook dat de percentages
gy w3aSSy 1 2NRBGS12NIQ f dgmhbeBlF 6 A 21 Sy Dty RSIT S dzA

Tabel 32 ondervinden van een (zeer) groot zorgtekort op de verschillende zorgdomeinende experimentele
en controlegroep ZIN of PABin TO (%)

EG-TO CGZINTO CGPABTO

geen zorgtekort 58,8 77 61,5
tekort bij dagelijkse hygiéne 8,3 1,6 11,8
tekort bij mobiliteit binnenshuis 2,3 1,6 11,8
tekort bij mobiliteit buitenshuis 20,3 6,6 27,5
tekort bij bereiden van voedsel 14,3 1,6 21,6
tekort bij voeden 0,8 0,0 9,8

tekort bij aankleden 3,8 1,6 19,6
tekort bij dagelijkse huishoudelijke taken 27,1 6,6 27,5
binnenshuis

tekort bij dagelijkse huishoudelijke taken 26,5 6,6 25,5
buitenshuis

tekort bij communicatie 9,8 49 13,7
tekort bij andere (> dagbesteding 11,4 14,8 15,7
begeleding, gespecialiseerde hulp)

N= 131 61 52
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Indien men in de experimentele groep in TO een zorgtekort heeft, is dat op gemiddeld 3 domeinen
(mediaan = 3). Ook in de controlegroep ZIN is dat op gemiddeld 3 domeinen (mediaan = 1).In de
controlegroep PAB ligt het aantal domeinen wat hoger op gemiddeld 4,7 (mediaan = 6).

In de experimentele groep is het zorgtekort het hoogst op die domeinen waarop ook al redelijk intensief
mantelzorg en reguliere zorg wordt geboden, namelijk: dagelijkse huisHigke taken binnensen
buitenshuis en mobiliteit buitenshuis. In de controlegroep zien we de zorgtekorten op die domeinen in
dezelfde mate terugkomen, maar worden ze vaker gecombineerd met ook zorgtekorten op viak van
zorgtaken (dagelijkse hygiéne, &eden en bereiden van voedselBij één op de tien in de
experimentele groep is er ook een tekort aan gespecialiseerde hulp, dagbesteding of begeleiding
0 OF (i $32 NX & deviontrBi&tedh ZINdDlijken de zorgtekorten het laagste te liggen op alle
domeinen. We toetsen het hebben van zorgtekorten vervolgens aan onze drie achtergrondvariabelen:
aard van de beperking, zorgzwaarte en gezinssituatie.

2.1.7.1. Aard van de beperking

Naargelang de aard van de beperking is er geen significant verschil voor het atdasbben van een
zorgtekort in de experimentele groep, noch in de controlegroep ZIN of PAB. Het is dus niet zo in TO dat
personen met een verstandelijke beperking meer of minder zorgtekorten hebben dan personen met een
niet-verstandelijke beperking.

Tabel 33: ondervinden van een zorgtekort naargelangle aard van de beperking inexperimentele en
controlegroep ZIN of PABin TO (%)

verstandelijk TO niet-verstandelijk TO Totaal TO N=

experimentele groep 45,3 49,3 47,7 131
controlegoep ZIN 34,0 30,0 33,3 61
controlegroep PAB 33,3 45,0 42.3 52

In de experimentele groep hebben personen met een-mistandelijke beperking op gemiddeld iets

meer domeinen een zorgtekort dan personen met een verstandelijke beperking: gemiddeld. 2{30.

Dit verschil is niet significatit Personen met een niaterstandelijke beperking hebben wel significant

meer tekorten op de domeinen mobiliteit binnenshuis, aankleden en hulp bij huishoudelijke taken.
Personen met een verstandelijke beperking by YSSNJ 0 S1{2NI Sy 2LJ KSGi R2YSA
voornamelijk begeleiding en opvang wordt bedoeld.

2.1.7.2. Zorgzwaarte

In Tabel34 zien we dat bij de personen met een verstandelijke beperking met een lage zorgzivaarte
de helft van de gevallen een zorgtekort ervaren in TOTdbel27 zagen we al dat deze groep zich

" Op basis van de-fEst

DEEL 2 67



voornamelijk moet beroepen op mantelzorg terwijl de personen met een hogere zorgzwaarte ook al
beroep doen op rguliere en/of VAPHorg.

Bij de personen met een nieerstandelijke beperking zien we dat de zorgtekorten opvallend lager
liggen bij de personen met een hoge zorgzwadrte Tabel27 zagen we dat deze groep atthmeest
beroep deed op een combinatie van manteeguliere en VAREoOrg.

Tabel 34: hebben van (zeer) grote zorgtekort(en) naargelang aard van de beperking en zorgzwaarte in de
experimentele groep in TO (%)

zorgzwaarte
1-2 34 5-6 Totaal

verstandelijk geen tekort aan zorg 47,4 78,3 61,5 63,6

tekort aan zorg 52,6 21,7 38,5 36,4

N= 19 23 13 55
niet verstandelijk geen tekort aan zorg 47.6 51,2 83,3 55,3

tekort aan zorg 52,4 48,8 16,7 447

N= 21 43 12 76

2.1.7.3. Gezinssituatie

Gelijkaardig aan de bespreking van het gecombineerd zorggebruik maken we voor de gezinssituatie een
tweedeling naargelang de aard van de beperking.

Tabel 35: al dan niet hebben van een zorgtekort naargelande aard van de kepaking en gezinssituatie inde
experimentele groep in TO (%)

Gezinssituatie

alleen eigen gezin met  ouderlijk andere  Totaal

wonen partner en/of gezin
kinderen

verstandelijk geen tekort 54,5 58,3 70,0 50,0 63,6

aan zorg

tekort aan 45,5 41,7 30,0 50,0 36,4

zorg

N= 11 12 30 2 55
niet geen tekort 54,5 41,7 83,3 0,0 55,3
verstandelijk aan zorg

tekort aan 45,5 58,3 16,7 0,0 44,7

zorg

N= 22 36 18 0 76

®pe verdeling is niet significant verschillen tussen de verschillende zorgzwaartes naargelang aard van de beperking
(verstandelijk beperking>§2= 4,323; df = 2;qaarde = .115; niet verstandelijk beperkiné.:)@,613; df = 2;qwaarde = .100)
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Voor de personen met een verstandelijke beperking is er geen significant verschil in zorgtekort
naargelang de gezinssituatie. Ook in de controlegroep is er voor de personen met een verstandelijke
beperking geen significant verschil.

Voor de personen met een niwerstandelijke beperking is er in de experimentele groep wel een
significant verschil. Rersonen met een nieverstandelijk beperking die in het ouderlijk gezin wonen,
hebben opvallend minder zorgtekorten in TO (17%) dan persalieren eigen gezihebben(58%) of
alleen wonen (46%pDit zijn voornamelijk personen met een hoge zorgzwaaBmendien hebben ze

ook minder zorgtekorten dan de personen met een verstandelijke beperking die in het ouderlijke gezin
wonen. We zagen iTabel28 dan ook dat de personen met een m@trstandelijke beperking di@ het
ouderlijk gezin wonen al meer de mantelzorg combineren met reguliere zorg dan personen met een
verstandelijke beperking in diezelfde gezinssituatie.

2.1.8. Samenvatting

Eerst en vooral dienen wep te merken dat we vanuit het experimenteel design kunrsgmeken van
drie verschillende groepen die een specifieke strategie in hun zorggebruik hebben. Dit heeft ook al
implicaties voor het zorggebruik in TO.

In de drie groepen maakt men al gebruik van de drie besproken zorgvormen (maatgplliere en
VAPHzorg). In TO maakt meer dan 90% gebruik van mantelza@prnamelijk op de domeinen
huishoudelijk taken, mobiliteit buitenshuis en het bereiden van voedsel. In de experimentele groep is de
mantelzorg gemiddeld meer dan voltijdd2 uren en in de controlegrog PAB loopt dat op tot
gemiddeld 82 uren per week. Er zijn wel erg grote verschillen binnen elke groep en in heel wat gevallen
gaat het om 24/24 en 7/7 mantelzorg waarbij voornamelijk de ouders etéqfartner veel mantelzorg
bieden. Er bestaat dus in hleat gevallen een erg zware belasting van de mantelzorgers. Een daling
van de intensiteit van de mantelzodpor middel van substitutiés in bepaalde groepen dan ook te
verwachten in T1.

Ook van reguliere zorg wordt in TO heel wat gebruik gemaakt, aooetijk dan door personen met een
niet-verstandelijke beperking. Deguliere zorg zet men voornamelijk in op het domein huishoudelijke
taken, maar ook bij persoonszorg zoals dagelijkse hygiéne en aankleden. Gemiddeld gebruikt men in de
experimentele erin de controlegroep PAB 10 uren reguliere zorg per week. In de controlegroep ZIN ligt
RAG ISYARRSER 2L 12Qy p dz2NBYy LISN 6SS{ o

In TO maakt 1 op 3 in de experimentele groep ook al gebruik van-¥édgHmaar dat is in grote mate
enkel materiéle bijstand die grveel gebruikt wordt door personen met een nRisrstandelijke
O0SLISNYIAY3I O0AY or: @Fy RS 3ISGLHttSyod® LYRASY 4SS
van de experimentele groep VARHrg. In de controlegroep ZIN ligt dit al wat hoger me¥%22n de
controlegroep PAB is er met 5% amper sprake van het gebruik vanoigikl TO. De meest gebruikte

%9 Op een significantieniveau van 95%< 4,323; df = 2;waarde = .115)
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VAPHzorgvormen in TQin zowel de experimentele als& de controlegroep, zijn thuisbegeleiding,
begeleid wonen en een dagcentrum.

Dit zorggebruikn TO in beschouwing genomelijken de mantel en reguliere zorg in grote mate op
dezelfde domeinen te zitten, terwijl de VARBIrg daar complementair (extra en andere zorg) aan is.

Gecombineerd zorggebruik

Uiteindelijk gebruktA y ¢ n 1T 2 Qy eiméntel@dgroép eR 84%S/anlde controlegroep enkel
mantelzorg. lets meer dan 42% in de experimentele groep en 28% in de controlegroep combineert
YIyiSti2NAB It YSG NBIdAZ ASNBE T 2NH® wx: Ay RS SELISN
combinate van mantel en/of reguliere zorg met VAREbrg. Waarbij we er nogmaals op wijzen dat een

groot deel van die VAREbrg enkel materiéle bijstand is.

Qua zorgcombinaties zijn er echter wel wat verschillen naargelang de achtergrondvariabelen.
Voornamelijkpersonen met een verstandelijke beperkidig een lichte of matige zorgzwaarte hebben

en in het ouderlijk gezin wonergebruiken mantelzorgDe personen die in TO al mantelzorg met
reguliere zorg combineren, zijn voornamelijk personen met een verstanelijkrking en/of personen

die een eigen gezin hebben. Personen met een verstandelijke beperking gaan zowel in de experimentele
als in de controlegroep de mantelzorg en/of reguliere zorg al meer combineren met-x05H
(exclusief materiéle bijstand). VARHrg zien we voornamelijk terugkomen bij de groep met een
zwaardere zorgzwaarteij personen met een verstandelijke beperking die alleen of in het ouderlijk
gezin wonen en bij personen met een nigdrstandelijke beperking die alleen wonen. Bij deze taats
groep gaat het in grote mate enkever materiéle bijstand.

Zorgtekorten

Met betrekking tot de zorgtekorten maken we in TO de opmerkelijke vaststellingzdatel in de
experimentele als in de controlegroemeer dan de helft van de personatelt geenzorgtekort(en) te
hebben. Als we kijken naar de domeinen waarop mehzorgtekorten ervaart, kunnen we twee zaken
vaststellen: (1) de zorgtekorten bestaan vooral op de domeinen waarop maimalf meerintensieve
zorg krijgt, namelijk huishoudelijke tak en mobiliteit buitenshuis; (2) men staat op de VARathtlijst
voor het oplossen van zorgtekorten op domeinen nligt gespecialiseerd& APHzorg \ereisen Dit wijst
erop dat de vraag naar VARMrg in vele gevallen niet zozeer een vraag is haar hetsegh van
zorgtekorten, maar andere (intrinsieke) doeléreeft, zoals het ander organiseren van de zorg
Opvallend is dat de groep personen met een +ietstandelijke beperking en een hoge zorgzwaarte
maar in 17% van de gevallen een zorgtekort hd@éz groep woont nog in grote mate in het ouderlijk
gezin en combineert (intensieve) mantelzorg al in grote mate met reguliere zorg.

Over de verschillende groepdmekeken, kunnen we concluderen dat de personen met een hogere
zorgzwaarte doorgaans al beterageerd zijn in TO en daardoat wat minder zorgtekorten ervaren.
Vermoedelijk bestaat hier in bepaalde gevallen wel een zware belasting van de mantelzorger(s). De
gewenste zorg in het ondersteuningsplan en het zorggebruik in T1 zullen uitwijzen in wadixela

dat het geval is.
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Conclusie over het zorggebruik in TO

De bevindingen over het zorggebruik in d&en ons concluderen dat het zorgsysteemov personen
met een handicapnog voor ze instappen in een meer volledig&PHzorg, al een zekere systetiek
kent. Zowat iedereen gebruikibhtensieve mantelzorg en een behoorlgkel doet al beroep op reguliere
hulp- en zorgverlenes. Bovendien zien we dat edteiner deel personen algebruik maakt van VARPH
zorg. Er isdus in de meestegevallen al een eersten soms aken tweede stapgenomenin de
samenstellingran een eigen zorgpakkdfennelijk biedt die zorgsamenstelling nog réen afdoend of
wenselijk antwoordop de zorgnoderen zorgorganisati#an de persooren diens netwerken stellen
allen een bijkmende vraag naafgespecialiseerde VAPHzorg. Onze vaststellingen omtrent de
zorgtekortenin overweging genometis de brede, maabijkomendezorgvraag in zowat de helft van de
situatieseen vraag naar meer zorg en voor de andere helft een vraag ndarewvormendan welnaar
een andere samenstelling van het zorgpakket.

Bovendierkunnen we ons, gezien de domeinen waaroprede meeste gevallemorgtekoren bestaan,
afvragen of degenoemde globaleorgvraag wel een zorgvraag naar gespecialiseerde gortgti lijkt
althans dat de zorgvraag in de budgetsystemen eerder een globale vraag naar meer ondersteuning
basisactivitetieris, dan welken vraag naar meer gespecialiseerde V&PBig Er is in vele gevalledus

een feitelijke vraag naar extmorg vardezelfde soort bovenop de te krap bemeten reguliere zorg.
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2.2. Het voortraject

Na de eerste bevraging, bij imgg van het experiment, doorlieplke persoonvan de experimentele
groep het zogenaamde voortraject. Het voortraject kunnen we opsgliin drie onderdelen namelijk:

- De vraagverduidelijking die experimenteel werd opgezet door Prof. Dr. Bea Maes van de K.U.
Leuven en resulteerde in het ondersteuningsplitaes and Hermans, 2010)

- De irschding aan de hand van het nieuwe, tevens experimenteliggzwaarteinstrument® wat
resulteerde in inschalgsscores (BP en Nwaarde)

- De budgethoogtebepaling, waarbij op basis van de inschalingsscores en door middel van een
rekenmodel gebaseerd op dmrggradatié’, aan elke persoon van de experimentele groep een
budget werd toegewezen.

Omdat dit voortraject een cruciaal element is om het zorggebruik in T1 te kaderen en beter te begrijpen
gaan we in dit tweede deel van het derde hoofdstuk in op dsacrellendechronologischestappen die
werden doorlopen.

2.2.1. De vraagverduidelijking

In januari 2010 presenteerde Prof. Dr. Bea Maes een evaluatierappertde vraagverduidelijking.
Voor de volledige evaluatie van het voortrajeetwijzen we naar het rappt:

Maes, B. en Hermans, R010) Vraagverduidelijking in het kader van het P&®eriment Leuven, K.U.
Leuven.

Vooreerst kijken we naar enkel cijffergegevens uit het opgemaakte retelmingsplan. Dat
ondersteuningsplan is in de eerste plaats de weerslag van een proces waarin de persoon met een
beperking samen met zijn vraagverduidelijker heeft nhagedacht over het organiseren van zijn leven en
toekomst, waarbij alle domeinen van he&ven aan bod dienden te komeRarallel daaraan werd ook
nagedacht over op welke manier en met welke zorgaanbieders het mogelijk is om dat leven vorm te
geven. Een secundaire bedoeling van het ondersteuningsplan is dat de budgethouder het kan inzetten
bij de samenstelling en zoektocht naar de geschik