Het persoonsgebonden budget

Klaar voor uitvoering?

ELKE DECRUYNAERE EN VIVIANE SOREE
Twee jaar lang experimenteren 133 budgethouders en 61 licentiehouders met een persoonsgebonden budget (PGB) in de gehandicaptensector. Tien jaar na het PGB decreet stelt Minister Vandeurzen dat de discussie er niet over gaat  of het PGB er komt, maar over hoe het er komt. 
9 op de 10 personen die deelnemen aan het experiment wil na afloop graag verder aan de slag met zijn PGB. Dat bewijst dat het draagvlak bij de gebruikers van de zorg groot is. Toch doen sommige van de beleidsaanbevelingen uit het wetenschappelijke rapport over het experiment de wenkbrauwen fronsen. De onderzoekers van de Universiteit Antwerpen stellen voor het PGB niét te veralgemenen. Want uit hun onderzoek zou blijken dat het budgetsysteem minder toegankelijk is voor personen met een verstandelijke handicap. 
Voor ons is een PGB niet geslaagd als het niet voor iedereen werkbaar is. We kunnen niet  negeren dat  mensen met een verstandelijke handicap  meer aarzelden om in het experiment te stappen en dat zij in de groep uitvallers oververtegenwoordigd zijn. Dit zijn de twee argumenten van de auteurs van het rapport om te besluiten dat we het PGB beter niet veralgemenen. 
Echter de reden voor de aarzeling werd niet bevraagd. Mogelijks schrikte de onduidelijkheid bij de start mensen af. Er kon geen grootorde gegeven worden van de budgethoogte, noch van wat je zou kunnen doen. Op concrete vragen kwamen ontwijkende antwoorden. De uitwerking van het PGB moest toen nog vorm krijgen. 
Het afhaken van vooral mensen met een verstandelijk handicap gebeurde hoofdzakelijk uit een rationele overweging.  Deze relatief grote groep van uitvallers deed al meer dan gemiddeld beroep op gespecialiseerde VAPH voorzieningen en stelde bij de budgettoekenning vast dat ze met het budget niet eens de zorg waarop ze op dat ogenblik beroep deden konden betalen, laat staan extra zorg inkopen. Wat zou u in hun plaats doen? 
Hieruit concluderen dat het PGB minder toegankelijk is voor personen met een verstandelijke handicap is niet correct. Wat wel doet nadenken is de vaststelling dat ook de administratieve last en de ingewikkeldheid door de deelnemers genoemd werden als reden om af te haken. 

 We leggen ons niet neer bij het feit dat mensen met een verstandelijke handicap de skills niet hebben om met een PGB te werken. We zoeken wel hoe we daar verandering in kunnen brengen. Want dat is toch net de nieuwe visie op handicap? Niet vertrekken van wat mensen niet kunnen maar vanuit wat ze wel kunnen. We erkennen het netwerk van ouders, broers, zussen of andere direct betrokkenen in hun rol als vertrouwenspersoon en belangenbehartiger. Als budgethoudersvereniging hebben we hier ook een belangrijke rol te spelen, zoals voorzien in het PGB decreet. 
Een PGB is een belangrijke hefboom naar een Onafhankelijk Leven, maar voor heel wat mensen is er laagdrempelige en onafhankelijke ondersteuning bij het werken met zo’n budget nodig om die hefboom te tillen.

WAT MOET ANDERS

Werken met een PGB of PAB kan zeker administratief eenvoudiger. Heel wat van de regels uit de intussen 41 pagina’s tellende PAB richtlijnen bundel kunnen zo geschrapt worden als het Vlaams Agentschap Personen met een Handicap stopt met zich toeleggen op het bijkomend bedenken van richtlijnen. De besteding van het budget moet verantwoord worden,maar het is cruciaal dat de overheid in de eerste plaats naar de outcome kijkt in plaats van zichzelf te verliezen in een wirwar van regels die blijkbaar gevoed worden  door wantrouwen tegenover de zorgaanbieders en zijn cliënten. Geef ons de ruimte om elkaar te vinden, om een individuele oplossing uit te werken en beoordeel of het resultaat in overeenstemming is met de geïnvesteerde middelen eerder dan de conformiteit in te vullen. 

Met het PGB worden individuele oplossingen uitgewerkt bestaande uit een brede waaier van reguliere diensten, mantelzorg, persoonlijke assistentie en gespecialiseerde VAPH diensten.
VRAAGSTURING

Net mensen met een matige tot ernstige verstandelijke handicap maken met het PGB combinaties die voordien onmogelijk waren. Het netto effect is bij hen op dat vlak het grootst. 

Wat nog opvalt is het aandeel mantelzorg. Het aantal uren onbetaalde mantelzorg ligt bijzonder hoog bij mensen die op wachtlijst stonden. 9 op de 10 doet beroep op mantelzorg. Het gemiddelde aantal uren is 42 per week maar varieert erg met uitschieters tot 168 uur. 

De onderzoekers zijn verwonderd dat de helft van de bevraagden toch zegt geen zorgtekort te ondervinden. Dat is een dikke pluim voor die mantelzorgers die goed werk leveren, maar is geen wenselijke situatie. Niet alleen omwille van de grote afhankelijkheid, ook voor de mantelzorger zelf is het niet ideaal. In een samenleving die gericht is op tweeverdieners leidt dit tot armoede en uitsluiting.

Het is niet verwonderlijk en zelfs positief dat het PGB wordt ingezet om deze mantelzorgers te ontlasten. De deelnemers kunnen door hun PGB meer ondersteuning realiseren als voordien zonder dat de onbetaalde mantelzorg volledig wegvalt. Deze mantelzorg blijft een groot aandeel behouden in het totale aantal uur ondersteuning. Mensen blijven dus zorg dragen voor elkaar. Alleen wordt het herleid tot een haalbaar niveau. 

MONEY IS POWER
Het PGB is niet zomaar een beter financieringssysteem voor de ondersteuning aan personen met een handicap. Het is vooral een instrument om te komen tot zelfbeschikking. Vaak wordt in vraag gesteld of  het PGB niet eerder een soort voucher of trekkingsrecht zou moeten zijn dan een cashsysteem. Dit  zou aan voorzieningen natuurlijk meer ondernemersvrijheid geven, maar de impact van de persoon op het eigen leven zal niet veel vergroten. Kijken we maar naar de Vlaamse Ondersteuning Premie (VOP). Daar blijkt dat 78%van de gebruikers niet eens weet waarvoor dit budget gebruikt wordt. 
Nog opvallend: In het PGB experiment koos 7 op de 10 deelnemers voor een zuiver cash budget. De rest werkte met een trekkingsrecht waarbij het VAPH de voorziening rechtstreeks blijft uitbetalen of een combinatie van beide systemen. Is het toeval dat net 3 op de 10 deelnemers niet juist kan antwoorden op de vraag hoe groot hun PGB budget is? 
ROZENGEUR EN MANESCHIJN

Is het dan allemaal rozengeur en maneschijn? Uit het rapport halen we  dat er nog werk aan de winkel is. De budgetbepaling in het experiment liet te wensen over. We  wachten op een systeem dat  vertrekt vanuit de reële kostprijs van de ondersteuningsnood. 
Het experiment toont vooral aan dat er nood is aan meer praktijkervaring op een grotere schaal. Door het kleine aantal deelnemers en de korte termijn bleek het effect op het zorgaanbod beperkt. Dat het potentieel er is toont Nederland. Daar worden de 120 000 PGB’s benoemd als aanjagers voor zorgvernieuwing in de sector. 

We besluiten dat het geen optie is om het PGB te reserveren voor een select publiek. Het is tijd voor uitvoeringsbesluiten die de vraagsturing en zorg op maat eindelijk vorm geven.
Viviane Sorée is zelf PAB budgethouder en voorzitster van Onafhankelijk Leven. Ze zat ook het expertencomité voor dat het PGB experiment aanstuurde. 
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