Overzicht binnengekomen signalen na uitzending “Kassa” over pgb
Gemeenten:
1. "Goedeavond ik heb zojuist de aflevering gekeken,het dat is mij ook gebeurt. Vorige maand had ik een afspraak bij de gemeente over verlenging van mijn pgb.en na het gesprek gaven ze aan,mij geen pgb te geven. Omdat ik het niet zelf kon beheren vertelde ze mij en vanochtend had ik weer een afspraak met de gemeente en zeide ze het volgende.onze gemeente wil geen PGB gemeente meer zijn zoals een paar jaar geleden.We willen nu meer Zorg in natura inzetten.en dat werkt voor mij niet,want ik heb me eigen begeleider nodig,zij weet precies hoe zij mij kan helpen,met mijn psychische punten op rit te krijgen,zoals angsten,vertrouwen in mensen,structuur in me ritme.en het helpen met zaken wat ik nog lastig vind. Ik zelf vind dat niet kunnen om mij geen pgb af te geven.’’

2. (Her)indicatie,"Ik heb nu voor een jaar huishoudelijke hulp en begeleiding in de form van een PGB vanuit de WMO. Ik ben al 26 jaar beperkt en krijg ook al 26 jaar zorg maar elk jaar mag ik weer hetzelfde verhaal vertellen.’’

3. (Her)indicatie,"We zijn al langer dan een jaar bezig met een herindicatie, het bureau dat de indicatie moet doorsturen naar de gemeente, probeert iedere keer weer nieuwe problemen aan te kaarten. Het pgb is nu sinds 28 februari afgesloten en nog is er geen nieuwe indicatie."

4. A….. (Her)indicatie,"Mijn zoon met PDD NOS woont met PGB in instelling voor beschermd wonen, sinds mei 2021. In december 2021 liep zijn eerste indicatie (afgegeven voor anderhalf jaar (!)) af, en moesten allerlei papieren opnieuw worden aangeleverd, o.a. over de diagnostiek - die uiteraard niet is gewijzigd. Vanwege een conflict met de gemeente heeft de Argonaut een onderzoek gedaan naar de benodigde hulp per bewoner de gemeente heeft een lager PGB vastgesteld dan door Argonaut was aangegeven."

5. B…… (Her)indicatie,"Ieder jaar is het een regelrechte ramp een herindicatie aan te vragen. Jarenlang hebben wij een indicatie voor onze zoon.Van jongs af had hij een pgb.inmiddels woont hij zelfstandig met zorg van ons. Het aanvragen van een budget en de administratieve rompslomp en ergernis heeft ons er toe besloten dit jaar af te zien van het pgb. Er werd gesuggereerd WLZ aan te vragen hij komt hier niet voor in aanmerking.Uiteindelijk zouden wij voor 3 mnd. het PGB budget krijgen en dan weer in de malle molen.Het is verschrikkelijk mensonterend, bureaucratisch formulieren invullen. Ze gaan met vakantie en laten de aanvragen liggen. Ze kunnen de pot op met hun budget, wij betalen als aow-er zelf liever alle kosten. Helemaal hoe ze met je omgaan, je hebt een handicap 100% afgekeurd en toch proberen ze je leven te beheersen. Wij zijn zeer teleurgesteld, het betreft hier de gemeente B…., elk jaar beknibbelen op het budget. Brieven die kwijtraken, gegevens die zomaar gedeeld worden.Zij maken fout op fout....afschuiven........Wij hebben de herindicatie als een grote vorm van wantrouwen ervaren. Het budget destijds hebben wij gekregen toen alles nog via MEE/Zorgkantoor liep.Ik heb zelf destijds Aline Molenaar gesproken, en toen was alles geregeld. Wij maken ons wel zorgen voor later, als wij er niet meer zijn. Wie zorgt er dan voor onze zoon ? Komt hij in een keiharde administratieve kluwen van regels en wantrouwen. De film van Kassa spreekt duidelijke taal en soms is het nog erger in de praktijk. Hoeveel mails, uren van bellen, afspraken je komt geen steek verder. Het kost ons wel wat maar de vrijheid van het PGB juk en het wantrouwen van indicatie is het ons zeker waard. Als je een handicap hebt gaat die nooit meer over, dat vermeld ik ook elk jaar maar regels zijn regels, een letter verkeerd en je krijgt een rode streep door de aanvraag. Je kunt weer opnieuw beginnen, het budget voor januari moest je reeds aanvragen in oktober .Dan alle vakantie en smoezen, mocht je blij zijn in februari een beslissing te hebben !!!!! Het is gewoon een ontmoedigingsbeleid wat er gevoerd wordt, en door andere die fraudehandelingen doen zijn deze mensen die gehandicapt zijn daardoor de dupe. Zeer teleurgestelde ouders....maar met bevlogen energie voor hun liefde voor hun zoon. !!!! Per Saldo heb ik diverse keren gebeld en advies gevraagd, maar de gemeente B….. trekt zich er niets van aan. Nog niet te spreken over het feit dat het een belasting is voor onze zoon elk jaar weer alles te moet vertellen.....................terugslag van dagen daarna. Het werd ons echt teveel bij het laatste gesprek.....ons besluit stond vast tot hier en niet verder !!!!!
 
6. Verminderen regeldruk,"Wat fijn dat PS 'de prijs van wantrouwen' op de politieke agenda zet. Vorig jaar had ik een herindicatie Wmo. Dat gebeurt elke 2 jaar, ook al heb ik chronische aandoeningen die steeds meer beperkingen opleveren. Van te voren zag ik er al tegenop, omdat de procedure vaak lang duurt en het pittig is om vermindering van de uren (dat is elke keer het doel van de gemeente) te weerleggen. Deze keer verraste de gemeente me met een redelijk snelle procedure. Voor het eerst sinds HH naar de gemeente is gegaan, was het geregeld voor het verlopen van de vorige indicatie. De gemeente wilde fors bezuinigen op mijn uren. Die zijn in de loop van de jaren steeds gekort. Toen ik minder beperkingen had, kreeg ik 7 uur hulp in de week. Nu 4,5 en dat wilde men verminderen. Ik had een overzicht gemaakt van alle zelfzorgtaken die ik op me neem, inclusief al het regelwerk met bureaucratische instanties. In fysiek stabiele periodes kwam ik uit op 20 uur per week. Dit overzicht heb ik met de indicatiesteller besproken. Uiteindelijk kreeg ik er een kwartier bij. Al met al was het een vervelende ervaring, waarin je elke keer moet bewijzen wat je niet kunt, terwijl het zelfs voor leken duidelijk is dat ik van alles niet zelf kan. Het voelt alsof je examen moet doen, met drastische gevolgen als je je verhaal niet goed voor het voetlicht brengt. In eerder overleg met de gemeente en in een hoorzitting van de gemeenteraad heb ik gezegd dat gemeenten pgb-houders zouden moeten koesteren. We doen de werkgeverstaken vrijwillig en realiseren goedkopere zorg. Van hetzelfde budget kunnen dan meer mensen geholpen worden."

7. Overgestapt naar zin (na meer dan 25 jaar pgb) doordat het mevrouw teveel werd 2022 Zin zorg ,"Ook bij de indicatie voor zin zorg m’n. Via WMO . Mijn persoonlijke begeleiding loop ik ook aan tegen het steeds maar herindiceren , omdat men niet weet wat het woord chronisch beteken na 27 jaar nog niet … Ik heb 27 jaar pgb huishoudelijke zorg gehad en nu moet ik in eens een test gaan doen of ik wel instaat ben om een budget te beheren. Na al geregeld daarop gecontroleerd te zijn en verantwoording daar voor netjes te hebben afgelegd, en die door hen ook altijd is goed gekeurd. De hele regelgeving in die 27 jaar en ook de administratieve rompslomp is zo veel en ingewikkeld geworden dat het mij teveel werd … ik ben dit jaar over gestapt op zin zorg…. Wat blijft is het wantrouwen van de gemeente bij de indicatie stelling en hun onvoldoende kennis en kundigheid …. 6 jaar WMO vroegen ze voor de der de keer een kennis making gesprek….. hoe zo dossier vormen en even lezen. Vorig jaar van wegen bezuinigingen huishoudelijk zorg…. Weer een keukentafel gesprek gehad terwijl ze net driekwart jaar eerder er een gehouden hadden en een indicatie hadden afgegeven voor 5 jaar. Na dat mij weer het hemd van het lijf was gevraagd en zij geen antwoord hadden over wat zij niet snapte aan chronisch . Werd het me duidelijk. Dat het eigenlijk hun niet ging om wat ik nodig had maar dat zij de normwaarden hadden veranderd … wat in hield dat door de hulpverlener in 10 min minder het zelfde werk moest worden gedaan. Dit onnodige gesprek van 45 min hadden ze administratief af kunnen handelen en in een begeleiden brief kunnen uitleggen…. Dat had een hoop kosten bespaard want ik denk dat de uitvoering meer heeft gekost dan de bezuiniging heeft opgeleverd. Het betekende voor mij ook weer veel administratie want ja mijn arbeids contract met mijn hulpverlener moest aangepast . Ik moest een slecht nieuws gesprek houden. Gelukkig heb ik haar al jaren en was ze bereid om het zelfde werk te blijven doen in minder tijd en dus minder beloning … anders had ik ook nog nieuwe hulp verleners moeten zoeken. Maar het ergste vind ik dat ik steeds aan iemand anders voor de tipste keer moet uitleggen wat ik mankeer dat is psychisch belastend omdat ze je kennelijk niet geloven psychisch trauma maken dit nog traumatiserende … maar ja ik heb geen idee of ze überhaupt wel iets in een dossier vast leggen en bewaren…. Goed ik weet niet of u hier iets aan heeft maar het moest me van het hart… en dat helpt bij verwerken. Dank jullie wel voor jullie inzet al die jaren.’’

8. A……. (Her)indicatie,"Elk jaar moeten we op gesprek voor een herindicatie en meestal alles opnieuw aanleveren. Autisme gaat niet over en er zijn veel professionals bij de zorg betrokken met hun raportage.  Toch moeten we elk jaar ons verhaal opnieuw doen en dat levert veel spanning en verdriet op . En elk jaar willen ze op de uren weer korten. De gesprekken zijn nooit leuk en gaan altijd over het feit dat er ook vrijwilligers zijn die hem kunnen helpen. De laatste keer was mijn zoon zo gestrest dat hij huilend en boos de rest van de week de deur niet meer open deed. Je moet vertellen wat je niet kan en wordt op alles afgerekend het is mens onterend. Elk jaar opnieuw en nu is de gemeente Alpen ad Rijn weer veranderd van personen die het huisbezoek komen afleggen. Je wordt van loket naar loket verwezen en vaak bijzonder onaardig terwijl het al een spanend en stressvol gebeuren is . Vaak weten ze ook niet met wie ze je moeten doorverbinden. Alles is weer nieuw voor ons dus u moet bij een ander loket zijn oftewel zoek het maar zelf uit. Geen enkele informatie over wat je wel of niet mag doen met het budget en veel teveel onduidelijkheid. Ook komen ze elk jaar in zijn kleine huisje wat hij heel erg vindt weer vreemde mensen binnen . kan dat nu niet anders zou je denken."

9. E……… (Her)indicatie,"Even een kort berichtje van moeder  ( nu 99 jaar ) en haar zoon. We zijn tot op heden nog steeds dankbaar en zeer tevreden dat wij vooral mede dankzij de Juridische medewerking en inzet van Per Saldo en door veel doorzettingsvermogen en passie van de dames X en Y zover zijn gekomen dat we meerdere rechtszaken over een periode van jaren versus de gemeente E….. hebben 'gewonnen' inzake het afpakken van de pgb van mijn moeder. En natuurlijk ook door de fantastische inzet van de advocaten van der Woude en de Graaf, o.a. Mathijs Vermaat en zijn vrouwelijke collega, de naam is mij helaas even ontschoten. Was ook een bijzonder aardig en wijze dame! Enfin, om een lang verhaal nu kort te maken, zeer sneu dat het zoveel jaren moet duren voordat iedereen bij de gemeentes, en bij de zorgverzekeraars en bij het rijk zo stompzinning zijn dat ze niet begrijpen hoe belangrijk de pgb is voor deze samenleving! Mijn moeder en ondergetekende wensen jullie veel kracht, doorzettingsvermogen en wijsheid toe bij de strijd tegen de bureaucratie, ben nog steeds blij dat ik geen ambtenaar ben en blijk het ook allemaal zielige padjepaaiers vinden!"

10. L…… (Her)indicatie,"Ik heb een chronische ggz indicatie. Dit blijf ik houden tot aan mijn dood. Desondanks vind de hoofdaannemer van de wmo L……. dat ik jaarlijks een nieuwe indicatie voor ambulante begeleiding dien aan te vragen. In de AWBZ kreeg ik nog veel uren aan begeleiding en nu moet ik continue vechten. Wat niet ten goede komt van mijn geestelijke toestand,  mijn lichamelijke situatie is ook flink achteruit gegaan. Dankzij deze herhalende indicaties vind ik noch lichamelijke of geestelijke rust. Want ik ben dan alweer bang voor de volgende indicatie waarin ze weer mijn uren willen minderen. Na de laatste indicatie heb ik jullie hulp ingeschakeld. Tevens vind ik de wettelijke veranderingen ook steeds ingewikkelder worden. Nu blijkt dat mijn huishoudelijke hulp een oproepkracht is. Kan ik wederom het contract gaan aanpassen. Ik heb geen HBO opleiding maar die heb je bijna wel nodig om dit allemaal geregeld te krijgen."

11. G…… (Her)indicatie,"Ik ben vertegenwoordiger van mijn zoon (dit moet, omdat mijn zoon op één of andere manier wordt veronderstelt dit niet te kunnen, als ik het niet doe, krijgt hij geen pgb meer maar ZIN...). Hij krijgt ieder jaar een herindicatie gesprek, ieder jaar wordt het bedrag minder (voor hetzelfde aantal uren) en het bedrag dat betaald mag worden aan de zorgverlener per uur is minimaal, terwijl ik uit de maximale bedragen begrijp dat dit veel meer kan zijn, maar de gemeente (G…….) stelt de bedragen vast. Hij heeft ASS en zal naar alle waarschijnlijkheid levensloopbegeleiding nodig hebben op een aantal gebieden. Iedere keer moeten we weer een uitgebreide aanvraag doen en krijgen een soort 'verhoor' waarin we alles nogmaals uit moeten leggen en waarbij we het gevoel krijgen niets 'verkeerds' te moeten zeggen, want anders heeft dat gevolgen voor het aantal uren. Het is bijzonder stressvol voor mijn zoon, en voor mij en de pbg begeleider, ieder jaar weer de onzekerheid of de hulp op dezelfde manier kan doorgaan, met de vertrouwde pgb begeleider wat zo belangrijk is voor iemand met ASS. Dan duurt de definitieve beslissing ook nog eens erg lang, dus je hebt een 'gat' aan begeleiding omdat er dan nog niet zeker is of en hoeveel uur wordt toegekend. Tip: als iemand een chronische aandoening/beperking heeft, pgb indicatie voor langere tijd toekennen, bijvoorbeeld 3 jaar, of voor nog duidelijker gevallen dan ASS, 5 of 7 jaar?  Het kost heel veel energie en zoals men inmiddels hopelijk weet (gemeente niet helaas) is het leven al zwaar genoeg met een beperking en als ouder van een kind met ASS. Bij ons in de gemeente komen er twee mensen (!) wat toch erg vervelend overkomt. Mocht de gemeente de herindicatie toch jaarlijks doen, laten ze dan op zijn minst zorgen dat het zoveel mogelijk dezelfde persoon is die het keukentafel gesprek aangaat. Het is ook verschrikkelijk willekeurig hoe je behandeld wordt. Ik heb nu een paar keer de ervaring dat er een gesprek wordt gevoerd uit wantrouwen, wat een bijzonder vervelende ervaring is."

12. Korte indicaties alles duizend keer uitleggen en nu gaan ze  het informele pgb stoppen  ,"Ieder half jaar een herindicatie alles moet weer worden uitgelegd ze durven zelfs te zeggen dat het te genezen is We hebben te maken met diverse wetten (Wmo/jeugd) tijdens een van de gesprekken werd aangegeven dat het verlengd zou worden maar helaas gaan ze nu een medisch onderzoek bureau sturen na een half jaar en ze sturen op het informele te stoppen. Bij de jeugdwet is al aangegeven dat informeel gaat stoppen voor ouders. Ik ben nu zo ver dat ik maar ga werken en alles fout laat lopen dan maar de jongens en man in gesloten instellingen"

13. (Her)indicatie,"Mijn gemeente geeft voor mijn zoon van 10 met klassiek autisme een indicatie voor een half jaar. Vreselijk! Iedere keer dat gedoe, zorgverleners niet op tijd kunnen betalen bah!".

14. (Her)indicatie,"Feitelijk zijn wij nu al 6 jaar bezig met onze herindicatie. Een stroom aan onderzoeken, Rechtszaken, mediation, bedreigingen en een gemeente die zich niet aan de wet wenst te houden. Alle onderzoeken worden telkens afgekeurd, omdat een “gemandateerde” ze telkens afwijst. Wij mogen niet weten wie, noch mogen we deze persoon speken, maar zorgt wel voor een hel van 6 jaar. De laatste tijdelijke indicatie liep 1 september af en we zijn nu al meer dan een jaar bezig met de herindicatie. In november hebben we een vaststellingsovereenkomst moeten tekenen om een terugvordering van een voorlopige voorziening te voorkomen en de dreiging dat de pgb’s gehalveerd zouden worden. In ruil moesten wij ons hoger beroep annuleren. Gedwongen door angst hebben wij in november getekend. Ons tijdelijk pgb is dit keer tot eind mei en is gekort met €900,- per maand. Mijn man werkt nu twee banen om dat gat op te vangen. Sindsdien wachten we weer op (uitslagen van) nieuwe onderzoeken. De beloofde respijtzorg die wij zouden krijgen in deze periode hebben we nog steeds niet en vorige week hebben we gehoord dat we die helemaal niet gaan krijgen. Vertrouwen dat de gemeente zich aan de vaststellingsovereenkomst gaat houden is nihil, maar we hebben wel afstand moeten doen van ons recht op hoger beroep. Slopend……".

15.  (Her)indicatie,"De problemen zijn begonnen in 2020 toen wij van fraude verdacht werden , maar bleek dat de gemeente zijn papieren zelf niet op orde had.Daarna is er een PGB toegekend voor een jaar , omdat ze het niet eens waren met de manier waarop wij dingen geregeld hebben. Ik daarover navraag bij jullie gedaan en wij deden niets fout. In 2021 moest er dus een nieuwe indicatie komen mijn echtgenoot is al meer dan 18 jaar ziek , helaas heeft zijn ziekte geen naam dus dit maakt het extra moeilijk. De gemeente vroeg van ons een rapport over"" boven gebruikelijke zorg "" dit hebben wij zo goed mogelijk aangeleverd. Na een paar maanden werd contact met ons op genomen omdat ze zelf niet weten wat ""boven gebruikelijke zorg ""is. Het voorstel was om Argonaut in te huren voor advies. Wij zijn daarmee akkoord gegaan , omdat we anders niet verder kwamen. Op 18 januari 2022 heeft er een videogesprek met de arts van Argonaut plaats gevonden. Daar hebben wij nog steeds geen verslag van ontvangen. Ons PGB is stop gezet wat voor ons grote gevolgen heeft. Mijn echtgenoot verdraagt weinig prikkels en is weinig zelfredzaam . Ik lever alle zorg die hij nodig heeft en hij gaat 3 keer per week 2 uur naar de speciale dagbesteding. Hij heeft recht op meer dagbesteding , maar dat is voor hem niet haalbaar. Ook hebben we recht op huishoudelijke hulp en thuiszorg voor de medische zaken. Dit is voor ons geen optie , omdat hij het niet aan zou kunnen telkens nieuwe mensen over de vloer . Wij krijgen ook bijna geen bezoek en gaan ook niet veel weg , omdat de gevolgen voor mijn echtgenoot te groot zijn. Voor ons zouden de gevolgen van het niet meer toekennen van een PGB erg groot zijn ( we merken de financiële gevolgen nu al). Het zou betekenen dat ik zou moeten gaan werken en mijn echtgenoot in een begeleid wonen of verzorgingshuis moet. En dit allemaal in een tijd dat het streven is om mensen zo lang mogelijk thuis te laten wonen."

16. (Her)indicatie,"Wij hebben al 11 jaar een PGB voor onze zoon met autisme. Ze geven telkens een indicatie af voor een jaar. Dus moet ik elk jaar weer PGB-plannen schrijven waarin niks veranderd. Omdat wij PGB gebruiken voor informele zorg (logeren bij familie, opvang bij gastgezin) om ons gezin te ontlasten blijven de doelen hetzelfde. De gemeente vindt het niet zo nodig om voor informele zorg PGB te betalen. Familie kan dat toch ook gewoon zo doen? Telkens moet ik weer mijn best doen om dit te behouden. Ik heb geluk dat het al zoveel jaren draait, daarom laten ze het nog. Maar als ik het nu zou willen regelen twijfel ik sterk of ik het voor elkaar zou kunnen krijgen. Een opmerking als: elk kind logeert toch wel eens bij opa en oma?  ja, dat klopt, maar niet structureel 1x per maand met de extra zorg en aandacht die ASS met zich mee brengt aan structuur en duidelijkheid die ook opa en oma moeten bieden. En de kans dat hij compleet vast loopt en ze dan maar moeten zien hoe ze hem weer rustig krijgen. Dat is heel normaal toch, dat doen alle opa's en oma's?????? Ook ontvang ik zelf PGB voor bovengebruikelijke zorg. Mijn ervaring is dat er bijna niks meer bovengebruikelijk wordt genoemd. Als je kind in puberleeftijd volledig thuis zit omdat het op school niet gaat, je hier als moeder dus door gebonden bent, je er veel tijd en energie aan kwijt bent om het in goede banen te leiden thuis kunnen je PGB-uren gewoon teruggedraaid worden. Het is toch normaal dat een moeder dat doet????? Als ik vervolgens bij de gemeente aanklop om extra huishoudelijke ondersteuning tbv. mijzelf omdat ik het niet volhoud, dan zeggen ze: nee hoor, uw man kan het wel van u overnemen. En die werkt gewoon 40 uur. Met als gevolg dat we nu allebei compleet door onze energie heen zijn. Als ze mij de PGB-uren hadden gelaten had ik, van wat ik daar mee verdien, zelf huishoudelijke hulp kunnen betalen. En het gaat me niet een zozeer om het geld, maar een stukje begrip en respect voor alle extra wat je doet voor je kind, dat zou heel fijn zijn. Ik zie nu al op tegen het volgende gesprek ivm verlenging. Zo wie zo heb ik dan weer een nieuw contactpersoon. In 2 jaar tijd de 3e. Kan ik weer het hele verhaal uit gaan leggen. En ik ben bang dat ze dan de laatste 3 uurtjes PGB die ik nu nog heb ook afschalen naar 0. We zijn heel blij met het PGB omdat het ons een stuk ruimte biedt om als gezin een moment wat tot rust te komen. Maar al die rompslomp en je dat telkens moeten verantwoorden voor iets wat al jaren loopt maakt wel een heel moe(deloos). Terwijl informele zorg veel goedkoper is dan formeel. Want waar vindt je een formele instantie waar een kind voor €75,00 kan logeren van vrijdagmiddag tot maandagmorgen?? Dus snap ik niet wat de gemeente moeilijk doet."

17. R….. (Her)indicatie,"Geachte heer/mevrouw, Onlangs heb ik een mail gestuurd dat ik wel een boek kan schrijven over WMO R……. Nu heb ik een aanvraag ingediend voor mijn moeder, die is 85 en daar moet ik heel veel voor doen. Ik hoorde dat ik daarvoor een pgb aan kan vragen. Met behulp van Karaat Mantelzorg heb ik dit gedaan. Na een week werd ik gebeld. 45 min aan de telefoon gezeten wat mijn ma qua gezondheid mankeert en wat zij allemaal niet meer kon. Na een paar dagen werd ik terug gebeld, weer moest ik alles vertellen. Plus ik kreeg een reactie van de afgelopen keer dat ik de pgb niet kon doen omdat ik de administratie al voor mijn ma doet. Dit zou belangenverstrelling zijn. Ik moest iemand vinden die mij niet kent maar wel mijn ma en dan zou ik de pgb krijgen. Ik heb Per Saldo gebeld en die vroegen waar die verondening of ik welke artikel dit stond. Dat moest ik vragen aan WMO. Dag later belde WMO voor een paar vragen en ik vroeg waar dit stond dat ik de pgb niet kon doen vanwege dat ik de administratie doe. Het zou volgens wmo allemaal in het verslag komen te staan. Nu kreeg mijn ma het verslag binnen. Ze hebben het over een andere boeg gegooid. Er staat niets in dat ik iemand moet zoeken die mij niet kent en over de administratie maar nu komt het. Nu staat erin: Uw dochter is deel van uw sociaal netwerk en biedt ondersteuning aan u. Uw dochter geeft aan geen overbelasing te ervaren aan de door haar geboden ondersteuning en dat het haar rol is als dochter is om deze uit te voeren. Wanneer ondersteuning vanuit het sociaal netwerk geboden wordt en deze ondersteuning niet weg dreigt te vallen, is er geen noodzaak voor een maatwerkvoorziening vanuit de WMO. Toen zij over belangenverstrellingen hadden en ik de administratie doe voor mijn ma zeiden ze dat ik de boel kon flessen. De uurtjes niet draaien maar wel schrijven. Ik heb toen gezegd, ""u denkt toch niet dat ik mijn ma laat vallen"" Ik vind het eigenlijk raar want WMO kunnen gewoon een indicatie af geven voor bijv. half uur per dag en voor dat half uurtje ga ik mijn ma toch niet aan haar lot overlaten!!!Als ik toen had gezegd, het is voor mij een overbelasting dan hadden zij weer gezegd, ""dan kan u ook niet werken van uit de pgb want u ben overbelast. Er staat nu helemaal niets in het verslag dat ik iemand anders moet vinden voor de administratie. etc. Het is een aanvraag voor een kleine pgb en ik heb er nu slapen loze nachten van. Omdat alles zo wordt verdraaid. Er staan in het verslag weer zoveel fouten, er staat bijvoorbeeld, u rijdt geen auto meer"" Ze heeft niet eens een rijbewijs. Nogmaals, het verslag staat vol met onwaarheden etc. Ik stop er nu maar mee want het raakt mij zo."

	18. V…… Ivm een nieuwe verordening WMO en Jeugd van de gemeente V…… 
werd de lopende indicatie met een halfjaar verkort. Gevolgen :

	· nieuw budgetplan en ondersteuningsplan opstellen.

	· eindeloze informatie over de medische situatie van onze dochter.

	· Steeds maar weer vragen naar de bekende weg.

	· verplichting tot declareren via uurloon ipv maandloon.

	· nieuwe indicatie/toekenningsbeschikking werd 2 maanden te laat

	          afgegeven, terwijl de oude indicatie al werd stopgezet.

	Gevolg hiervan is inmiddels 3 maanden geen salaris voor de zorgverlener omdat alles nu 
fout loopt bij de SVB. Budgethouders zijn eigenlijk afhankelijk geworden van de nukken en grieven 
van de Gemeente. Ook hun financiële situatie speelt hierin een rol. De gemeente V……. is "
een artikel 12 gemeente" en probeert hierdoor de regels aan te scherpen c.q. te bezuinigen. 
Het vreemde hierbij is dat de gemeente toch inzet op zorg in natura (zin) en het PGB lijkt te 
ontmoedigen. Naar mijn mening is ZIN voor de gemeente vele malen duurder dan informele 
zorgverlening. Bekend probleem is dat de medewerkers van de WMO weinig of geen besef hebben 
van het ziektebeeld van de budgethouder. Gezien het vorenstaande zou het m.i. beter zijn om de 
WMO weer een taak van de overheid te maken. Dan is er geen sprake meer van willekeur en in 
welke gemeente de budgethouder woonachtig is."




19. (Her)indicatie,"De gemeente heeft een half jaar nodig gehad om de herindicatie van mijn zoon met autisme rond te krijgen, terwijl we al 13 jaar een PGB voor hem krijgen. Er waren meerdere keukentafel gesprekken nodig en zelfs een consult van een onafhankelijk arts. We hebben veel begeleidingsplannen, dagschema 's etc.  moeten schrijven. We hebben dit nog nooit zo meegemaakt. Uiteindelijk leveren we 15 uur per maand in aan PGB."

20. H….. (Her)indicatie,"Vanwege een spierziekte had ik huishoudelijke hulp, een basismodule voor onbepaalde tijd plus een extra module voor twee jaar. Ik vroeg in oktober 2021 een herindicatie aan voor de module extra huishoudelijke hulp, in verband met extra wasgoed als gevolg van mijn spierziekte. De Wmo-consulent wees die af omdat mijn kinderen inmiddels ouder zijn dan 12 jaar. Ik heb bezwaar gemaakt, en kreeg een uitnodiging voor een onderzoek door een medisch adviseur. Deze stelde vast dat ik terecht bezwaar had gemaakt: mijn  medische beperkingen waren reden voor extra hulp. Ze noteerde haar advies om de extra hulp onbeperkt in te zetten vanwege het chronische en progressieve karakter van mijn aandoening. Ze stelde ook dat mijn kinderen al veel meer deden dan op basis van hun leeftijd verwacht mocht worden. Omdat één van de kinderen een ontwikkelingsstoornis heeft, dreigt overbelasting als ze nog meer in het huishouden zou moeten doen. De gemeente nam het advies van de medisch adviseur maar gedeeltelijk over. Over twee jaar moet ik wéér een herindicatie aanvragen. Weer een Wmo-consulent over de vloer die alleen maar gericht is op bezuinigen en geen verstand heeft van mijn medische beperkingen en die van mijn kind. Weer een bezwaarschrift schrijven. Weer een gang naar een medisch adviseur. Weer constateren dat de gemeente het advies van de adviseur niet volgt. Waar haal ik de energie vandaan…?  Zo gaat de gemeente H…… met chronisch zieke burgers om."

21. K……. (Her)indicatie,"Ik moet nu jaarlijks een aanvraag indienen bij de gemeente K……. ivm WMO PGB HH, aangegeven dat ik dit frustrerend vindt omdat er niets veranderd aan mijn situatie kan alleen maar slechter worden. Ook aangegeven als ze nu eens alle mensen zoals mij inventariseren en dan deze een langere indicatie geven hun ook meer tijd krijgen voor andere dingen en ook geld sparen hierdoor."

22. (Her)indicatie,"Enorm veel elkende met de gemeente en wmo beleid…. Zo erg dat ik dichtbij een besluit ben om helemaal te stoppen met mijn pgb. Ik zou graag deze situatie als voorbeeld casus inbrengen. Komende week nog een laatste gesprek met maar liefst 3 ambtenaren én een clientondersteuner….

23. E….. (Her)indicatie,"Mijn gemeente (E….) heeft de afgelopen tijd veel korte beschikkingen afgegeven, van 4 maanden tot max.1 jaar. terwijl ik ASS heb, een beperking die blijvend is en het advies van deskundigen is dat ik langdurig begeleiding nodig heb. Ook proberen ze steeds alleen reguliere begeleiding te indiceren, terwijl ik begeleiding nodig heb met autismekennis. Dus specialistisch. Dit is in mijn optiek puur een geldkwestie.  De herindicering en alle administratieve rompslomp moet steeds allemaal in de toegekende uren. Ik heb al met 3 verschillende gemeenteambtenaren mijn situatie moeten bespreken in 5 jaar tijd. Ze sturen aan op zorg in natura. Ik houd graag dezelfde coach en wil mijn PGB houden."

24. (Her)indicatie,"Wij hebben inmiddels een advocaat erbij. Terwijl sprake is van noodzakelijke zorg wil de gemeente pas gaan betalen een jaar na ingaan van de zorg en ruim 8 maanden na de officiële aanvraag.  Ook wil de gemeente het aantal uren verlagen omdat werken aan zelfstandigheid nog te hoog gegrepen is volgens de arts die de situatie beoordeelt heeft. Dus omdat veel begeleiding nodig is minder uren. Ambtenarenlogica!! Enfin, binnenkort de hoorzitting."

25. Verhuizing van L….. naar de W……, (Her)indicatie,"In de gemeente L……. had ik een pgb voor mijn zoon (autisme) van 4,5 uur per dag voor individuele begeleiding. Per 15 oktober ben ik verhuisd naar D….., gemeente de W……. Hier heeft een (her)indicatie plaatsgevonden en men heeft gemeend dat 45 minuten per dag voldoende is. Ondanks allerlei adviezen, zoals van een psycholoog dat 24 uur nabijheid van een vertrouwd persoon nodig is. Ik ben alleenstaande moeder en men vond dat, omdat ik niet werkte, er sprake was van ‘eigen kracht’. Maar ik werkte niet buitenshuis omdat ik pgb had voor mijn zoon! Nu heb ik dus geen inkomen meer en moet buitenshuis werken en kan derhalve niet meer thuis zijn voor mijn zoon op de momenten dat hij thuis is. Ik zit nu in een bezwaarprocedure, en al een half jaar zonder inkomen uit pgb. Mijn zoon is nu bijv. inmiddels 20 kg gegroeid omdat er geen rem meer is als ik niet altijd thuis ben."

26. (Her)indicatie,"bij her indicatie in 2000 is mondeling beloofd dat er tot 12e levensjaar geen groot onderzoek wordt ingezet.  Bij SMWO in juni 2021 eerste gesprek aangegaan voor aanvragen her indicatie volgens de bekende wijze. Echter de werkwijze is veranderd ofwel aangescherpt op 16 dec 2021 is de aanvraag verstuurd door smwo naar de gemeente. Deze heeft zoveel aanvullende vragen dat de gesprekken tot nu toe nog steeds plaats vinden. Er is gevraagd naar een weekoverzicht van het geven van een 1 op 1 begeleiding. Dit is zoveel werk terwijl ik inmiddels met beperkte zorg zit dat dit veel tijd vraagt. De herindicatie moest ingaan op 1 januari 2022 echter tot aan vandaag is er geen groen licht vanuit de gemeente. Men vermeld dat er daardoor geen ambtelijke verlenging is afgegeven. Verder ziet men als gemeente de oplossing in een gastouder bij mij thuis te laten werken terwijl het over specialistische begeleiding gaat.  De zorg die eerst geindiceert stond op 9,5 uur per dag wordt nu op 0 uur gezet. We zitten hier in een patstelling ik kan alleen maar hopen dat er een fatsoenlijk aantal uren uitkomt op 5 april of zullen er nieuwe vragen komen of wordt het gesprek uitgesteld? Er is overigens ook n meningsverschil over de startdata van aanvraag ik ben daarmee in juni 2021 bij SMWO gestart de gemeente zegt wij zien 16 december 2021 als startdata herindicatie. dit noemt men verwijtbaar en conform de regels. De gemeente vermeld in het laatste contact dat ze in november bij smwo navraag gedaan hebben of er een herindicatie aanvraag wordt ingediend. Het is vreemd dat ik hier niets van afweet. Er is veel strijd in het contact men vraagt zich af hoe het kan dat hierop zoveel uren is afgegeven terwijl ik mijn aanvraag voor de 3e keer via smwo laat lopen. Werkelijk ik heb de indruk over het niet professioneel verlopen van de gespreksvoering. Vind het nu wel erg moeilijk worden." 

27. (Her)indicatie,"Ieder jaar moet ik een herindicatie, terwijl ik Ass en lvb heb. Waarom moet ik telkens weer vragen beantwoorden terwijl mijn noodzakelijke zorg en ondersteuning vrijwel hetzelfde blijft of wellicht in de toekomst, als ik niet meer thuis KAN wonen,  zal toenemen?"

28. A……. (Her)indicatie,"In de gemeente A……. is de indicatie van mijn zoon ter discussie bij de backoffice. Met als gevolg binnen 2 jaar 2 voorlopige voorzieningen 3 indicatie en de 4 is in verwerking. Ze eisen steeds onderzoeken van externe bureaus en casemanager 6 is er nu mee bezig. 6 mnd geen pgb gekregen en nu 4 mnd geen pgb terwijl de pgb 3,5 mnd is afgegeven. Wij hebben al 14 jaar pgb maar dit is bizar. Er word zelfs gezegd dat ik in de bijstand mag of een maandsalaris als ervaringsdeskundige. En zelfs of hij alsnog in de verlengde jeugwet kan terwijl hij nu bij de wmo is. Als moeder en informele hulp word ook ik gedwongen tot aanvragen wlz uwv en moet eerst afwijzingen laten zien voordat er een afspraak komt voor herindicatie die niet worden verlengd maar steeds opnieuw geindiceerd word waarvoor weer vreemden worden ingehuurd. Zorgovereenkomsten worden 3 mnd later pas geaccordeerd door de gemeente. Dit keer heb ik een advocaat gevraagd bezwaar in te dienen. Daarop heeft een medewerker backoffice kladpapiertjes ingediend vanwege ruzie onder collega,s. Ook krijg ik zeer intimiderende hoorzittingen waar van wederhoor geen sprake is. Deze indicatie had 15 december klaar moeten zijn en op 30-03 is het nog niet geregeld. Administratief loopt alles vast ook het uitbetalen van zorgverleners. Het is een enorme belasting voor mijn gezin en zeer schadelijk voor de ontwikkeling van mijn zoon. Binnen de gemeente proberen ze onderling over de rug van mijn kind te scoren. Als ik bel is er niemand en alles gaat telefonisch ook het dossier van mijn zoon is er niet. Van gespreksverslagen ook niet en ook van de onderzoeken die geweest zijn is er niets. Er komt een casemanager indiceren vervolgens gaat de backoffice er mee aan de haal, daarna onderzoeken vanuit wantrouwen. Daarna gaat er nog een pgb club ermee aan de haal. En dan moet ik veel te laat onder dwang en bezwaar en advocaat nu nog steeds een indicatie krijgen. In de indicaties staat zelfs dat de casemanager zijn werk niet goed doet en dat ik de afwijzingen wlz zelf veroorzaakt heb terwijl ggz in de wlz onder de 18 niet eens kan zie brief minister Blokhuis.’’

29. (Her)indicatie,"Te korte beschikkingen (soms 3 maanden). Afschaling uren. Externe inschakelen voor beoordeling die ons nooit gezien heft. Grote diversiteit in toekenning, ass wordt meer toegekend dan bijv gts. Continue moeten verdedigen waarom pgb nodig is"

30. A…….. (Her)indicatie,"het duurde erg lang voordat ik de uitslag kreeg in de vorm van en beschikking. Volgens mij heeft de gemeente er na het gesprek max. 8 weken de tijd voor. In mijn geval duurde het wat langer (na eerste aanvraag im mei '21) 5 maanden( oktober '21) ik vind het nogal wat, zelf ben ik met mijn aanvraag wel aan tijd gebonden. komt door de vele aanvragen voor huishoudelijke hulp al dus de gemeente. in februari '22 kreeg ik een herziene versie van de beschikking, de gemeente had fouten gemaakt met de bedragen die ik mijn hulpverlener zou kunnen betalen, die waren in 1e instantie te hoog. moest ik dat melden aan mijn hulpverlener. die werd er alleen maar slechter van, vervoerskosten mocht ik haar ook niet meer uitbetalen. ze is gestopt. niet alleen voor het geld, maar nu moest zij (of Ik) het vervoer uit eigen zak gaan betalen. ik was er erg boos over, maar kreeg geen poot aan de grond bij  de gemeente A…... door deze lange tijd moet ik over 2 jaar weer ipv 3 jaar op her. dit terwijl ik NAH heb er niks verbeterd aan mijn situatie. de gemeente beoordeelt mij aan de hand van het resultaat gericht indiceren. mag niet meer, maar ze veranderen het niet!! maar ik krijg geen poot aan de grond dat het anders moet."

31. A…… Langdurige indicaties,"Ik heb een kind met een complexe vorm van autisme en met meerdere diagnoses. Ik heb hier enorm veel zorg aan en ben en hierdoor niet in staat om een baan te hebben. Ik heb een informeel PGB vanuit de jeugdwet A……., na drie/vier maanden nadat het PGB is afgegeven begint de stress alweer toe te nemen omdat je dan over een aantal maanden weer de malle molen in gaat. En waarvoor……? Alles is exact hetzelfde, geen verandering, het blijft een herhaling op een herhaling. En wat zo frustrerend is is dat je met mensen te maken hebt die of zelf nog geen kinderen hebben, heel erg jong zijn, dan wel überhaupt weining levenservaring hebben, of met mensen die heel weinig tot helemaal niets van autisme afweten. Dit voelt dan als een soort machtsmisbuik, je voelt je klein en heel kwetsbaar omdat je van hen afhankelijk bent! En zij moeten dan beoordelen voor hoeveel uur je een PGB nodig hebt (krijgt) Dit zou in samenwerking moeten gaan met de desbetreffende behandelingsinstelling (levvel of GGZ) en/of mensen die hiervoor gestudeerd hebben, zij begrijpen waar je het over hebt. Het zou fantastisch zijn als dit in de toekomst aan de orde komt. En het zou heel erg prettig zijn als het PGB in (onze) complexe situatie tot 18 jaar wordt afgegeven. Hierdoor heb je veel minder stress en kom je toe aan steun en toewijding voor de toekomst. Dit gebeurt ook bij het CIZ voor dubbele kinderbijslag. Hier lever je dezelfde papieren voor aan. Dit levert allemaal zoveel onnodig veel sterss op, slapeloze nachten en dubbel werk op. Als wij PGB niet hebben dan komen wij op straat te staan omdat wij afhankelijk zijn van een inkomen. Ik hoop u hiermee voldoende inzicht in mijn/onze situatie gegeven te hebben. 

32. (Her)indicatie,"in de nieuwe gemeente moest ik eerst na 3 mnd vorige gemeente te hebben overgenomen, alles opnieuw doen. Ik vind in het door mij opgevraagde dossier terug dat als ik binnen de provincie Frlnd zou zijn verhuisd ze de indicatie hadden overgenomen voor max. een jaar. Met de herindicatie ben ik nu een jaar bezig. In het door mij opgevraagde dossier kom ik een Plan tegen, met onze gegevens en de indicatie die hetzelfde is gebleven, een jaar verlengd. Echter mijn contactpersoon ging op zw.schapsverlof. En de nieuwe indicatiesteller heeft bijna alles van tafel geveegd. Na ontstellend veel uren van mijn kant, MEE en gemeente leek het op rechtzaak uit te draaien. Alles lag bij voorzieningenrechter. Toen heeft de gemeente alles ingetrokken met belofte dat de oude indicatie werd doorgezet. Nu heb ik weer bezwaar gemaakt, want na veel gedoe kreeg ik de berekening. En wat blijkt, ze hebben het woordje maximaal in de uren gezet. Dus kan ik niet meer flexibel werken en krijg ik de uren dat mijn zoon er niet is, bv op respijtzorgweek, niet meer. Terwijl ik daar voorheen extra uren die ik daarvoor en daarna maakte wel kon declareen. De indicatie was nml afgestemd op gemiddelde weken. En derhalve zat er geen maximum in. We krijgen nu 2000 e minder. Er ligt ook een klachtenbrief. In het door mij opgevraagde dossier lees ik zaken waar mn de privacy meermaals geschonden is. En de betrokkenen ook halve waarheden aan ons hebben verteld."

33. (Her)indicatie,"Geachte heer/mevrouw, Sinds dat het overgegaan is naar de gemeente is het alleen maar ellende. Alleen de afgelopen jaar niet. Voorheen, echt een ramp om ze in te laten zien wat mijn zoon heeft en wat ik allemaal voor hem doe, regel etc. Mijn zoon kreeg in begin de vraag , wanneer word jij beter. Ook moest een ander bureau worden ingeschakeld voor hulp. Mijn uren( moeder) werden elke maand afgeschaald en van B (hulp buitenaf) werden opgeschaald. Zodat in een paar maanden tijd de hulp van mij op 0 zou komen en van B op 7 uur per week. Mijn zoon vindt hulp van buitenaf heel erg en ander half uur per week is al een drama. Plus zou ik als begeleider( moeder) dan niets meer voor hem hoeven te doen!!!! Hij is nu 29 maar kan niet zelf naar dokter, tandarts kapper etc. Dit is mijn verhaal in het kort maar ik heb zoveel meegemaakt. Bijvoorbeeld ook dat hij getest moest worden door een argonaut. Die mijn zoon 10 minuten sprak en waar de gemeente de indicatie dan voor afgaf. Dit was echt niet te filmen. Kan er eerlijk gezegd een boek van schrijven. Gelukkig loopt de indicatie voor mijn zoon tm januari volgend jaar maar ik vrees weer de ellende die het dadelijk gaat geven. Heb er een heel dossier van wat fout gaat. Nu heel wat anders, ik probeer een pgb te regelen voor mijn ma. Die wordt in mei 85 jaar. Ik daar heel veel voor. Nu hoorde ik dat ik voor mijn ma ook een pgb kan krijgen. Vertelde tot 2 x 45 min. wat mijn ma allemaal niet kan en wat ze mankeert. Conclusie, ik mag het werk niet doen want ik doe namelijk ook de administratie voor mijn ma. Zou belangenverstrengeling zijn. Ik zou mijn ma geen hulp meer bieden en wel het geld opstrijken. Ik moet maar iemand vinden die mijn ma kent maar degene mag mij niet kennen. Die kan dan de administratie doen en dan mag ik dan wel hulp bieden. Het doet mij pijn, dat ze denken dat ik voor een paar uur mijn ma laat vallen. Natuurlijk zijn er mensen die meer uurtjes schrijven maar als een indicatie op bijvoorbeeld 2 uur per week staat, zou ik dan echt mijn ma niet meer helpen!!!!!Sorry dit moest ik ook even kwijt. Mocht u nog vragen hebben over mijn ervaringen met de gemeente dan mag u uiteraard contact met mij opnemen. 

34. A….. (Her)indicatie,"Hallo mijn naam is S. uit A….., Ik heb 4 kinderen,  in totaal komt er in mijn gezin 4x autisme voor,  ( ook mijn vrouw heeft autisme ) 4x ADHD 1x een angststoornis, 1x een eetstoornis en een maal een leerstoornis, bij deze complexe problematiek is de gemeente direct de weg kwijt, er is te weinig kennis van zaken, er is helaas een perverse prikkel voor de gemeente wie bepaald die betaald, dat merken wij helaas enorm aan de indicaties qua uren en duur ervan, wij moeten door deze constructie waarvoor is gekozen steeds weer opnieuw via de bezwaar commissie van de gemeente ( die helaas niet onafhankelijs is en zelf ingenomen 79% van alle bezwaarzaken zijn afgewezen) naar de rechter om uiteindelijk daar ons gelijk te krijgen, iets wat ook steeds lastiger wordt, de gemeente geeft veel geld uit aan onderzoeksbureaus ( wij hebben er al vier gehad de afgelopen tijd ) en steeds maar nieuwe indicaties elke drie maanden weer nieuwe, voor klachten ( autisme en ADHD) die chronisch zijn, wij zitten sinds 2015 in een vicieuze circel van bezwaar, beroep en hoger beroep, steeds weer opnieuw, indacaties worden zonder opgaaf van reden korter, uren worden zonder opgaaf van enige inhoudelijke reden minder of op nul gezet, indicaties worden niet inhoudelijk gemotiveerd, ga zo maar door, ggz instellingen moeten snel en zuinig werken met direct succes, dat beteken in princiepe pleister plakken ipv de oorzaak aanpakken. Voor ons als gezin is de decentralisatie desastreus uitgepakt, de gemeente A….. is totaal niet te vertrouwen willen alles weten, dit met maar een doel, hoe kunnen we het PGB budget/uren naar beneden krijgen, kunt u ons helpen????????"

35. (Her)indicatie,"Mijn bezwaar tegen de manier waarop herindicaties worden gedaan is dat  ik iedere keer opnieuw moet uitleggen wat ik mankeer aan steeds weer een andere, niet deskundige, die zich niet voorbereid en niet ingelezen heeft. Daarom moet ik veel meer vertellen dan nodig zou zijn aan een deskundige. Omdat ik PTSS heb,  word ik onwel van wat ik allemaal moet vertellen. Zodanig dat ik op bed moest gaan liggen. Daarna moet ik dan weken bijkomen. Sinds 2015 moet er iedere keer opnieuw moet bezwaar en beroep worden aangetekend tegen de korte indicatieduur dan wel het aantal uren. Ook moest ik een pietluttig onderzoek doorstaan naar mijn PGB vaardigheden, waarbij mij 3 maal hetzelfde werd gevraagd. Daarbij werd het persoonlijk plan, dat ik had meegeleverd met het zorgplan, genegeerd, terwijl ik daar juist bewust een kort CV in had gezet. Ik heb n.l. gymnasium gedaan en jarenlang les gegeven aan groepen. Desondanks werd mij 3 maal gevraagd of ik wel 1 begeleidster aan kan sturen. Ze weigeren mijn persoonlijk plan te lezen. Individuele begeleiding hield altijd ook hulp in met de administratie. Nu leidde dat tot een onterechte beschuldiging van belangenverstrengeling. Het 1e gesprek was zo slecht dat ik een klacht moest indienen die gehonoreerd is. Maar daardoor moest er een tweede gesprek komen. Sinds 2015 is nog geen enkele herindicatie goed verlopen. Zowel voor mijn begeleidster als mijzelf is de herindicatie een bezoeking en een marteling."

36. E……… Anders Aanvraag (her)indicatie Verschillende PGB’s bij WMO,"Bij de gemeente E……, als chronisch zieke patiënt zonder vooruitzicht op herstel het steeds opnieuw moeten aanvragen van indicaties en vervolgens maximaal voor 6maanden of 1,5 jaar een indicatie krijgen. En daarnaast het continu veranderen van de procedures en niet weten wie mijn nieuwe contact persoon is ( nu al na 7 maanden) bij Wij Eindhoven. De stress die het oplevert om alles voor elkaar te proberen krijgen ( nog los van het vinden van de goede zorgverleners voor de te lage PGB tarieven tegenover de Zin tarieven!!!) vind ik rondweg onmenselijk. Er is totaal geen ruimte voor maatwerk en de communitie en informatie verstrekking is rondom slecht. Als je chronisch ziek bent is het al zo moeilijk om hulp te moeten aanvaarden ( op jonge leeftijd 43) en daarnaast voel ik mij als deze doelgroep een vergete doelgroep!!! Want je hoort alleen maar overal over eenzame ouderen maar nooit iets over deze leeftijdsgroep! En dan moet je ook nog continu vechten om hulp te kunnen inschakelen om enigisinds je eigen regie nog een beetje te kunnen behouden. Dit moet anders!!! ( en niet zoals ik bv heb moeten doen een jaar lang bezwaarprocedure voeren met een onafhankelijk onderzoeksbureau en waar de gemeente vervolgens niks mee doet aangaande woonbegeleiding!!)"

37. Z……. (Her)indicatie,"WMO ze willen geen herindicatie afgeven en ook niet een budget afgeven om te overbruggen na aanmelding in oktober 2021. Indicatie liep af 01-02-22 gesprek pas in maart. Nu moeten ze wlz aanvragen maar komen niet in aanmerking. 18 jarige jongen met Duchenne. Ze doen heel moeilijk en zijn zeer vervelend. De vader heeft kanker met ernstig uitzicht. Niet menselijk en de cliënt zit nu in de problemen ik lever nog zorg maar wordt niet betaald Gemeente Z….."

38. A…. (Her)indicatie,"mijn herindicatie heb ik in jan.21 aangevraagd, deze zou begin mei plaatsvinden, telefonisch. door mijn hersenletsel kan ik dit niet, concentreren is moeilijk, vragen onthouden ook, laat staan antwoorden formuleren. ik hoorde na elke vraag alleen maar getik.mijn coach heeft t overgenomen, het gesprek duurde 1 uur. in oktober kreeg ik mijn beschikking pas. heel druk met aanvragen huishoud. zorg/wmo. een hulpverlener wilde ik uit ZINnaar t PGB hebben. ze kreeg n hoger uurloon, nieuw contract gemaakt. begin januari kreeg ik n hernieuwde beschikking, t bedrag voor mijn hulpverleenster was te hoog. voor n lager bdrag wilde ze t niet doen, ze kreeg ook geen vervoerskosten meer, mag in A……. niet uit PGB. na 11 jaar heb ik haar dus niet meer. dit heeft dus bijna n jaar gekost. nu moet ik over 2 jaar weer ipv 3.ik heb nog wel geprobeerd het ""verloren""jaar erbij te krijgen, niet gelukt.Ik heb NAH, al 15 jaar PGB.in mijn verslag stond ook: mevr. is bekend met NAH.als dat leuk is zou ik lachen. bekend? ik heb het! zo werkt dat dus. degenen die met mij t gesprek deed kende ik niet. met de uiteindelijke beslisser heb ik via de mail nu wel contact, hij staat er voor open. ik heb de mensen uiteraard gegoogled, zie dat ze her en der hebben gewerkt met n max van 4 maanden en hup op naar de volgende klus.ik heb er over gedacht om n WLZ aan te vragen, maar dan raak ik 2 hulpverleners die bij een erkend zorgbureau werken, kwijt. dus toch maar WMO. ik heb vernomen dat A….. zijn best doet om het PGB zoveel mogelijk niet toe te kennen, allemaal t liefst in ZIN.ik vertik het, ik wil mijn eigen hulpverleners uitzoeken ook gezien mijn NAH. op de lijst van de gemeente staat van alles, veelal groepen met GGZ en verstandelijke beperkingen achtergrond. de gemeente doet aan resultaatgericht indiceren, waardoor ik met mijn NAH wordt ingedeeld bij psychiatrie en verstandelijk beperkte mensen. ik krijg ze er niet van af, heb ze ook verwezen naar de uitspraak van Centrale Raad van Beroep van 26 mei '20 dat dit niet mag. nagevraagd en de gemeente zegt het moet zo, want we kunnen lopende contracten niet openbreken. Mi kan dit wel, bij n herindicatie.ik wil positief besluiten, ik heb in ieder geval mijn PGB budget voor mijn DB nog, ik ben nu op zoek naar iets vervangends voor mijn vertrokken hulpverleenster. en dat is hier een moeilijke aangelegenheid. tot zover mijn verhaal.

39. Langdurige indicaties,"Ik vraag voor mijn zoon een PGB aan (jeugdwet) voor 2 jaar maar dat wordt nooit toegekend. Het is altijd 1 jaar. Daarbij heeft buurtteam jeugd en gezin een erg grote rol in aanvraag en toekenning."

40. D……. (Her)indicatie,"Onze zoon heeft nu twee keer achter elkaar een herindicatie beschermd wonen gekregen van een jaar. In juni zal deze opnieuw verlengd gaan worden en wij hopen  dat de indicatie dit keer voor meerdere jaren/ langere tijd wordt afgegeven. Het gaat hier om de gemeente D……."

41. (Her)indicatie,"Bij een levenslange en levensbrede beperking binnen de Wmo gewoon indicatie voor altijd. Eventueel elk jaar (telefonisch) evalueren of de indicatie de zorg nog dekt en eventueel bijstellen. Vaak bij psychiatrische cliënten die niet in aanmerking komen voor de wlz maar aangewezen zijn op de Wmo, gaat men nog steeds uit van herstel. Zorgvraag fluctueert vaak en daar moet op ingespeeld kunnen worden. Dus ook indicaties binnen de Wmo graag langdurig!"

42. A……… Langdurige indicaties,"Sinds 2004 ontvang ik Hbh. 1 x in de 5 jaar wordt opnieuw naar mijn situatie gekeken. In 2020 kreeg ik 30 minuten minder Hbh.Het gesprek begon als volgt: ''we zitten hier om te bezuinigen,niet om te kijken of u meer hulp nodig heeft''. Men heeft mij dus naar dat kantoor laten komen voor die boodschap: dat hadden ze dan ook wel in een brief kunnen doen. Zo'n gesprek levert alleen maar stress op: voorbereiding en vervoer. Een jaar later in 2021 werd ik tot mijn grote verbazing opnieuw ge-evalueerd. i.t.t. voorgaande jaren toen om de 5 jaar mijn situatie werd bekeken is dat nu 1 jaar. Ik zag dat in eerste instantie positief: dan kan ik kijken of ik de vermindering van uren terug zou krijgen. Toen kwam ik erachter dat het indicatiebureau A…… de hele aanvraag als een nieuwe aanvraag ziet en dus niet als een verlenging/vervolg. De gemeente A……. afd. WMO bevestigde dit : dat ze door fraude nu meer controle willen. Ik gaf aan dat dit ten koste gaat v.d. zorg aan de mensen die het nodig hebben en dat dit een verdienmodel is. Ik heb een klacht hierover bij het indicatiebureau ingediend. Ik gaf aan dat ik niet snap waarom ze mensen die levenslang beperkt zijn opnieuw jaarlijks beoordelen: ''zo is het systeem'' meldde de klachtencoordinator telefonisch. Ik heb al 18 jaar lang een dwarslaesie! Dit wordt natuurlijk niet beter. Nu zeg ik maar dat het goed gaat, omdat ik niet wil en bang ben voor een indicering waarin weer mijn uren worden beperkt, waarin ik weer mijn hele prive situatie uit moet leggen, met dus de gerede kans dat ik nog minder uren krijg! Ja logisch, al die controleurs moeten betaald worden...."

43. A….. (Her)indicatie,"Goedemorgen,  ok heb allang begeleiding gevraagd bij gemeente met vervoer   gemeente doet zo moeilijk ,zegt vrijwilligers moeten dit doen.  In A…… word ik vanaf 2020 van Kastje naar muur gestuurd de kosten lopen zo hoog dat ik niet weet wat ik moet doen. Graag uw hulp".

44. (Her)indicatie,"2 x meegemaakt dat eenzelfde gemeente bijna een half jaar te laat is met het afwerken van een herindicatie terwijl de aanvraag op tijd ingediend was.gevolg was dat er tijdens die maanden geen budget beschikbaar was om de zorgverleners uit te betalen.’’

45. S….. (Her)indicatie,"Wij vallen onder de gemeente S….. en vragen ieder jaar opnieuw PGB aan vanuit de Jeugdwet. Ons zoontje heeft een (vrij onbekend) syndroom. Hij heeft veel begeleiding nodig. De eerste keer duurde onze aanvraag 1,5 jaar, bijna nooit besloot de gemeente binnen het beslistermijn en ook voor deze nieuwe aanvraag is het beslistermijn meerdere malen verlangd. Het liep eind oktober vorig jaar af en we zijn tot op heden nog steeds in afwachting. De aanvraag geeft veel stress, kost veel tijd en is erg ontmoedigend. Het uurtarief voor informele zorgverleners is in 2021 opeens van €20,- per uur naar €16,- per uur gegaan. Bijzonder, omdat alles in het land duurder is geworden. Onze gemeente is wel makkelijker in het afgeven van logeerweekenden in een instelling wat erg duur is, maar is erg moeilijk in het afgeven van specifieke en passende zorg aan huis."

46. N……Dit is een aanvulling op mijn eerdere bericht aan jullie over de herindicatie van mijn echtgenoot. Wij hadden een PGB voor 12 uur per week voor begeleiding individueel die begeleiding dit ik als echtgenote . Omdat de gemeente N….. nu vond dat wij aan moesten geven dat het "boven gebruikelijke zorg ¨ was moesten wij daarvoor weer een plan schrijven . Nu blijkt er over "boven gebruikelijke zorg "voor volwassenen niets te vinden. Wij hebben toch zo goed mogelijk een plan gemaakt , maar de gemeente wist ook niet wat "boven gebruikelijke zorg "is . Daarop heeft de gemeente Argonaut ingeschakeld voor onafhankelijk advies. Gisteren heb ik een kopie van het adviesrapport ontvangen en ik weet niet of ik nu huilen moet of lachen. Het advies gaat over huishoudelijke hulp terwijl wij dat niet nodig hebben. Voor de rest is letterlijk overgeschreven wat in ons plan stond . Op basis van dit rapport verwacht ik dat de aanvraag voor PGB afgewezen wordt wat betekend dat mijn echtgenoot begeleid moet gaan wonen of in een verpleegtehuis , want met een inkomen van nog geen 1400 euro per maand redden wij het in deze dure tijden niet en zullen we ook ons huis moeten verkopen. 

Zorgverzekeraars:
1. (Her)indicatie,"Ik heb een dwarlaesie en een botafwijking. Daardoor ben ik meer beperkt dan iemand met alleen een dwarslaesie, maar samen met mijn vrouw redden we het met PGB (ca 13 uur per week). De eerste en tweede indicatie was 5 jaar geldig, maar nu moeten we elke 2 jaar een waslijst aan vragen doorlopen met een wijkverpleegkundige. Erg confronterend en helaas, een dwarslaesie gaat niet over. Waarom geen herindicatie per 10 jaar (of niet meer zoals bij CIZ)? Overigens is de eerste indicatie nog door het CIZ gesteld. Op dit moment loopt de derde herindicatie door de verzekering de eerste 2 keer is de indicatiestelling zonder tegenonderzoek oid overgenomen. Dat is dus al fijn, maar toch is dit een onnodige en vermoeiende exercitie."

2. (Her)indicatie,"In een recent verleden kreeg ik een indicatie voor 5 jaar, maar tot mijn spijt tegenwoordig maar voor 2 jaar. Aangezien het traject om een onafhankelijk verpleegkundige te zoeken tot het moment dat je een nieuwe toewijzing krijgt, maanden duurt, betekent dit dat je iedere 1,5 jaar aan de slag mag. Ik heb al 34 jaar een complete hoge dwarslaesie en dat zal niet veranderen. Dus waarom steeds na zo'n korte periode weer herindiceren? Als ik meer of minder zorg nodig heb, trek ik wel aan de bel. Hiernaast nog een klacht over de onvoorstelbaar toegenomen regeldruk en verplichtingen die je worden opgelegd. Je kunt het bijna niet meer goed doen en enige flexibiliteit is totaal verdwenen. Bijvoorbeeld dat tegenwoordig ook voor lichte verpleegkundige handelingen een AGB-code nodig is, terwijl er bijna geen mensen meer in de marktzijn die hieraan voldoen. Zorgmedewerkers zijn niet alleen maar schaars in de ziekenhuizen en verpleeghuizen. Hiernaast zijn de tarieven die je krijgt niet marktconform. Een gediplomeerd verpleegkundige kun je eigenlijk niet inhuren, tenzij je gaat sjoemelen met de uren die je declareert. Ik vind dit een schandalige zaak."

3.  (Her)indicatie,"Sinds de geboorte spastisch en rolstoelgebonden.iedere 2 jaar herindicatie.vorigjaar bijna 1 jaar gewacht bij …….. voor goedkeuring. De wijkverpleegkundige had de uren geindiceerd maar Argonaut kwam daar later ook nog bij. Conclusie bijna de helft aantal uren verminderd. Per Saldo ingeschakeld en heeft het voor ons recht gezet. Moet binnenkort weer verlengen en alles uitleggen. 2 jaar indicatie is veel te kort."

4.  (Her)indicatie,"Heb al meer dan 15 jaar PGB via ……. Heb ernstige vorm van Reumatoide Arthritis. Steeds voor 2 jaar PGB gehad. Laatste indicatie 2x afgewezen vanwege verkeerd (???) invullen van aanvraagformulier door gediplomeerde aanvraagster. Deze aanvraag i gecontroleerd door ingehuurde kracht van ……... Werd beknibbeld op diverse handelingen van mijn hulpverlener. (20 of 25 minuten ipv 30 minuten). Per 7 dagen scheelde dit toch 4 uur.!!! Protesteren kan niet. Dus ik ben overgeleverd aan de grillen van …….. De machtiging is deze keer maar voor 1,5 jaar afgegeven. Dus moet ik na een jaar het hele traject weer opnieuw in.   Pfff.’’

5.  (Her)indicatie,"Per zorgverzekeraar en per machtiging beoordelaar verschilt het enorm hoe ze de indicatiestelling van niet gecontracteerde en pgb aanpakken. Ik indiceer al 7 jaar en heb naast mijn certificaten ook alle beschikbare bijscholingen gedaan wbt indiceren. Mijn indicatie vonden ze niet goed genoeg, zonder concrete uitleg, ik moest het maar met V&VN gaan bespreken over waarom de zorgverzekeraar het afwijst. Ongeacht dat de indicatiestelling wel meermaals eerder machtiging voor toegekend is geweest. Een machtiging beoordelaar ontkent de ziekte fibromyalgie en zegt dat ze zat mensen kent die niet zorgbehoevend zijn met die ziekte. Mede daardoor wordt de machtiging aanvraag volledig afgewezen. Mijn oordeel en lichamelijke klachten van de cliënt die behandeld worden, die tellen niet mee. Volgens de theorie boeken is het zeer gebruikelijk om de eigen waarde van de client te laten meenemen in de indicatiestelling en in samenspraak met de cliënt de indicatiestelling vormgegeven moet worden. Maar de beoordelaar vind van niet, cliënt mag niet elke dag douchen, 2 of 3 keer per week is voldoende. Ook om deze reden worden uren sterk verminderd. Cliënt moet maar zelf uitzoeken andere dagen, als haren gewassen moeten worden, kapper laten doen. Is dan de reactie die ik krijg. Dat is natuurlijk onbetaalbaar voor de gemiddelde Nederlander. Eigenwaarde keldert naar beneden waardoor de mentale en lichamelijke welzijn toch verhoogd risico is om achteruit te gaan met nog hogere zorgkosten als gevolg. De beoordelaar wilde hier niks van weten en negeert compleet mijn perspectief wat ook in te lezen is in de studieboeken en v&vn normenkader voor indiceren van zorg. De beoordelaar kijkt puur vanuit belang van zorgverzekeraar. Ik vind het bizar dat überhaupt de indicatiestelling eerst gecontroleerd moet worden en oordeel van de wijkverpleegkundige wordt ondermijnt. Bij indicatiestelling van wmo consulent en ciz consulent wordt dit niet gedaan! Daarnaast dat de beoordeling niet door een onafhankelijke partij wordt gedaan vind ik ook zeer bizar. De beoordelaar van de zorgverzekeraar denkt natuurlijk enkel aan belang van de zorgverzekeraar en is dus niet zuiver in de oordeel."

6. (Her)indicatie,"Mijn indicatie voor persoonlijke verzorging werd eind 2020 voor 1 jaar en 4 maanden afgegeven. Omdat de indicatie eind april afloopt ben ik bezig met de nieuwe indicatie. De wijkverpleegkundige vertelde al dat de nieuwe indicatie voor maximaal 2 jaar afgegeven gaat worden en dat dit bij alle zorgverzekeringen hetzelfde is. Ik heb een chronische ziekte en daar veranderd niets aan. Ik vind dit budgethouder treiteren."

7.  (Her)indicatie,"Ik kreeg vorig jaar eerst een herindicatie voor 6 maanden en daarna met heel veel moeite 1 voor 1 jaar van ……. Over 2 maanden moet ik weer. Ik heb een erfelijke progressieve spierziekte en ik kan dit niet aan. Heb al jaren een goed beheerd pgb."

8. (Her)indicatie,"Zorgverzekeraar …..schrijft in een akkoordverklaring van februari 2021: “Eindigt uw akkoordverklaring in 2021 dan ontvangt u ongeveer twee maanden voor de einddatum een bericht van ons”. “Hierin geven wij aan wat u doen moet als u na die einddatum nog verpleging en/of verzorging nodig hebt”. Zonder bericht of vorm van proces wordt per 1 januari het budget stopgezet. Ook geen bericht hierover. Door de 'goedheid van de werknemers' komen we er eind februari pas achter dat er niet meer wordt uitbetaald. Daarna moeten we de wijkverpleging inviteren, die met vakantie is. Twee weken later kan ze en 18 maart alle papieren weer ingevuld en opgestuurd. Wij hoorden dat er tientallen hulpbehoevenden zijn bij ….. waarbij de betaling en dus het budget van het ene op het andere moment is stopgezet, ondanks de regel dat er twee maanden van te voren een oproep komt om weer te indiceren. Het is bijzonder onaangenaam om met een complete dwarslaesie (bijna 50 jaar) elk jaar weer te moeten bedelen om hulp en van ….. ontoelaatbaar mensen op deze manier te kleineren en in de kou te laten staan!!"

9. ….. (Her)indicatie,"Ik ben nu 74 jaar. Vanaf mijn 18e levensjaar lijd ik aan spondilarthritis (Bechterew) en de ziekte van Chrohn. Ik heb 2 heupprotheses, 2 schouderprotheses, 1 knieprotheses, 2x spondolydese operaties, met 2 schroeven en stangverbinding. darm operatie met verwijdering sygmoid.  twee onbeweegbare polsen waar geen protheses in kunnen worden geplaatst. Sinds vele jaren verleent …. mij een pgb. Niettemin wordt het elke 2 jaar nodig gevonden om mij te noodzaken een nieuwe aanvraag in te dienen, met alle rompslomp, narigheid en vooral onzekerheid van dien. Alsof men niets anders te doen heeft."

10. Langdurige indicaties,"Als budgethouder met een chronische ziekte moet ik ieder jaar een herindicatie ondergaan. Al jaren is de indicatie vrijwel hetzelfde. Ieder jaar een indicatie gaat gepaard met veel administratieve druk, maar ook met kosten. Ook mentaal is het zwaar. Daarnaast wordt Iedere indicatie vergoed uit de zorgverzekeringswet!! Dit zijn onnodige kosten! Het is sowieso vreemd zo’n herindicatie eens per jaar aangezien je verplicht bent om wijzigingen in de hulpvraag te melden. Dus alleen als er een significante wijziging is zou je moeten herindiceren."

11.  (Her)indicatie,"Wijkverpleegkundige stelde indicatie , wijkverpleegkundige ZV stelt deze met grote vermindering bij en dan komt ook nog argonaut advies met een indicatie die ook weer bijgesteld wordt naar beneden. Uiteindelijk blijft 2/3 van de indicatie die de door mij gevraagde wijkverpleegkundige over. Februari 2020 was eindelijk de indicatie die al afliep in oktober 2019 accoord door ZV . Nu moet ik voor 30 september opnieuw in de mallemolen want dan loopt de indicatie weer af. Ik heb al een PGB sinds 1999 een zeer bewuste keuze omdat ik zelf de regie wil behouden en daardoor met mijn gezin in de maatschappij mee kan doen. Met de indicatie ‘s die in het begin gesteld werden door het CIZ liep alles veel beter. Niet weer opnieuw alles moeten vertellen over mijn handicap en wat ik nodig heb maar in hun dossier konden ze dit terugkijken en werd dit op een heldere en duidelijke manier met mij gecommuniceerd en de indicaties liepen ook langer. Ik kom nooit meer uit mijn rolstoel en mijn handicap zal niet verbeteren waarom dan niet een langere indicatie zonder gedoe en stress en een indicatie waarbij je je zorgverleners in dienst kunt houden omdat de indicatie wel doorlopen en niet dat het eindeloos duurt voordat ZV de toekenning stuurt en je maanden zonder zorg zit of dat je deze zelf moet betalen. Het kan toch niet zo zijn omdat …….   een achterstand heeft dat de indicatie dan niet op tijd door hen toegekend wordt."

12. (Her)indicatie,"na 25 jaar is eensklaps mijn budget met 17 uur per week  gekort .Jullie advies opgevolgd en een brief gestuurd naar de juristen van de ….. Nog steeds geen antwoord .ik zit nu in de problemen  omdat ik mijn hulpen kon aanhouden volgens de wijkverpleegkundige. met het te weinig budget omdat ik pas later te horen kreeg dat er 17 uur in de week niet betaald werden. Toch hebben de mensen mij niet in de steek gelaten en heb ik aan alle kanten geld moeten lenen om de hulpen de gewerkte uren te kunnen uit betalen. Ik ben nu 78 jaar en ga hard achteruit, mede door de stress. ben al jaren lid van per Saldo . Het PGB voldoet allang niet meer aan het idee waarvoor het is opgericht. Het was de bedoeling dat mensen zo lang mogelijk hun eigen regie konden houden . Dat is in die jaren stelselmatig afgebroken. Nu gaat het over zoveel schijven  dat ik zeker 3 dagdelen bezig  ben met de administratie. Al die schijven moeten worden betaald . Daar gaat een groot  deel van het geld naar toe , maar moet dat weggehaald worden bij de zieke mensen en de mensen met toch al veel beperkingen ? Naar aanleiding van jullie programma op de TV schrijf ik dit in de hoop dat er ook naar mij geluisterd wordt. DOE HIER WAT AAN. Mensen worden gewoon kapot gemaakt"

13. Herindicatie/informele zorg/indicerend verpleegkundige,"1-09-21 verliep indicatie PGB-Zvw van zoon, 16 jaar/progressieve spierziekte. Jun21 indicerend verpleegk. gevonden die tijd had. Indiceerde bijna 50 uren minder bij sterk toegenomen zorg. Zorg door ouders zou gebruikelijk zijn terwijl deze zorg voor kind van 16 niet gebruikelijk is, zorg op school niet nodig dus geen school meer. Second opinion door drukte bij bureau pas in december 21 opgestart. Tijdelijke verlenging PGB tot 31dec21. Indicatie begin mrt 22 ingediend, in afwachting besluit …...’’

14. (Her)indicatie,"Om een extreem lang verhaal kort te houden, we wachten al 3 maanden op onze herindicatie. maakt er een potje van, blijft de wijkverpleegkundige maar om meer informatie vragen, stuurt ons steeds maar weer brieven dat we WEER vertraging oplopen- allemaal omdat we meer zorguren nodig hebben. En ELK jaar moeten we WEER bewijzen dat we zorg nodig hebben en ik en mama worden er moedeloos van. Moe, meer tranen en meer huilbuien. Niemand geeft iets om een ZVW pgb, je staat er helemaal alleen voor en het interesseert niemand ene hol. En onze grootste angst? Dat ze onze uren gaan verminderen. Godjezus ik ga al huilen als ik er aan denk. Want mama en ik hebben allebei note bene ook covid gehad. De delta variant, en die symptomen moeten we ook nog doorgeven maar god we wachten al sinds december 2021...Straks komt de wijkverpleegkundige weer in oktober, zul je zien hebben we misschien net een maand de nieuwe akkoordverklaring mag ik WEER alles gaan bewijzen."

15. Tarieven,"Het is allemaal prachtig dat de verpleegkundige/indicatie-steller de eindverantwoordelijkheid heeft, maar bij mijn her-indicatie hoorde ik dat de de verpleegkundige elk half jaar nieuwe instructies krijgt van de zorgverzekeraar over voorwaarden, die vaak worden bijgesteld en naar mantelzorg overgeheveld of worden niet meer erkend als zorg. Dus minder uren. Dus dat verlagen van de PGB uren worden nog steeds naar beneden bijgesteld. Tevens zijn de tarieven van de verpleeguren met ca. 3 euro naar beneden gegaan en dat was ook niet door de indicatie-steller bedacht. Conclusie: het is allemaal mooi bedacht, maar de praktijk is anders. Dat naar beneden bijstellen is bij elke her-indicatie het geval en dat wordt toch echt door de zorgverzekeraar bedacht."

16. (Her)indicatie,"Ik heb in het begin een pgb gekregen van rond de 20 uur in 2006 ,op dat moment kon kon ik buiten dan dat ik mij in een rolstoel verplaats mijn armen en romp nog goed gebruiken. Na een brunelli plastiek en ulna verkorting kan ik mijn armen en romp nog maar moeilijk gebruiken en kamp ik om chronische overbelastings klachten toch is mijn indicatie terug gelopen naar 13 uur p/w in de zvw.".

17. (Her)indicatie,"Heb spierziekte FSHD waarbij je elke keer aan spierkracht inlevert. De wijkverpleegkundige indiceert en …….. streept uren af terwijl ze nooit huisbezoek hebben gedaan of telefonisch informatie hebben ingewonnen. Je moet elke keer alles verantwoorden terwijl je nooit meer zelf kan doen alleen maar minder. Realiteit is dat wijkverpleegkundige zich enorm moet verantwoorden over haar uitkomst en ……. dit in twijfel trekt. Wijkverpleegkundige is prima, goed inlevingsvermogen."

18. Informele zorg,"Mijn dochter van  inmiddels 9 jaar kreeg toen ze 2,5 jaar was diabetes. En sindsdien ook pgb via de zorgverzekeraar. Vanaf de eerste indicatie kreeg zij iedere keer 28 uur pw van de wijkverpleegkundige geïndiceerd. Het eerste jaar voor 2 jaar en de laatste keer voor 3 jaar, die op1 Jan 2020 was geëindigd. De nieuwe wijkverpleegkundige heeft bij de herindicatie dezelfde  aantal uren geïndiceerd. De zorgverzekeraar heeft alleen 15 uren toegekend.Wij waren het hier niet mee eens, want er was niets in onze situatie veranderd, zij is nog steeds totaal afhankelijk van ons en kan zelfstandig nog niets zelf doen.  Wij hebben met behulp van een jurist een klacht tegen de zorgverzekeraar  naar de geschillencommissie gestuurd en hebben toch gelijk gekregen. En de 28 uren toch nog toegekend gekregen."

19.  (Her)indicatie,"Betrokken bij meneer met PSMA (ALS) en echtgenote die zorg verleent: Eind 2021 weer tijd voor de herindicatie bij ……... Goed Thuis komt herindicatie doen.
Zo’n gesprek is best belastend: je legt je privé en alle ongemakken op tafel. Maar na anderhalf uur kan er weer opgelucht adem worden gehaald. Alles is gezegd en genoteerd. Toch? Het is immers niet de eerste keer dat meneer uitlegt wat de gevolgen zijn van zijn progressieve ongeneeslijke spierziekte en waarom hij een pgb wil.
Al snel kan al het papierwerk naar ……. De klus is klaar en we vergeten het ongemak alweer een beetje. Na twee dagen meldt ……… ook nog eens dat de aanvraag compleet is. Alles goed. 
Denken we … drie weken later: telefoon van Argonaut, dat ze langskomen en we het hele verhaal nog een keer moeten doen. 
Is dit een controle? Van de indicerend wijkverpleegkundige of van meneer? Dit wordt niet uitgelegd, ook niet in de e-mail en de folder. Er wordt alleen gezegd: dit is om de aanvraag goed te kunnen beoordelen.
Dit vreet aan ons. Dit voelt heel vervelend. Iedereen weet dat meneer blijvende hulp nodig heeft. Alles is toch bekend? Dit pgb loopt al sinds 2017. De stemming is inmiddels behoorlijk omgeslagen en mevrouw (doorgaans niet snel gek te krijgen) is bloednerveus en slaapt heel slecht door deze onduidelijke situatie en communicatie.
Het hele verhaal wordt dus weer opnieuw verteld. Weer anderhalf uur. En dan begint het wachten opnieuw. De onrust en emoties blijven. Dit is zo onnodig allemaal. 
Eind van de week zullen we van Argonaut horen. Helaas, het blijft stil…
We bellen. Tweemaal. 8 dagen na het huisbezoek komt verslag van Argonaut. Met de mededeling dat er blokkeringsrecht is, maar dat er dan geen advies gaat naar ….. 
Conclusie van Argonaut: er gaat 5 minuten per dag af. Meneer mag niet worden geschoren, dit is geen persoonlijke verzorging, zo zou staan in art 2.1 van het Reglement ZVW-PGB.
Stichting Goed thuis indiceerde 3 uur, 15 minuten per dag, Argonaut komt met 3 uur, 10 minuten.
Ruim twee weken later komt de toekenning van …… voor de door Argonaut geïndiceerde tijd. 
Wat heeft dit ….. opgeleverd? Er zijn heel veel kosten gemaakt om uiteindelijk 5 minuten aan persoonlijke verzorging in het informele tarief te “besparen”, dat is € 1,96 per dag. Ging het hier om?
Realiseert ……. zich wat dit òns heeft opgeleverd? Wij leven iedere dag met het verdriet van deze spierziekte. Meneer wordt al vijf jaar gedoucht, op het toilet geholpen, aangekleed en gevoerd. 
Gelukkig kan mevrouw hem verzorgen. En hoeven we niet (meer) dagelijks te wachten op een thuiszorgmedewerker. Wat ……. ook nog eens heel veel geld bespaart omdat niet het formele tarief hoeft te worden betaald. ……..: meer vertrouwen, menselijkheid, hulp en begrijpelijke communicatie hierin zou u echt sieren!
Eind 2019 werd de herindicatie-aanvraag door fout …….. afgewezen, wat veel tijd en stress kostte."

20. (Her)indicatie," …… weigert afgesproken procedures te volgen en negeert de indicatie. Geen overleg geen heldere antwoorden op vragen. Nu 2 lopende zaken bij SKGZ discussie loopt nu bijna 1,5 jaar. Nu vlak voor de SKGZ hoorzitting ineens een schikkingsvoorstel over de 1e zaak. Ons leven is verziekt door de ziekte van mijn vrouw en de zorgverzekeraar trapt nog eens flink na.  We hebben een hoop extra kosten en ellende waar we geen vergoeding voor kunnen krijgen!!! …… lijkt straffeloos en herhaald wanprestatie te mogen leveren!!’’

21. (Her)indicatie,"Mijn echtgenote, die een pgb heeft voor lichamelijke beperking, kreeg voorgaande herindicatie maar voor 1 jaar. Na  1 jaar moesten we alles opnieuw aanvragen, invullen, wijkverpleegkundige inschakelen enz. Bij de herindicatie aanvraag hadden we als toevoeging een schrijven van haar behandelend specialist gedaan. Deze had hierin vermeld dat de lichamelijke beperking blijvend was en mogelijk ook nog soms kon leiden tot een kortstondige ziekenhuisopname. Toch moest alles na 1 jaar weer opnieuw aangevraagd worden. Wij vinden het uiterst belangrijk dat U aan de problemen hiervan aandacht heeft besteed en zal blijven doen.’’

22.  (Her)indicatie,"We hebben met de laatste indicatie bijna 9 maanden moeten wachten dat het rond was en niet de indicatie gekregen die de 2 wijkverpleegkundige adviseerde bijna 25 uur pv. De ……. heeft uiteindelijk een ""onafhankelijke""  van Argonaut langs gestuurd en uiteindelijk de indicatie op 8.5 uur pv gezet. een indicatie die nog geen 2 jaar geldig was. De rest was volgens die onafhankelijke dame gewoon mantelzorg. We hebben die 8.5 uur geaccepteerd anders zou het een juridies getouwtrek worden, maar dit jaar moeten we alweer opnieuw indiceren. Mijn man heeft een partiele dwarsleasie en neuropathie al 22 jaar dit wordt nooit beter alleen maar slechter."

23. Langdurige indicaties,"Wegens dwarsleasie een levenslange indicatie nodig, hier een onervaren  verpleegkundige een indicatie opgesteld, nu zijn de uren met 10 verminderd. ONDERBOUWEN van die uren, is door ons goed te doen. Ze zijn er gewoon. We hadden ze de jaren ervoor wel."

24. (Her)indicatie,"Ik heb een chronische ziekte, MS. Toch moet ik een keer in de twee jaar een nieuwe indicatie hebben om door te kunnen gaan met de ZVW-PGB."

25.  (inmiddels Wlz indicatie) (Her)indicatie,"Na 2 jaar weer een controle van de ZvW, werden 40 uur voorgeschreven door verpleeegkundige en die werden door …… naar beneden gezet naar 26 uur. Mijn man heeft Primair Progeressieve Multiple Sclerose dus een aandoening die alleen maar erger wordt elk jaar en zwaardere zorg voor nodig is. Na telefonisch contact waar de verpleegkundige zich liet overrulen door de haaibaai verpleegkundige van ……. werd er gezegd dat de verpleegkundige had toegegeven dat haar indicatie fout was. Dus ook het SKGZ zei dat de verpleegkundige foutief was geweest. Deze verpleegkundige had gezegd bij het weggaan eigenlijk is er wel 60 uur nodig hier en had geen zin om op te staan tegen de verzekering ivm toekomstige werkzaamheden. Ze was gewoon een goede verpleegkundige maar geen sterk karakter om hier tegenin te gaan en te gaan vechten voor die uren helaas. gelukkig is er nu een Wlz indicatie en is die stress van elke 2 jaar weer onzekerheid weg."

26. (Her)indicatie,"Verpleegkundige heeft weer een herindicatie gemaakt voor onze zoon en iets meer uur omdat de zorg zwaarder wordt. De zorgverzekeraar heeft ons nu 8 uur gekort en maar voor een halfjaar verlengd."

27. (Her)indicatie,"Mijn vrouw Mia Kleeven heeft in 2005 (ze was toen 49) een zware hersenbloeding gehad. Ze heeft bijna 2 jaar gerevalideerd in een verpleeghuis. In die tijd heb ik het huis verbouwd en kon ze weer thuis komen. Ze is linkszijdig verlamd en zit in een rolstoel. Cognitief heeft ze ook behoorlijk in moeten leveren. Na haar revalidatie was ze uitbehandeld. Haar toestand wordt zeker niet beter. Bijna 2 jaar geleden heeft ze de laatste indicatie voor een pgb van de zvw gehad. Binnenkort moet dat weer omdat de indicatietermijn is teruggebracht van 5 naar 2 jaar. Die herindicatie is elke keer een behoorlijke belasting en nu moet het zelfs om de 2 jaar terwijl iedereen kan zien dat de situatie zeker niet beter zal worden. Waar is dit voor nodig???? 

28.  (Her)indicatie,"Mijn partner is vanaf haar 9e jaar chronisch ziek. Ze heeft veel te maken gehad met keuringen, bijv. WAO, RDW, Sociale werkvoorziening en verzekeringen. Ze voelde zich als een koe met een label in haar oor, wel of niet naar de slacht. Nu heeft ze sinds haar 45e jaar een PGB, waarbij de indicatiestelling in het begin nog wel te doen was, maar sinds de herverdeling waarbij ze van de WLZ naar de ZvW is overgezet, is het voor haar een dusdanige stressvolle situatie geworden dat haar gezondheid er direct onder lijdt. Om de 2 jaar vraagt de zorgverzekeraar ……. steeds opnieuw dezelfde vragen, waarom ze iets niet kan, het liefst per halve minuut beschreven!  Dit jaar werd ook buro Argenout ingeschakeld om te beoordelen of de wijkverpleegkundige niet te veel had geïndiceerd. Weer het hele verhaal van voor af aan kunnen doen, weer ieder minuutje verantwoorden waarom je iets niet kunt. En ja hoor, ze hebben er weer 15 minuten per dag af kunnen schrapen. Steeds maar weer geconfronteerd worden met waarom ze iets niet kan is voor haar enorm stressvol, omdat ze juist vecht om te accepteren dat ze iets niet meer kan en ook niet beter gaat worden. Daarnaast heeft ze een verleden die psychische sporen hebben nagelaten en nog steeds invloed hebben op haar dagelijks handelen.  Maar die combinatie lichamelijke met psychische problemen gelden niet voor de indicatie Zvw. Ik heb als haar partner mijn goedbetaalde baan ongeveer 15 jaar geleden opgezegd om voor haar te kunnen zorgen, met de toen geldende  tarieven was het al flink inleveren, maar sinds het informele tarief werd ingevoerd en de overgang naar de Zvw wordt ik als hulpverlener/verzorger die 24 uur per dag beschikbaar is niet meer serieus genomen. Een oplossing zou kunnen zijn  geef chronisch zieken die langer dan 5 jaar een pgb hebben een 10 jarige indicatie. Ook zou het mogelijk moeten zijn psychische problemen die invloed hebben op het dagelijks handelen te betrekken bij de indicatie verpleging en verzorging.’’

29. (Her)indicatie,"Ik had een bijzonder hoge indicatie omtrent mijn meervoudige spierziektes en cardiomyopathy en ben van 94 pv naar 59 pv per week gegaan en de klachten worden progressiever verpleging is ook gehalveerd en ik moet gewoon weer een herindicatie aanvragen.’’

30. (Her)indicatie,"Ik heb telkens gedonder met De ….. ik heb in 1998 ernstig auto-ongeluk gehad en sindsdien hulp nodig. Eerst had ik via zorgkantoor WLZ geen enkel probleem later kwam er nieuwe regelgeving omdat ik zelf kon alarmeren kwam Ik in ZVW terecht en toen begon De ellende de zorg is van 45 terug gedraaid naar 25,5 uur kort. Na de overgang 2 jaar geleden probeerde ze wederom 1,5 Uur eraf te halen ze hadden gezegd dat wijkverpleegkundige daarmee akkoord was gegaan. Ik wijkverpleegkundige bellen en die wist van niks dus ze halen fratsen uit om minder uren te geven bij de …… en telkens maar 2 jaar ZVW. En dan elke 2 jaar in de stress wat gaat …… nu weer doen om dwars te zitten? Doffe ellende vroeger was er geen stress via zorgkantoor wlz maar helaas door nieuwe regelgeving moest ik naar ZVW".

31. (Her)indicatie,"Wij kregen eerst een afwijzing, omdat X af en toe last heeft van absances. Bezwaar ingediend, maar ben voor 5 uur gekort per week. Ik kan mij man niet alleen laten als hij eet of drinkt. Volgens het ….. is dit niet aan de orde. Terwijl hij vorig jaar dit er wel bij kreeg (13,4 uur pgb per week. Nu krijgt nog voor 8,40 uur pgb, want de familie kan de rest wel opvangen. Ik ben zij mantelzorger hij betaald mij uit zij pgb, maar ben ook zijn echtgenoot. Heb de indicatie nu voor 2 jaar. Bezwaar termijn is inmiddels weer overschreden. Indicatiesteller vd Buurtzorg heeft de verpleegkundige van het ……. niet kunnen overtuigen van de 13,4 uur die nodig is. Ik krijg voor douchen standaard minder tijd als de Buurtzorgmedewerker. In het weekend heb ik de volledige zorg voor mijn man. De Buurtzorg doet de ochtendzorg door de weeks. Als zij tekort hebben aan personeel, moet ik het zelf doen, pas na 3 weken mag je dit inrekening brengen voor de pgb."

32. Langdurige indicaties,"Reeds bijna 16 jaar heb ik een PGB vv. Voor 2015 gold mijn PGB tot 2027, daarna, in de overgang vijf jaar en nu om de twee jaar. Mijn zorgvraag zal nooit wijzigen dus zijn die twee jaar eigenlijk een last i.p.v. een normale langdurige vaststelling. Het zorgt ook voor stress en dat zou niet nodig moeten ziin."

33. (Her)indicatie,"Pgb bij zvw. Herindicatie en dus geld pas in maart afgegeven, terwijl ik eind november ingeleverd heb. Iedere 2 jaar terwijl ik een dwarslaesie heb. Dit kost onnodig tijd en energie."

34. (Her)indicatie,"Oktober 2020 ontvingen we een brief van ….. dat de indicatie verlengd zou worden. Januari 2021 sturen we het werkbriefje voor Januari 2021 en kregen bericht dat er niet eens een indicatie was voor 2021 en een nieuwe herindicatie aangevraagd moest worden. Wijkverpleegkundige is geweest, alle papieren ingevuld en geweigerd door ….., 10,5 uur was teveel. ….. heeft zelf een Wijkverpleegkundige maanden later laten komen voor een indicatie, zij kwam op dezelfde uren uit. We zijn ruim 8 maand bezig geweest om alles rond te krijgen diverse verplichtingen die mijn vrouw aan moet voldoen om in Januari 2023 een nieuwe pgb te krijgen. Mijn vrouw heeft al ruim 15 jaar een pgb zvw en de laatste 3 jaar is haar ziekte veel erger geworden  ze zit inmiddels in een rolstoel, heeft dag en nacht hulp nodig bij alles wegens ernstige gewrichtsklachten  tevens heb heeft ze Pnea, ernstige resividerende depressie, ptss en angst en paniekaanvallen. Er is  langdurige fysio nodig, inmiddels door 4 specialisten voorgeschreven naar wordt telkens geweigerd terwijl de verplichtingen voor een nieuwe indicatie is dat ze fysiotherapie en ergotherapie moet volgen terwijl ze de vergoeding ervoor weigeren. Een schande wat er gebeurt bij …... De enige fysiotherapie die ze kan is fysio in warm water en …. komt met het verhaal dat dit geen fysiotherapie is. Ze heeft  ernstige problemen met evenwicht, vertigo en valt regelmatig met verwondingen maar wat we ook doorgeven aan ….. we krijgen alleen maar een nee. Je ziekte staat niet in de lijst BOS en er wordt niets vergoed krijgen we te horen. Extra uren pgb krijgen we ook niet terwijl dit zeer dringend nodig is. Nu zijn weer diverse onderzoeken gestart, ize heeft een heupprothese en al 2x knieprothese links gehad, linker been is niets meer aan te doen ook geen nieuwe prothese. Rechter knie is nu ook versleten, ze heeft 2 onderrugoperaties gehad en 2 nekoperaties,laastste nekoperatie maart 2020 en niet eens fysio vergoed gekregen na deze operatie. Diverse keren handen geopereerd, elleboog, schouder, voet, rechter knie kijkoperatie gehad. Maar voor …. niet genoeg om meer uren pgb of langdurige fysio te krijgen. Ze is diabeet met pomp die ze zelf niet kan vervangen, medicijnen moeten gegeven worden, heeft neuropathie, osteoporose en ernstige arthrose. Na maanden toch de herindicatie rond te krijgen moet ik over 7 maand weer de hele rompslomp opnieuw opstarten  het kan toch niet dat ik elk jaar met haar aandoeningen een herindicatie moet gaan aanvragen. Dit is ons verhaal met de pgb zvw. Haar gezondheidstoestand verergert met de dag maar krijgen van ….. niet se hulp die we nodig hebben. 

35. (Her)indicatie,"Een ongebruikelijk geval: mijn moeder van 94 jaar is in 2017 door de huisarts op grond van haar medische achtergrond en situatie terminaal verklaard. Zij leeft echter nog steeds.... en is nog steeds terminaal want niet verbeterd maar verslechterd. Zij ontvangt een PGB Zvw dat elke 3 maanden verlengd moet worden. Alles weer opnieuw aanvragen en weer een nieuwe terminaal verklaring van de huisarts. Weer een nieuwe (zelfde) indicatie door de onafhankelijk wijkverpleegkundige. Toch iedere verlenging veel problemen met de zorgverzekeraar. Ook nu weer. Zij verklaren (ongezien) dat mijn moeder niet terminaal meer is en dat zij maar een WLZ indicatie moet aanvragen. Doet u dat niet dan kunt u de zorg kwijt raken is letterlijk gezegd. Naast de zorg voor mijn moeder is al dit gedoe met de zorgverzekeraar enorm belastend voor ons als kinderen. Gelukkig zijn we inmiddels niet meer zo snel onder de indruk en weten we dat de zorgverzekeraar zorgplicht heeft indien er geen andere optie is. Die is er niet want zij is -hoe ongebruikelijk ook- nog steeds terminaal en blijft dit tot aan haar dood. Wij zouden het fijn vinden als hier een eenvoudigere verlenging mogelijk zou zijn met minder tegenwerking en achterdocht van de zorgverzekeraar."

36. (Her)indicatie,"De wijkverpleegkundige was erg negatief!! We snappen er niks van. Al 25 jaar een PGB,ben chronisch ziek. Zo ineens ben je het PGB kwijt’’

37. (Her)indicatie,"Onze dochter heeft een spierziekten, waarvoor ze een pgb heeft, met haar 14 jaar kreeg ze 16 uur per. nu is ze 20 en heeft ze echt dezelfde zorg nodig, maar in plaats van iets meer krijgt ze de helft minder, 8 uur pw. En in plaats van een indicatie van 5 jaar zijn we nu ieder jaar aan het bewijzen dat ze niet wonderbaar genezen is. Telkens moeten wij een speciale verpleegkundige optrommelen ( hier in de buurt zijn er geen die dat kunnen of willen doen) ze komt dus van ver, en hoelang ze dat nog gaat doen weten we niet. We zien nu al weer op tegen de nieuwe aanvraag. Onze dochter voelt zich gediscrimineerd en behandeld als een crimineel. We hebben altijd netjes alles ingediend en verantwoord maar toch denken ze dat ze van een spierziekte gaat genezen . We worden er doodmoe van.  

38. (Her)indicatie,"Sinds 2007 PGB Zvw was eerst 5 jaar geldig en zo in eens maar meer 2 jaar. Ik begrijp best dat als de situatie nog mogelijk kan veranderen dat dan de periode ingekort wordt, maar als de wijkverpleging de indicatie stelt moet zij toch ook aan kunnen geven dat het niet waarschijnlijk is dat er iets veranderd en dat dus dan die indicatie best wel weer naar 5 jaar kan i.p.v. nu weer elke 2 jaar die rompslomp.Is dit weer iets om extra geld te kunnen verdienen ?Ik dacht dat de wijkverpleging genoeg te doen had"

39. (Her)indicatie,"Met mijn progesieve multiple sclerose ,dat alleen maar slechter word,moet ik elk 2 jaar een herindicatie aanvragen,met een hele stapel informatie van artsen,bewegings therapie, terwijl het niet beter word,vreselijk vermoeiend,beter worden doe ik niet alleen maar slechter,ik zou het beter vinden als het 5 jaar zou zijn,het is best een heel gedoe om alles weer te verzamelen van papierwerk...zeker via de zvw ze weten wat je mankeerde, het is een bedrijf...heel frustrerend.’’

40. (Her)indicatie,"Ik heb bij mijn cliënte 1 uur minder in de 7 dagen geïndiceerd gekregen omdat de medicatie eraf is gegaan. Door het …. veranderd. De wijkvp had dat uur wel geïndiceerd. Mevr is 92. Ik zet de medicatie in de ochtend uit voor de hele dag en 's avonds controleer ik of mevrouw alles heeft ingenomen. Omdat de huisarts fouten had gemaakt met wijziging van medicatie omdat mevr daar niet goed op reageerde en toch weer fouten door de huisarts is het maar goed dat ik dat in de gaten houdt. En constant overleg met huisarts en apotheek. Mevrouw is heel erg ziek daarvan geweest en als ik er niet was geweest was mevrouw er misschien ook niet meer geweest. Dus dat uurtje per week is geen overbodige luxe."

41. (Her)indicatie,"Zo jammer dat hij zoon die een dwarslaesie heeft elke jaar opnieuw geld moet uitgeven aan een verpleegkundige voor de herindicatie. Zijn situatie word nooit meer beter alleen slechter. Dan kunnen we dat altijd nog meldden   Dit is zinloos en kost heel veel energie. En ook worden de mensen slecht betaald voor de zorg. Uitgemolken worden we.  Geen verhoging en vakantie geld maar wel de ellende als je een baan erbij nodig heb."

42.  (Her)indicatie,"Afgelopen jaar is het vlekkeloos gegaan . Maar vorig jaar en jaar ervoor niet .Kwam van uit naast de verpleegkundige nog iemand beoordelen terwijl mijn zoontje bijna 10 jaar dezelfde aandoening heeft.Je moet jezelf steeds weer als ouder bewijzen .ze willen dat je de hulp inkoopt terwijl je het jaren zelf doet en natuurlijk goedkoper is. Uren worden geschrapt. k heb eens de vraag terug gesteld . Want ik kon niet gaan werken ivm de zorg s nachts .Hun mogen het geld wel gebruiken bv voor de vaste lasten en ik niet .Terwijl ik ook vele dingen moet kopen wat niet word vergoed voor mijn kind.2 jaar een advocaat en 1x een excuus van de verzekering .Ineens kreeg ik een paar uur weer meer ,die ik niet gebruikte .Ik vind het rondom belachelijk dat bepaalde uren eerst wel werden betaald en dan ineens niet .Want mijn kind is zelf redzaam?? Ze zijn daar echt tegen de muur aangelopen. Ook steeds maar 1 jaar afgeven waarom niet langer? Als er iets veranderd neem ik aan dat je dit dan doorgeeft en mooiste is bij mij kunnen ze alles zien  kwa medicatie, wanneer ik in het ziekenhuis ben enz.Ook incontinentie materiaal, gewoon zo slecht. Mijn kind heeft zo vaak wat anders gehad en geen 1 is bestand tegen zijn urine ,hij plast enorm wat verklaarbaar is .maar kan wel elke 2 tot 2.5 uur controles doen in de nacht .Want weet niet wanneer hij nat word.Nergens hebben ze een boodschap aan.Er zou betere materiaal moeten komen.’’

43. (Her)indicatie,"Ik heb sinds 2005 een hoge dwarslaesie en krijg ook sinds die tijd mijn zorg middels PGB, de eerste 15 jaar is dit telkens met een indicatie van 5 jaar gegaan. Twee jaar geleden is dat plots veranderd en krijg ik nu krijg ik steeds maar indicaties van 2 jaar. Volgens de verzekering omdat het is veranderd en er geen langere indicaties meer mogelijk zijn. Ik moet hierdoor iedere 2 jaar opnieuw alle administratieve procedures doorlopen die telkens veel tijd kosten en volstrekt onnodig zijn, omdat ze telkens dezelfde uitslag zullen geven. Toch brengt het iedere keer ook weer spanning mee.’’

44. (Her)indicatie,"ik moet elk jaar opnieuw alles doen ik word helaas nooit meer beter. dus waarom steeds voor 1 jaar een indicatie. kost ook nog eens veel geld. ik wacht al 4 maanden alles is goed gekeurd maar brief verzenden kan nog wel 4 a 6 weken duren  ze lopen erg achter. dan mag ik in juli wel vast weer beginnen met nw indicatie die het zelfde blijft. mijn verzorger heeft al 4 maanden geen betaling gehad schandalig deze rompslomp elke x weer. kan dat niet gewoon voor langer zoals paar jaar geleden. want dit slaat nergens op. en die kosten zijn die te verhalen van indicatiesteller is 2x in 1 jaar 550.00 euro maar liefst.  

2de melding zelfde persoon:

(Her)indicatie,"ik heb her indicatie gedaan en wacht al 4 maanden. het is goed gekeurd zegt zorg en zekerheid  maar de brief kan nog wel 4 a 6 weken duren dus mijn hulp heeft dan bijna half jaar geen uitbetaling gehad. ik moet elk jaar dit doen. en mijn situatie veranderd niet ik word nooit meer beter eerder slechter dus waarom elk jaar al deze rompslomp. kan daar geen verandering in komen. want niemand werkt zonder salaris. ik moet juli al beginnen met nw aanvraag anders komt het weer veel.s te laat terwijl indicatie gaat lopen van 1 januari tot 31 december.   de goede moeten onder de kwade lijden vind ik. hopelijk komt er verandering in deze vreselijke kwestie."

45. (Her)indicatie,"Al sinds 2009 heb ik een PGB Zvw voor gespecialiseerde verpleging en verzorging en hieruit betaal ik mijn man en mijn vriendin (beiden opgeleid voor deze handelingen in het Radboudumc). Zoals inmiddels iedere twee jaar moet ik dezelfde papieren molen in. Mijn situatie is zoals altijd onveranderd. Ik heb inmiddels de derde aangewezen verpleegkundige om dit vanuit een onafhankelijkheid te controleren en te tekenen. De eerste verpleegkundige begreep mijn achtergrond (leidinggevende gezondheidszorg) en we hebben samen een goed plan opgesteld, de tweede verpleegkundige nam dit over (de situatie was immers hetzelfde) en de derde (een jonge meid net van school) wist het verschil nog niet tussen een PAC logen of druppelen en heeft tot vier keer toe het formulier aangepast (met TipEx) hierdoor liep mijn aanvraag vertraging op en kwam het formulier terug omdat de zorgverzekeraar dit geklodder (heel begrijpelijk) niet accepteerde. Ik wacht inmiddels al weken op een telefoontje van de zorgverzekeraar voor een gesprek en hopelijk groen licht en de verpleegkundige heeft haar gedeclareerde 500 euro al van 'mijn' verzekering kunnen declareren. Ik vind het afwachten (de afhankelijke positie waarin ik zit) vreselijk en vind het wantrouwen die er heerst bij een de herindicatie van een onveranderde situatie echt schrijnend, dit kost overigens ook nog handen vol geld en dit alles door wantrouwen."

46. Langdurige indicaties,"Het aantal uren is bijgesteld naar beneden. Mijn man heeft een dwarslaesie op niveau Thoracaal 4-6. Hij heeft meer hulp en ondersteuning nodig, nu hij ouder wordt, en dan verlagen ze het aantal uren."

47. (Her)indicatie,"…… heeft me teleurgesteld, wil me geen PGB geven om meer zorg in te kopen, die ik nodig heb. Oplossing: PGB geven zodat ik zelf mijn vertrouwde mensen kan laten werken en niet in natura."

48. (Her)indicatie,"Anderhalf jaar geleden een herindicatie gehad, waarbij de uren door ……. zijn verminderd, terwijl er niets veranderd was in mijn hulpbehoefte. Indicatie voor slechts twee jaren afgegeven, terwijl ik een dwarslaesie heb. Naarmate ik ouder word, neemt de hulpvraag toe en de geïndiceerde uren af."

49. (Her)indicatie,"Mijn pgb pv en vp (dat ik al ruim 10 jaar heb), is vanaf 2021 van 63.000 euro per jaar naar 3.000 teruggebracht. Eerst werd het in 2020 al volledig stopgezet bij herindicatie. Steeds werd er een nieuwe (foutieve) reden gegeven (bijv: ziektebeeld niet stabiel voor een jaar of: uw arts heeft verklaard dat dezorg minder kan). Allemaal simpele en snel door mij weerlegde en ook met stukken onderbouwde  onwaarheden. Evengoed bleven de budgetten geblokkeerd gedurende 1-1,5 jaar waardoor ook na in gelijkstelling nog steeds niet betaald kon worden. Ik ben inmiddels volkomen overspannen en zelfs levensmoe want het blijft een gevecht met ZK. Het is Kafkaiaans, echt, alsof de patiënt een crimineel is. Mijn arts zegt dat dit de nieuwe toeslagaffaire wordt. Zij heeft in een jaar tijd al 5 maal moeten verklaren dat mijn ziekte echt zo zeldzaam is aan verschillende én dezelfde instanties! De zorg kan ik zelf met het kleinere budget niet meer organiseren en organisaties kunnen dat sowieso niet (het gaat om zeldzaam ziektebeeld met dagelijks anafylactische shockaanvallen). Jaarlijks meerdere herindicaties, constant veranderende regels en eisen, beroep en bezwaar moeten aantekenen wat eindeloos voortsleept alvorens met terugwerkende kracht in het gelijk gesteld te worden  (als het hele jaar al voorbij is!!!) om vervolgens evengoed meteen weer opnieuw geherindiceerd te moeten worden en alsnog enorm veel minder uren te krijgen waartegen protesteren geen zin meer heeft omdat de bezwaarprocedure zo lang gerekt wordt dat je weet dat je in de tussentijd geen zorgverleners kunt uitbetalen die ook massaal opstappen als gevolg vd onzekerheid die ZK heeft gecreëerd). Vervolgens stuurt ….. als klap op de vuurpijl ook Argonaut nog langs die ‘even’ de administratie van 5 jaar, mijn huis, de zorg, zorgverleners en mij en mijn ziekte komen beoordelen/controleren. Als opnieuw alles als terecht en in orde wordt bevonden komt er toch nog een nieuwe manier om helemaal van mij af te komen: ik moet de wet langdurige zorg in. En als dat niet lukt dan voor de wegbezuinigde zorg een indicatie bij de gemeente aanvragen. Of toch proberen bij ZIN (zorg in natura). Ik mag nu dus weer een bureaucratisch traject in bij diverse instanties. Onzekerheid blijft, ik ben op en nu in psychotherapie omdat ik niet meer kan. Maar ik moet nog steeds van alles. Mijn geld is opgegaan aan advocaat en ook stichting Mee helpt. Zelfs de klachtafhandelaar bij ……. geeft zelf aan dat de menselijke maat zoek is en er op pgb-houders gejaagd wordt om van dit hoofdpijndossier af te komen (ik begreep dat ZK overheidssubsidie heeft gekregen om de pgb’s zoveel als mogelijk weg te werken). ……. is te groot en te machtig. Ik ben al kapot en ik wil nu alleen nog naar rust en af van alle bureaucratie. De zorg die ik zo goed geregeld had, is weg en komt niet meer terug. Het lijkt een selffulfilling prophecy te zijn. Het de pgbhouder zo lang zo lastig maken dat er of een reden voor stopzetten gevonden wordt of dat die er zelf de brui aan geeft uit wanhoop. Of erger want de kans of overlijden van de budgethouder is ook groot met deze onzorgvuldige werkwijze. De zorgverleners die nog over zijn worden feitelijk gedwongen deels onbetaalde mantelzorg te verlenen of mij achter te laten in een onveilige situatie. En niemand kan mij helpen. En de bureaucratie gaat maar door. Al mijn ‘goede’ uren vd dag gaan daarin zitten. Levensvreugde is er niet meer. Heel goed dat er nu aandacht voor komt!!"




Combinatie gemeente en zorgverzekeraar: 
1. Pas sinds 2022 (Her)indicatie,"…… heeft twee jaar geleden het advies van de wijkverpleegkundige totaal niet opgevolgd en ook niet toen ze Argonaut inschakelden die wel met de verpleegkundige akkoord uren gingen naast zich neergelegd. ik ging van 19 uur na 2,5 uur en daarna na 5,5 uur. Ik ben sinds 1/1/2022 bij ……. en zij doen ook erg moeilijk en leggen taken bij fokus neer terwijl ik van Fokus op papier heb dat ze die handelingen niet mogen uitvoeren. Ook hebben ze de indicatie van de wijkverpleegkundige niet overgenomen. Ze hebben nu een toekenning voor 8 maanden gedaan en willen daarna bij me komen met fokus erbij om te kijken of toch Fokus die taken niet kunnen doen. Ik lig al 28 jaar op bed en ben volledig adl afhankelijk en krijg dus geen lange indicaties zowel niet bij pgb zvw als bij de gemeente die maar een jaar indicatie afgeeft. ook al heb je een uitgebreid zorgplan dan is het vaak nog niet voldoende. tevens doen ze erg  moeilijk over pers verzorging buitenshuis en willen als ik 4 uur wegga dan alleen 1 uur tijd waarin zorg verleend wordt vergoeden. ik kan helaas nog lang doorgaan. ik geef graag meer informatie. het pgb is niet zoals het pgb bedoeld is. er wordt erg veel van te voren gevraagd en proberen ze veel op je netwerk af te schuiven wat niet mag zeker ook nog omdat het zware zorgtaken zijn en ik al 28 jaar ziek ben dus het is niet even iemand helpen met een gebroken been. Ze doen alles om je van het pgb af te laten zien."

2. (Her)indicatie,"Mijn dochter is chronisch ziek elke twee jaar opnieuwe hetzelfde verhaal elke keer weer probeert zowel de gemeente als de zorgverzekeraar er uren vanaf te halen. Zelf als het is vastgesteld door een externe partij; een wijkverpleegkundige"

3. (Her)indicatie,"* Een WMO (PGB) beschikking gekregen van 1 jaar en 3 maanden met als argument dat de tarieven tegen die tijd veranderen. Terwijl mijn beperking niet zal veranderen. En altijd moeten blijven discussiëren over het aantal uur, omdat er altijd een nieuw iemand komt die er anders tegenaan kijkt. De meest gênante vragen worden gesteld. * elke twee jaar een nieuwe indicatie nodig bij de ZVW (PGB), terwijl m’n beperking niet verandert. En elke keer een telefonisch controlegesprek (officieel bewustkeuze gesprek) vanuit de zorgverzekering (dus naast het gesprek met de wijkverpleegkundige) waar ik altijd zo nerveus voor ben. Je hebt het gevoel dat je niets verkeerds mag zeggen. Bij de 1e keer heb ik namelijk gehad dat ze naar aanleiding van dat gesprek m’n uren verminderden. Aankomende augustus mag ik weer en ik kijk er nu al tegenop. De herindicaties geven me heel veel stress omdat je nooit weet waar je aan toe bent. En je hebt (helaas!) de hulp nodig om een zo normaal mogelijk leven te kunnen leiden dus er hangt veel vanaf."

4. ….. en S….. (Her)indicatie,"…. heeft twee maal de herindicatie geweigerd van 49 geïndiceerde uren slechts ruim 27 uur per week. Men ging ook niet akkoord met 2 uur vp. Ik, wij voelen ons door zowel zvw zorgverzekeraar als ook BG en HO voorschrijvers gemeente S….. wmo van hot naar her geschoven, WMO schuift taken naar medisch dus zorgverzekeraar en naar zwaar Overbelaste mantelzorgers. Voorbeeld zeer pijnlijk onbegrip zorgverzekeraar geeft aan dat 'even een jas aandoen ' niet bij hun valt. Extra pijnlijk is dat juist deze opmerking van de ….. medewerker aantoont dat ze totaal niet ingelezen zijn in mijn situatie, dat er zelfs voor een jas aandoen en protocol staat en dat dat niet zomaar iemand kan doen. We hebben vrijwilligers familie  vrienden en kennissen geprobeerd maar je hebt echt mensen nodig die heel gericht volgens protocollen met mij kunnen omgaan en mij kunnen lezen bij pijn, uitval, vermoeidheid Dat gegeven wordt maar niet opgepikt en wordt gewoon heen en terug geschoven richting mantelzorgers en vrijwilligers. Men kijkt alleen naar hun geconcludeerde soms onware feiten en kijk niet naar belastende omstandigheden, bijvoorbeeld een echtgenoot die twee keer een burn-out heeft gehad wel goed is en zorg maar niets kan met papieren en administratie door dyslexie. Of dat ik zelf de cliënt dus in een depressie en burn-out kom door jaren op de barricades te moeten staan. Het is schandalig dat ik eerst een uitspraak krijg en dan pas op onjuiste conclusies of aannames kan reageren door IN BEZWAAR TE GAAN... wéér een procedure, tijd, energie emotionele belasting. Bijvoorbeeld: diner daar kreeg ik tijd voor dat ik gevoerd kon worden, maar omdat ik een electrische rolstoel kreeg kon ik dat ochtend en lunch zelf. Wel...hoe dan? Mijn armen dien het soor pareses niet, wat kan die rolstoel daar aan bijdragen?! Het is aan mijn eigen vechtlust en volharding te bedanken denken dat ik ondanks elke keer weer te crashen opsta en vecht voor een comfortabel leefbaar leven. Mijn man had het bijvoorbeeld allang opgegeven, die kan daar niet tegen op. Bij de GGZ is ook gebleken dat ik getraumatiseerd ben en depressies hebt en overbelast ben door dit traject door mijn plotse ziekte die inmiddels gediagnosticeerd is progressief is en onafwendbaar, nooit meer zal beter worden. Het is zo erg dat er inmiddels zijn overgegaan nou nog een keer weer wlz proberen aan te vragen, nu ik en diagnose heb is de kans aannemelijk dat ik die ga krijgen. Daarmee hebben we vorig jaar dik anderhalf jaar en schandalig en zeer aangrijpend traject gehad omdat de gemeente S…… in het WMO traject vond dat ik niet in de WMO thuishoorde maar in de wlz. Vanwege het gedoe en de strijd gaande voor de wlz terwijl we weten dat we dan achteruit gaan aan het financiële budget. We zullen zien, als dit minder spanning veroorzaakt door dat controle gedoe en dat geregeld, dan is ons dat ook iets waard. Mijn vertrouwen is enorm geknakt en zodra ook een brief komt of een telefoontje gaat, schiet mijn lijf in de stress, niet eens mijn denken maar mijn fysiek reageert erop. Het is heel erg jammer en betreurenswaardig dat er vanuit wantrouwen en vanuit regels wordt gehandeld, en niet wordt gekeken naar wat heb jij nodig En wat is jouw situatie. Ik hoor iedere keer weer dat mijn situatie complex is mijn ziektebeelden complex zijn mijn zorgvragen complex zijn en toch is het hartstikke moeilijk om passend maatwerk te krijgen. Hoe kun je die twee dingen rijmen? 

5. ….. en gemeente (Her)indicatie,"Om de 2 jaar herindiceren voor PGB voor …. en WMO Ik heb een spierziekte, progressief".

6. Zorgverzekeraar en D…… (Her)indicatie,"Elke 2 jaar. Sinds 2005. Zelfde klachten, in de loop der jaren meer uren ivm achteruitgang. Gesprek met wijkverpleegkundige die elke keer opnieuw het hele verhaal moet opschrijven, uren zo krap mogelijk moet indiceren, en nooit ruimte heeft om  echt mijn behoefte in uren om te zetten. Dan de zorgverzekeraar die elke keer meer tijd nodig heeft om het te beoordelen ( vanwege de werkdruk is de reden). Dan een gesprek waarin ALTIJD!!!!! minder uren dan geïndiceerd toegekend worden. heel veel papierwerk, heel veel ergernis,en heel veel gepuzzel. Zelfs als er geen veranderingen zijn en het aantal uren gewoon gelijk kan blijven toch weer dat hele circus, MET poging van de zorgverzekeraar om op de uren te beknibbelen. Inmiddels bijna standaard om bezwaar ( klacht) in te dienen over beslissing. Ontmoedigingsbeleid in optima forma. Voor de WMO ….. is het anders: geen herindicatie, maar na 10 jaar gewoon opeens het budget van 15 euri naar 12,80 euri teruggebracht. ( dit jaar wettelijk verplicht op 12,94 gezet). Opeens veel meer eigen geld nodig voor zelfde voorziening. Meer uren is een drama. Zorg op maat is zowel bij WMO als Zorgverzekeraar een papieren werkelijkheid, maar echt geen realiteit. Uitbreiding van PGB wordt door iedereen met argusogen bekeken. Zelfs na zoveel jaren en overduidelijk vaststaan van de zorgvraag geen echte erkenning van PGB. Bij gemeente wordt gewoon toegegeven dat het tarief niet dekkend is, maar dat ze ook eigenlijk liever geen PGB verstrekken. Is veel meer werk dan alle werk en verantwoordelijkheid uit handen geven aan een veel duurdere thuiszorgorganisatie. Zorgverzekeraar wil alleen de echte zorg vergoeden, en ziet mantelzorg niet als echte zorg ( ook al zijn het echte zorghandelingen. Als de hoofdmantelzorger die zorg niet meer kan geven is het hek van de dam: geen extra uren om de vervangende zorg door de al aanwezige professionele zorgverleners te laten doen ( toiletgang, transfers, eten en drinken  en medicatie geven). Als een mantelzorger dat nu doet en het niet meer kan, dan moet daar maar begeleiding via WMO voor aangevraagd worden. Maar die geven niet thuis omdat het PV handelingen zijn, OF omdat het te weinig uren zijn om er echt een zorgverlener/PGB aan toe te kunnen kennen. Iets met kastjes en muren, schepen en wallen, te weinig energie en te veel last van beperkingen, en zéér lange adem en hopen dat er dekking via rechtsbijstandsverzekering is.... Hoezo wettelijk vastgelegd en erkend recht?!?!?"

7. (Her)indicatie,"Ik heb ook te maken met telkens onzekere tijden wanneer mijn indicatie afloopt en verlengt moet worden. Omdat ik van 2 verschillende wetten zorg krijg heb ik ook nog is een keer alles dubbel. Als oplossing moet de lengte van indicaties structureel verhoogd worden. Waarom geen 4 of 5 jaar indicatie? Vaak zijn mensen chronisch ziek en veranderd er zoals in mijn geval weinig. Maar die rompslomp van papieren, telefoontjes zorgt voor een heleboel stress die ik al genoeg heb."

8.  (Her)indicatie,"Geachte heer/mevrouw, Wat fijn dat u zich zo inzet voor onder meer het P.G.B. Wij waarderen uw inzet uitermate en zijn al jaren lid van uw en onze vereniging. Graag breng ik u de zogenaamde verplichte herindicatie onder de aandacht. Voor ons is dat in een vroeg stadium al een compleet drama en dan druk ik mij eufemistisch uit. Deze ongewisse periode levert zo enorm veel  onnodige onrust op (de werkelijk ernstige details zal ik u besparen) terwijl mijn echtgenote reeds 11 jaar een P.G.B. heeft en chronisch ziek is (PPMS). Zij zal dus nooit meer hiervan herstellen. Vanzelfsprekend dient een herindicatie plaats te vinden maar een periode van om de twee jaar is in onze beleving te snel. Wij spreken de hoop uit dat u dit item ook in uw gesprekken met de desbetreffende instanties onder de aandacht wilt brengen? Met vriendelijke groet en nogmaals dank voor uw inzet. ps Vanzelfsprekend kunt u contact met ons opnemen voor een nadere toelichting. Graag zelfs. De onzekerheid wat betreft de herindicatie heeft nu al de weerslag op mijn echtgenote. Schrijnend om te constateren. WMO eindigt december 2022. ZvW eindigt medio mei 2023."

9. V…. en zorgverzekeraar: Ik heb al eerder contact gehad met Per Saldo over zowel de zorgverzekeraar als gemeente.,"(zie ook mijn email d.d. 23 december 2020) Het wmo-traject blijft in ons geval stroperig en vooral gericht op de langdurige juridische oplossing. En zoals gezegd het is lucratief voor gemeentes (calculated risk) om deze oplossing te kiezen aangezien de meeste zorgvragers afhaken omdat ze er de energie niet meer voor hebben. De nadruk op wantrouwen en fraude als zijnde de verklaring voor onwillige gemeenten of zorgverzekeraar deel ik niet. Zeker in geval van gemeente V….. draait het om de kostenbesparing en halen ze ook alles uit de kast om (al dan niet bij voorbaat) maar te kunnen afwijzen ondanks alle richtlijnen of handreikingen van het ministerie en bemiddeling via Vws unit complexe zorgvragen. Zolang zorgvrager en mantelzorgers geen gelijkwaardige partners zijn en echt in gezamenlijk overleg tot het passende zorgtraject komen, blijf je als burger aan het kortste eind trekken. Vooralsnog zie ik alleen heil wanneer onwillige gemeentes financiële boetes kunnen worden opgelegd. BTW t.a.v. de zorgverzekeraar en onterechte bijstelling van geïndiceerde uren. Zowel de Zorgautoriteit als Besluit zorgverzekeringen (art. 2.10) geven de indicerende wijkverpleegkundige de bevoegdheid om als enige deskundige de indicatie voor zvw af te geven. Daarbij is het volgens mij daarom ook van belang altijd een onafhankelijke wijkverpleegkundige (zoals bijv. …….) de indicatie te laten uitvoeren."

10. (Her)indicatie,"Ik heb een hoge complete dwarslaesie op Cervicaal 5 niveau. Elke 1,5 tot 2 jaar moet ik weer worden geïndiceerd voor zowel mijn WMO PGB als voor de ZVW PGB. Omdat mijn beperking helaas nooit meer zal verdwijnen ben ik de rest van mijn leven afhankelijk van derden. Een herindicatie snap ik bij mensen met een beperking welke kan variëren in ernst, maar bij een chronische beperking zou dat toch anders moeten zijn."

11. (Her)indicatie,"Geachte mevrouw.  Ik ben al vanaf maart 2020 bezig met pgb. De indicatie wijkverpleegster heeft mij verkeerde indicatie gegeven en ben met de advocaat in bezwaar gegaan. Tot opheden nog geen uitslag  , met het gevolg dat ik met mijn cronishe ptss met medische  bewijs van de psychiater  en artrose. Alleen maar het niet meer ziet zitten. Radeloos. NB tevens ook het gevoel te krijgen van wmo en de indicatie  verpleegster  die mij het gevoel geven mij niet te vertrouwen met mijn ziektebeeld. Ben hier heel verdrietig van. Mijn zaak loopt nog steeds. Ik heb inmiddels een andere niet 5 indicatie verpleegster  ingeschakeld  , die de zaak opnieuw heeft bekeken, zij gaf gelijk te kennen dat ik verkeerd ben geïntensiveerd. Dus nu komt er een herindicatie bij wlz. Ik ben kapot . Met dank aan u . Gaat u door hoor met waar u mee bezig bent. Graag zou ik lid van u organisatie saldo willen worden. Hoe doe ik dat. 

12. …… en gemeente …. (Her)indicatie,"Ik heb sinds eind 1995 een hoge dwarslaesie. In mijn situatie komt geen verbetering, eerder verslechtering. Toch moet ik om de paar jaar een nieuwe aanvraag voor een Pgb uit de Wmo en Zvw indienen. Een toekenningsperiode van 5 jaar is realistischer in mijn situatie. Daarnaast is het aanvragen van extra uren i.v.m. een onverwachte extra zorguren vragende omstandigheid zoals een heftige longontsteking bij een geringe longcapaciteit een enorm bureaucratisch gedoe bij de zorgverkeraar (……). Kortom: met minder formulieren moet ik de zorg kunnen krijgen die voor mij noodzakelijk is."

Wlz:

1. Oneigenlijk gebruik/fraude,"Bij de overgang van WMO naar WLZ, met pgb, beschermd wonen werden wij door het zorgkantoor zeer onderdruk gezet om goed op fraude te controleren. In de nieuwsbrief van 22-03-2022 staat dat het vrijwel altijd de zorgaanbieders zijn die fraude plegen en niet de budgethouder. Idee voor oplossing: als de overheid de (90% van de reguliere) aanbieders van pgb zorg 'certificeert' of controleert, dan hoef je niet de individuele budgethouders hier steeds op aan te spreken. Dan heb je al veel fraude uit de markt. Certificeer de instelling en controleer die instelling/aanbieder eens per twee of drie jaar."

2.  Oneigenlijk gebruik/fraude,"Boven zijn meerder factoren die gelden voor mij Zorgkantoren, ( ……)PGB laat veel te wensen over. Als we over grensoverschrijdende gedrag hebben, kun je wijze naar RM-team, consulenten die de huisbezoeken doen. Machtspositie en het is bijna of je bij de politie zit voor verhoor. Alleen weet je niet voor welk vergrijp. Alleen het gegeven levenslang beperking, daardoor afhankelijk, ondersteuning nodig voor de zorgvragen. Je staat als budgethouder met de rug tegen de muur. Ontmoedigingingsbeleid ze kunnen jou het gevoel geven dat je schuldig moet voelen dat je beperkt bent   Waardoor je beroep doet op PGB om zolang mogelijk je zelfredzaamheid te behouden. Voordat je een indicatie krijgt word je door CIZ gezien (CIZ Centrum Indicatiestelling zorg (Wlz) gehoord en gelezen. Je hele medische dossier wordt doorgespit. Die zullen het wel weten als het om een toekenningbeschikking krijgt wegens jouw beperking. Maar dan!! Het Zorg Kantoor van huisbezoek tot controles. Ik kan er een boek over schrijven. Schandalig beleid!! Ik heb in augustus een hartinfract gekregen, angst en wantrouwen groeit. Je kan het vergelijken met de toeslagaffaire van de belastingdienst. Ben je anders en val je buiten hun kaders. Dan krijg je te maken met controles die zelf de AVG wet overtreden. Of je beperking niet bestaat. Levenslange Beperking in mij geval progressieve spierziekte. Heb je niet voor even maar hele leven. Dit soort situaties maken wij vaak en zelf van dichtbij mee. Daarnaast ben ik zorgonderneming en val ik al buiten de kaders die een zorgkantoor voor ogen heeft. Bij onderzoek is gebleken dat veelal Budgethouders worden behandeld als fraudeurs. Zou het de  onwetendheid zijn van de consulent of Team RM ( rechtmatig)  dat er telkens vragen op roept. Huisbezoeken die afgelopen 4 jaar door Corona via telefoon werden gedaan. Niet eens door Teams!! Voorbeeld, budgethouder wordt gebeld, vraag waarom niet via Teams. Niet mogelijk, vervolgens zegt de consulent dat een collega mee typt i.v.m gesprekverslag en dit doet via Teams. Uhu ik heb een spierziekte en Brains! wat klopt hier niet. De consulent die totaal niet ziet hoe jouw situatie is en alleen afgaat op wat men heeft gelezen alleen ziektebeeld niet begrepen. Dat er controles zijn is begrijpelijk. Maar hoe je als budgethouder behandeld wordt is schrijnend. Dien je uiteindelijk een klacht in, wordt deze behandeld door medewerker klachtenafdeling van dezelfde zorgkantoor. Gooi dan maar meteen je klacht in de prullenbak. Totaal niet objectief handelen. Wat heb je eraan, de consulent RM-team had het anders moeten doen. Hier kunnen wij een leerling uit trekken en voor de toekomst anders doen! Als budgethouder ben je twee jaar bezig met alles elke keer aan te leveren. terwijl alles te vinden in de nieuwe PGB portaal. Advies voor de consument,  RM Team zorgkantoren medewerkers toekenning. Neem de beperking over voor twee maand en dan praten wij verder. Mijn verhaal is te groots. Waarbij ik blij ben dat avro tros hier aandacht voor heb. Ik wilde  zorgkantoor …….  aanklagen voor wanpraktijken, grensoverschrijdende gedrag. Manipuleren en macht positie. Maar ben aan het uitzoeken welke strafrecht. 

3. (Her)indicatie,"Iedere 2 jaar opnieuw n herindicatie van de meerzorgaanvraag, terwijl mijn man al 11 jr ongeneeslijk ziek is. Dit kost mij als mantelzorgster veel tijd en energie".

4. Oneigenlijk gebruik/fraude,"Mijn ervaring met het ….. zorgkantoor is dat ze mij als budgethouder hebben genegeerd en in zee zijn gegaan met fraudeurs en zorgmedewerkers die voor mij als budgethouder hebben bepaald dat ik geen contact mocht hebben met het zorgkantoor. Zorgkantoor heeft samen met andere vertegenwoordigers fraude gepleegd en daarom krijg ik nu geen PGB. Per saldo kon mij ook niet helpen omdat zij, hoe raar het ook klinkt, samen met het zorgkantoor deze fraude in de doofpot willen houden. Ik zal nu met mijn advocaat in beroep moeten gaan terwijl de feiten duidelijk zijn. Dit maakt mij kapot en zieker. Ik praat tegen dovemans oren en sta er alleen voor. Zorgkantoor en per saldo beweren bijvoorbeeld dat mijn hulpverlener geen professional is wat zij wel is, zorgkantoor heeft zonder mij in te lichten op verzoek van de fraudeurs een taskforce groep opgericht op mij terug te sturen naar instelling nummer 34 in mijn leven. Ik kan inmiddels een boek schrijven over het leed dat mij wordt aangedaan."

5. Langdurige indicaties,"Oók in de WLZ wanneer je zorgvraag door geen instelling ingevuld kan worden en je dus gedwongen bent meerzorg aan te vragen, wordt er ondanks een chronische aandoening het eerste jaar maar maar voor 1jaar meerzorg toegewezen. Noodgedwongen ben ik in bezwaar over de hoogte ervan en weet 6maanden na de aanvraag nog steeds niet hoeveel ik te besteden had en heb in dit jaar en moet over 2maanden alweer een nieuwe aanvraag hebben gedaan..."

6. Structureel wantrouwen in budgethouders en navenante aanpak,"Beste medewerker Per Saldo, Graag zou ik eerst even contact met iemand hebben over het structureel wantrouwen bij het Zorgkantoor en de navenante behandeling die daar het gevolg van is. Ik heb het ….. Zorgkantoor daarover een lange en woedende brief gestuurd, waarin ik heb aangegeven hoe ik dit namens mijn moeder (budgethouder) en mijzelf ervaar en dat het moet stoppen om als potentiële fraudeur te worden benaderd. Ik overweeg die brief met jullie te delen. Waar kan ik deze uploaden? Wellicht eerst even telefonisch contact. BVD en hartelijke groet!"

7. Verminderen regeldruk,"Het zorgkantoor doet steeksproefsgewijs controles. Ik ben inmiddels 4 jaar achtereen gecontroleerd (heb al 14 jaar PGB). Elke keer iemand die niets weet van onze situatie en begint over de administratie, contracten en facturen. De contracten worden door zorgkantoor goedgekeurd en zijn in hun bezit. De facturen lopen via SVB en zijn daar ook bekend. Maar toch wil men alles weer zien. Ik heb alles digitaal maar men wilde printjes zien.....Ik heb dat geweigerd en toen werd gesprek afgebroken onder het mom dat ik niet wil meewerken.Heb klacht ingediend bij Zorgkantoor en men heeft excuses aangeboden. Maar ik verwacht dit jaar weer controle..Wat een geld en energie verspilling, zeker nu we PGB portal hebben waar alles instaat!!. Normaal zou je eerst een risico analyse maken waar je fraude o.i.d zou kunnen verwachten en daar ga je dan op af i.p.v. jaarlijks goedwillende burgers te belasten met onzin controle op zaken die men zelf heeft goedgekeurd en geadministreerd.’’

Signalen SVB nav oproep
1. Verminderen regeldruk,"Het contact met de SVB verloopt nog steeds, na jaren, zeer moeizaam. Als je belt met een probleem, wordt er niet eens geluisterd, laat staan iets gedaan. Je wordt op een bijzonder onbeleefde manier te woord gestaan, ik ontvang de post niet (is die wel verstuurd?). Ik ontvang wel brieven met mededelingen die juridisch onjuist zijn, bijvoorbeeld dat de SVB een contract met een van mijn zorgverleners zal opzeggen. Het is een black box waarin je iets stopt, en geen idee hebt wat eruit komt. Als het om problemen rondom uitbetalingen gaat, heb ik de volgende strategie: ik laat alles fout lopen en dien aan het eind van het budgetjaar een bezwaarschrift in. Dan moeten ze er wel naar kijken. Soms betaal ik ook een klein bedrag prive, omdat de tijd en de energie die ik er anders in moet stoppen niet opweegt tegen het bedrag. Soms komt er bij mij wel de vergelijking met de toeslagenaffaire naar boven: je wordt bij voorbaat al beschouwd als een fraudeur of op zijn minst iemand die liegt. Heel erg vervelend."


Signalen onduidelijk welke wet precies nav oproep
1. (Ik denk Zvw) Elk jaar of 2 jaar indicatie ,"Ondanks dat er sinds 1993 door mijn moeder zorg ontvangt om haar chronische aandoening, worden we om het jaar verplicht een nieuwe indicatie in te dienen. Ondanks dat er ooit door het CIZ een indicatie is afgegeven voor onbepaalde tijd. Elke indicatie gaan er steeds meer uren af waardoor de zorg steeds minder wordt en dat terwijl de zorg behoefte toeneemt.’’

2. (Her)indicatie,"Ik heb al 20 jaar pgb en vroeger was herkeuring om de 5 jaar en sinds 2020 om de twee jaar belachelijk de ziekte wordt erger niet minder’’.

3. Langdurige indicaties,"Chronisch ziek elke 2jaarweer opnieuw, indiceren.erg vervelend, spanningen.’’

4. (Ik denk Zvw) (Her)indicatie,"Mijn man heeft een herseninfarct gehad in 2004  ik zorg al jaren voor hem vanaf 2008 vanuit PGB ter ondersteuning vanaf 2015 is het echt een rampenplan geworden om de indicatie te verlengen vooral ook omdat het A lang duurt en B er iedere keer afgehaald wordt het valt ook op dat degene die er nu geld aan verdienen de indicatie stellers zijn en wat vooral erg naar is je wordt bij voorbaat als fraudeur behandelt wij gaan nu van 8 uur en 45 minuten naar 6 uur en 40 minuten even erbij vermelden dat wij nooit meer dan 7 uur per week hebben gevraagd omdat wij geen misbruik van het systeem willen maken vorig jaar gevraagd toen tijdschrijven erbij kwam of dat ook in de uren was meegenomen . Nee dat moet u gratis doen dat wordt niet vergoedt . Dit jaar met de herindicatie waarin de transfers niet meer worden meegenomen en ook de medicijnen geven maar voor de helft dat heet volgens de dame van de herindicatie uitgekristalliseerd ik noem dat de kaasschaaf methode .Want je zorgt toch wel voor degene waar je van houdt . Over plus minus 6 maanden mogen we weer want voor het geval dat er wat verandert is de indicatie voor een jaar (misschien gaat dat herseninfarct over?).moet erbij vermelden dat wij een adl rapport door de ergotherapeute hebben aangevraagd maar ondanks dat er duidelijk fouten in de indicatiestelling waren wensen de dames het niet bij te stellen. Wij geven niet op maar het voelt en is wel ondankbaar en pijnlijk op deze manier",

5. (Meer info nodig om goed te beoordelen) (Her)indicatie,"Het PGB zijn we kwijt geraakt door dat mijn man ziek zou zijn. Hij is al meer dan 25 jaar mijn zorgverlener. De ziekte had hij voor 25 terug ook al. We snappen er niks meer van. Zo wordt je het PGB af gehaald en geen recht meer op."

6. (Her)indicatie,"Ik moest een herindicatie doen.. Omdat mijn pgb jaar ten einde liep.. 17 Dec gedaan en het is nu 1 april en ik heb nog geen pgb ontvangen.. Ik heb al paar x contact gehad maar ik moet gewoon wachten zeggen ze.. Mijn pgb is ook gehalveerd dit nieuwe jaar terwijl ik chronisch ziek ben.. En eigenlijk alleen maar zieker word persoonlijke verzorging is gewoon gehalveerd van 7 uur naar 3en half uur en ik snap niet waarom.  

7. (Ik denk Zvw) (Her)indicatie,"Al 20 jaar heb ik een PGB voor persoonlijke verzorging. De eerdere indicaties golden voor 4 jaar. Nu moet ik iedere 2 jaar een nieuwe indicatie aanvragen. Ik ervaar dit als zeer vervelend. Ik ben chronisch ziek en er veranderd weinig aan mijn situatie, hooguit dat door de leeftijd ik wat achteruit ga. Een indicatie van meerdere jaren geeft rust. Dit jaar moet ik weer op nieuw geindiceerd worden. Ik maak me daar nu al weer zorgen om."

8. (Her)indicatie,"Heb 10 jaar oude PGB maar word nu gehalveerd naar nieuwe indicatie waar we niet mee uitkomen. Kan dit zomaar.."

9. (Her)indicatie,"Bij terminale zorg wordt nog steeds een PtZ verklaring gevraagd, artsen willen deze vaak niet geven omdat ze niet weten wat de levensverwachting zal zijn. Iedereen in laatste levensfase heeft andere behoeften en een ander steun systeem. Daarbij over álles vragen stellen zelfs wanneer de verklaring is uitgegeven… waarom is er zo veel verpleging geïndiceerd voor medicatie? Waarom wordt er 10 uur nachtzorg ingezet ? Waarom kan nachtzorg adl dan niet doen? Etc etc. Alles is weloverwogen en onderbouwd aangeleverd.’’

10. (Ik denk Zvw) (Her)indicatie,"Niet elke 2 jaar een herindicatie doen..... Ondanks chronische beperking moet ik elke 2 jaar bewijzen dat ik zorg nodig ben."

11. (Her)indicatie,"Mijn echtgenoot heeft al bijna 14 jaar een halfzijdige verlamming aan de li-zijde tgv een herseninfarct. Hij heeft een neglect, hemianopsie, epilepsie, hartproblemen en is valgevaarlijk, heeft heeft last van artrose in zijn vingers van zijn rechter hand. Door zijn beperkte zicht kan hij niet zelf zijn medicatie regelen. Hij kan moeilijk omgaan met veranderingen en mede hierdoor heeft hij al ruim 13 jaar pgb met vaste zorgverlener. Vorig jaar moest er weer een herindicatie worden gedaan. In tegenstelling tot de vorige toekenning, die 5 jaar geldig was, werd de laatste indicatie in november 2020 voor 3 maanden toegekend en daarna vanaf februari voor 2 jaar. De beperkingen die mijn echtgenoot heeft zullen niet meer verbeteren en omdat mijn echtgenoot ook ouder wordt merk ik dat hij langzamerhand ook steeds meer hulp nodig heeft bij de verzorging."

12. Langdurige indicaties,"Zowel ik ,moeder' 58jr als beide kids zoon 28-7-2003 dichter 2w-3-2007 hebben beide H.EDStype 3 elk jaar weer geel boekwerk vd aanvraag terwijl er al haren pgb word toegekend..elk jaar weer strijd elk jaar vermiderd t bedrag terwijl onze erfelijke aandoening progressieven is waardoor meer hulp nodig is ..Hoe fijn is t als deze aanvraag 1x per 2/3jr word aangevraagd! Al die stress en steeds een nieuwe dame/heer die v nix weet over ons maar ff beslist".

13. (Ik denk Zvw) Langdurige indicaties,"Ik heb een dwarslaesie. Moet ieder jaar een nieuwe indicatie hebben. Mijn situatie veranderd niet. Kan dat niet een maal in 5 jaar indicatie zo als vroeger was."

14. (Her)indicatie,"Herindicatie duurt nu al 8 maanden. Vanaf 1 januari al geen budget meer. Volgende afspraak is 5 april. Het betreft n chronisch ziektebeeld. Zorgverleners komen nu als mantelzorg er vallen ook enkele af hierdoor. Onduidelijk is hoe wordt de toekomst. Ontwikkelingsbedreiging die duidelijk structuur vraagt wordt neg beïnvloed."

15. (Her)indicatie,"ik ben 53 jaar, ik heb borderline en depressies vanaf mijn jeugd, heb wa jong en pgb. ik moet elk jaar tot 2 jaar een nieuwe aanvraag doen. ik heb vanaf mijn kinderen klein waren al af en aan hulp gekregen van gezinszorg en gespecialiceerde zorg. steeds als dat afliep ging het een paar maanden goed en daarna verslechterde het weer met veel achterstand tot gevolg. ik kreeg ook steeds verschillende mensen over de vloer en daarom overgestapt naar pgb. ik krijg persoonlijke begeleiding van mijn zoon, die is 31 jaar, kent mij het beste en die heeft ook meer overwicht, bij een vreemde zeg ik gewoon ja hoor heb ik gedaan en denk pfff morgen om het vervolgens gewoon niet te doen. geen gevolgen, maar mn zoon weet en ziet dat en reageert. dat werkt voor mij veel beter. nu moet ik dus elke keer opnieuw aanvragen maar mijn klachten gaan echt niet weg, die heb ik al zo lang, ik krijg er lichamelijk zelfs genoeg bij. toch is de stress elke keer dat ze mn uren willen korten, dat ze me niet geloven, me proberen in de reguliere zorg te krijgen enz enz. ze wilden me laten geloven dat ik verplicht was 2 mensen bij de indicatie te laten komen, ik weigerde en toen kreeg ik een onafhankelijke arts (die eindelijk) mij wel begreep, wat een heerlijke opluchting. ik werd enorm gefrustreerd dat ik steeds dingen moet uitleggen aan mensen die geen idee hebben waar ik het over heb. ik ben bv een chaoot en vergeet enorm veel, moet ik maar een agenda nemen, ik vergeet daar in te kijken, worden ze geirriteerd, maar het is wel gewoon zo. mijn middelste heeft ook borderline en depressies, verslavingsproblemen oa  en ook pgb. ook die hebben ze zijn uren terug gebracht naar 3 uur, echt te weinig en de reden belachelijk. die wilden ze naar beschermd wonen maar hij heeft maar 3 uur hulp nodig kennelijk, heel apart. ik heb ook tussendoor een jaar geen pgb gehad omdat ze er achter kwamen dat ik schulden had, dan mocht dat niet kennelijk. ik heb nooit aan het geld van die pgb kunnen komen, had de administratie overgelaten aan de zorgverzekering dus begreep dat ook niet, toen belden ze ineens na maanden dat ik kennelijk wel recht had op zorg, ze waren mis maar toen was ik al zo boos dat t niet meer hoefde (ook borderline trekje) daarvoor waren ze me aan het pushen om mn schulden te regelen via de gemeente en hulp verder regulier, daar zou ik wel recht op hebben, ik heb bedankt. die hele indicatie zouden ze aan artsen over moeten laten, die weten in ieder geval waar mensen het over hebben en kunnen ook de uren beter inschatten. ook weten die beter over het nodig is elk jaar of elke 2 jaar opnieuw aan te vragen, scheelt een hoop werk. ik heb inmiddels copd, beginnende reuma, hoge bloeddruk, ballonnetje in mn lies, en syndroom van raynaud. ik hou mn hart vast als ik nog meer hulp nodig heb. m,n zoon doet al veel meer dan die paar uur die die voor ons krijgt en dat voelt niet goed. je hebt inderdaad iedere keer het gevoel dat ze denken dat je ze voor de gek houdt, de boel wil belazeren, heel akelig".


