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voorwoord

Afscheid na 30 jaar

‘D it is een speciale uitgave van de EigenWijs, want het pgb en Per Saldo bestaan  
30 jaar! Daarom organiseert Per Saldo dit jaar een aantal bijzondere activiteiten, 
zoals masterclasses en speciale evenementen. Ook is dit het jaar dat ik na bijna 

30 jaar afscheid neem van Per Saldo. Niet omdat ik een spannend nieuw avontuur begin, 
maar omdat mijn lijf iets minder avontuurlijk is geworden. Dus ik ga met vervroegd pensioen. 
Eerlijk is eerlijk, ik had het graag nog even volgehouden. Per Saldo is een deel van mijn leven 
geworden. 

Toen we in 1995 begonnen, wisten veel mensen nog niet eens wat een pgb was. Nu staat het 
op de kaart. Per Saldo is gegroeid van een klein clubje strijdlustige mensen, tot een stevige 
organisatie die wordt gehoord en waar men rekening mee houdt. Neem het afgelopen pgb- 
debat van 9 april: daar zijn voornamelijk onze punten ingebracht door Kamerleden en  
Per Saldo werd meerdere malen genoemd. Daar ben ik dan enorm trots op. 

En dat hebben we met z’n allen gedaan: leden, collega’s, bestuur, vrijwilligers, 
en al die betrokken mensen die keihard vechten voor eigen regie. Ik 

heb veel gelachen, soms gevloekt, en vooral ontzettend veel geleerd. 
Jullie verhalen, frustraties, successen en kritische vragen hebben 
ons steeds scherp gehouden. Ik ga het enorm missen om te vechten 
voor verbetering van het pgb en de positie van de budgethouders. 
Alle belevenissen brachten veel power en voldoening met zich mee. 
Daar wil ik jullie echt voor bedanken. Bovendien ga ik jullie missen. 

Dit laatste voorwoord is geen zwaar afscheid, maar een warm 
dankjewel. Ik laat Per Saldo met een gerust hart achter. Er 

staat een sterk team, met een stevige nieuwe directeur-be-
stuurder, waarin ik alle vertrouwen heb. En jullie blijven 
de motor. Blijf ze wakker houden, zou ik zeggen. Blijf altijd 

opkomen voor wat je nodig hebt. En als je ooit nog 
eens denkt: Wat zou het advies van Aline zijn? Dan 

is het antwoord waarschijnlijk: Doe er wat aan! 
Laat zien wat wél kan!’

�Het gaat jullie allen goed.

Aline Molenaar
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interview

Even voorstellen

Kieke is bedlegerig. Ze gebruikt een 
ligwagen en krijgt ademhalingson-
dersteuning. Op haar derde kreeg 

ze polio. ‘Ondanks mijn beperking had ik 
een fijne jeugd. Ook al kon ik nooit ver-
der dan 50 meter lopen.’ Kieke werd vaak 
geopereerd en kreeg elke week fysiothera-
pie. Voor langere afstanden gebruikte ze 
een rolstoel. Op haar 35e mocht ze vanwege 
haar gezondheid niet meer autorijden. ‘Ik 
kreeg nieuwe verlammingen en toen bleek 
dat ik het post-polio-syndroom had. Sinds 
mijn veertigste ga ik liggend door het leven.’

Peter is verlamd vanaf zijn schouders. Zijn 
armen kan hij beperkt bewegen, zijn vingers 
niet. Hij brak 30 jaar geleden zijn nek in 
zee. Stukjes bot beschadigden zijn zenuwen. 
‘Mijn situatie is vrij stabiel, al komen er wel 
complicaties bij naarmate ik ouder word. 
Mijn huid, vooral op de plekken waar ik zit, 
is erg kwetsbaar. Daarom kan ik niet te lang 
zitten.’ Ook Peter brengt het grootste deel 
van zijn tijd liggend door. 

Waarom al 30 jaar een pgb?

Kieke
‘Ik krijgt al veel langer zorg dan Peter. In 
het begin was er nog geen pgb. Ik kreeg 
thuiszorg en had wel 16 verschillende hulp-
verleners. Al die verschillende mensen in je 
huis en aan je bed, dat is niet fijn. Ook al zijn 
het allemaal lieve mensen, het gaat toch ook 
om het verzorgen van je intieme delen. Dan 
wil je niet elke keer iemand anders aan je 

bed. Nu heb ik een team van 7 zorgverleners, 
waaronder mijn man.’

Al voor de invoering van het pgb ontving 
Kieke een budget waarmee zij zelf haar  
zorg kon inkopen. Dit was in die tijd nog 
vrij uitzonderlijk. Vanaf de jaren 70 groei-

de de emancipatiebeweging van mensen 
met een handicap. Er kwam steeds meer  
kritiek op zorginstellingen en er werd gepleit 
voor meer eigen regie. Dit vormde de basis 
voor het pgb. ‘Dankzij onder andere Erica 
Terpstra werd het pgb in 1995 wettelijk vast-
gelegd. Daar was ik erg blij mee.’

Peter
‘Na het ongeluk leerde ik in het revalida-
tiecentrum iemand kennen die mij vertel-
de over een nieuw soort systeem. Je kon 
afwachten wie het ziekenfonds stuurde, of 
zelf kiezen wie jou verzorgde, met een pgb. 
Dat laatste heb ik gedaan. Het pgb heeft mij 
altijd ontzettend veel vrijheid gegeven.’

Lid vanaf het 
eerste uur
Kieke (85) en Peter (64) zijn 2 budgethouders die al vanaf 
het begin lid zijn van Per Saldo. Allebei hebben ze veel 
meegemaakt als het gaat om het pgb. In een duo-interview 
vertellen zij hierover. 

auteur . anne-lize schenkeveld
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Welke uitdagingen zijn er geweest?

Kieke
Voor Kieke liggen de uitdagingen in het 
ontbreken van sociale zekerheid voor haar 
zorgverleners. ‘Mijn eerste zzp’er was een 
mevrouw die fulltime bij mij werkte. Maar 
zij werd ziek en kreeg geen uitkering, want 
dat krijgen zzp’ers niet. Daar had ik moeite 
mee.’ Voor een andere hulp betaalde Kieke 
een tijdje de pensioensverzekering. ‘Ik vind 
het te gek voor woorden dat iemand die wel 
40 uur voor mij werkt, niet verzekerd is. Dus 
heb ik dat met eigen geld betaald.’

Peter
‘Ik kan een boek schrijven over het pgb.’ In 
de beginperiode regelde Per Saldo nog het 
uitbetalen van de pgb’s. Peter is een van 
budgethouders die dat nog heeft meege-
maakt. ‘Het dieptepunt was de overgang 
naar de Sociale Verzekeringsbank (SVB). Ik 
kreeg toen elke dag post en raakte al snel 
het overzicht kwijt. De brieven stonden 
bovendien vol fouten en tegenstrijdigheden.’ 
Na veel klachten van leden organiseerde Per 
Saldo een bijeenkomst, om te praten met de 
toenmalige adjunct-directeur van de SVB. 
‘In dat zaaltje zaten ook budgethouders, met 
grote ordners vol met dit soort brieven van 
de SVB. Budgethouders waren er kapot van. 
Sommigen, waaronder mannen van mijn hui-
dige leeftijd, waren zelfs in tranen. Dit heeft 
bijna een jaar geduurd. Gelukkig ging het 
daarna beter. Sindsdien heeft de SVB zich 
heel professioneel opgesteld.’ 

Waarom al zo lang lid van  
Per Saldo?

Kieke
‘Voor mij is het belangrijk dat ik zelf bepaal 
wie voor me zorgt. Ik zoek mensen uit die 
bij mij passen. Dit kan dankzij het pgb en 
Per Saldo bewaakt dit. Daarom steun ik 
Per Saldo al zo lang. Voor mij zijn jullie als 
een soort vakbond. Jullie komen op voor 
mensen met een beperking. Er zijn wat 
mij betreft te weinig organisaties die dat 
doen’.

Peter
‘Er verandert steeds van alles aan het pgb. 
Ik ben dan bang dat er weer een rare regel 
komt. En dan weet ik dat Per Saldo daar 
voor gaat liggen.’ Ook de juridische onder-
steuning die Per Saldo biedt, vindt Peter 
belangrijk. ‘Niet voor mijzelf, ik heb daar 
gelukkig geen gebruik van hoeven maken. 
Maar voor andere mensen, die dat wel hard 
nodig hebben.’

Wensen voor de toekomst van het 
pgb?

Kieke
Kieke wil haar zorgverleners graag een beter 
loon kunnen bieden. Met daarbij de nodige 
sociale verzekeringen en pensioenopbouw. 
‘Ik zou het wel fijn vinden als ik mijn zorg-
verleners een goed contract kan bieden, met 
alles erop en eraan. En daar hoort een markt-
conform uurtarief bij. Dan hoeven zij niet 
meer als zzp’er te werken.’ Verder hoopt ze 

dat het pgb in de toekomst beter uitgevoerd 
wordt en het voor mensen weer makkelijker 
wordt om een pgb te krijgen.’

Peter
‘De meeste problemen ondervinden bud-
gethouders bij het inhuren van familieleden. 
Ik heb zelf ook een familielid in dienst, 
die van alle verpleegkundigen de beste is, 
namelijk mijn vrouw. En ik heb echt hele 
goede hbo-verpleegkundigen om mij heen, 
maar het veiligst voel ik me bij mijn vrouw. 
En dat is tegelijkertijd degene die het minst 
betaald krijgt. Zij is hbo-verpleegkundige, 
maar krijgt nog minder betaald dan de huis-
houdelijke hulp. Zij werkt al 25 jaar voor mij, 
maar heeft geen recht op een WW-uitkering 
en dat soort zaken. Ik hoop dat Per Saldo 
zich de komende jaren blijft inzetten voor 
betere arbeidsomstandigheden voor deze 
groep zorgverleners.’ 
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Trudy van Helmond
Erelid Per Saldo 
sinds 2005
Met een pgb kunnen mensen participeren in de 
maatschappij

‘Mensen willen en kunnen goed zelf bepalen welke zorg zij nodig heb-
ben. Met een pgb krijgen mensen hun eigen leven terug. Ze kunnen 
weer participeren in de samenleving, ze horen er weer bij.

Als zorgverlener heb ik ervaren dat er een hechte relatie is tussen 
zorgverlener en budgethouder. De zorgverlener voelt zich erkend en 
gemotiveerd. De zorgverlener hoort er in de zorgrelatie helemaal bij. 
Ook heb ik ervaren dat mensen die zorg of ondersteuning nodig heb-
ben, niet aandringen op meer zorg dan noodzakelijk is. En het budget 
wordt direct aan de budgethouder toegekend. Daardoor wordt iedere 
cent besteed aan de werkelijke zorg. Het deel van het budget dat 
niet besteed is, wordt teruggevorderd. Daardoor is het pgb naar mijn 
mening het meest doelmatige en transparante systeem in de zorg. 
Daar kan men nog veel van leren.

Ik heb vanaf het begin meegewerkt aan de ontwikkeling van het per-
soonsgebonden budget en ik zal mij daar altijd voor blijven inzetten. 
Mijn wens voor het pgb is dat het een gelijkwaardig alternatief blijft 
voor Zorg in natura. Verder hoop ik dat er een integraal pgb komt, 
waardoor de zorg beter op de diverse zorgvragen in samenhang kan 
worden afgestemd. En het is belangrijk dat het wantrouwen dat er nu 
heerst, weer wordt omgezet in vertrouwen. 
En ik hoop dat de mensen van Per Saldo hun belangrijke werk kunnen 
blijven doen ten behoeve van de budgethouders.’

Ereleden 
aan het 
woord
Eens in de paar jaar benoemen wij 
een erelid. Onze ereleden hebben 
zich jarenlang ingezet voor een 
inclusievere samenleving en het 
verbeteren van het pgb-systeem.  
De meeste van hen zaten in ons 
bestuur, in de klankbordgroep of 
waren ambassadeur van Per Saldo.  
Zij hebben veel betekend voor het 
pgb en voor onze vereniging. Wij 
vroegen hen naar hun ervaring met 
het pgb en met Per Saldo en hun 
wens voor de toekomst van het pgb.

ereleden van per saldo
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Annemie Pisters
Erelid Per Saldo 
sinds 2010
Er zal altijd een partij nodig zijn die het opneemt voor de 
budgethouder

‘Ik heb al 30 jaar een pgb, uit de Wmo en Zvw. Ik woon in een 
Fokuswoning, dus ik combineer het pgb met Zorg in natura. De 
meerwaarde van het pgb voor mij is dat ik zelf mijn zorgverleners kan 
uitzoeken en zelf de tijd bepaal waarop zij mij komen helpen.

Bij Per Saldo ben ik al vanaf het begin betrokken: ik heb nog in het 
eerste bestuur gezeten. Per Saldo is voor mij echt de spreekbuis van 
alle budgethouders naar onder andere de regering en de zorgverzeke-
raars toe. Ze doen ontzettend belangrijk werk.
Ik hoop dat het pgb over een aantal jaar niet meer verdeeld is in 4 
wetten, maar dat er één integraal budget is, waarbinnen je ook mag 
schuiven. Als je hulpvraag de ene maand iets anders is dan de andere 
maand, dan heb je de vrijheid dit binnen je budget op te lossen. Zo 
begon het ooit ook, in 1995. Je was toen vrijer in het besteden van je 
budget. Tegenwoordig word je toch wel erg beperkt en moet je álles 
verantwoorden. 

De wens voor de toekomst is dat Per Saldo, zolang het nodig is, kan 
blijven bestaan. En het zou prachtig zijn als het ooit helemaal niet 
meer nodig is. Maar dat is niet realistisch, denk ik. Er zal altijd een 
partij nodig zijn die het opneemt voor de budgethouder.’ 

Corina Heijstek 
Erelid Per Saldo  
sinds 2015
30 jaar Per Saldo = 30 jaar vrijheid

In 1995 raakte ik volledig rolstoelafhankelijk. Mijn man werkte over-
dag. We hadden toen 3 piepjonge kinderen, waardoor ik noodge-
dwongen aangewezen was op hulp van Zorg in natura. Al snel liep 
ik aan tegen allerlei regeltjes, voortdurend wisselende tijdstippen 
en hulpverleners. Ik moest er niet aan denken dat ik zo de komende 
jaren verder moest. Ik was dan ook heel blij toen ik in 1996 naar een 
pgb kon overgaan. Wat een opluchting! Ik stond hiermee weer aan 
het roer van het leven van mij en mijn gezin. Ik bepaalde zelf wie er 
kwamen, wat zij deden, waar ze mij hielpen, wanneer ze mij hielpen 
en op welke manier zij hulp verleenden.

Maar een pgb kent niet alleen lusten, maar ook lasten. Zo moest ik 
heel wat regelen, want ik werd ineens werkgever. Ik vond het alle-
maal best ingewikkeld. Inmiddels weet ik dat dat toen kleuterschool-
niveau was. Het is nu academisch niveau, wat betreft de regeldruk. 
Gelukkig sta je daar als budgethouder niet alleen voor. Ik heb Per 
Saldo altijd gezien als de werkgeversorganisatie voor budgethouders. 
Altijd hebben zij geknokt voor onze belangen. Politiek gezien, maar 
ook op het gebied van informatievoorziening, deskundigheidsverbe-
tering en waar nodig juridische ondersteuning. Er is in de afgelopen 
30 jaar heel veel veranderd. 

Aan de politiek zou ik willen vragen om verlaging van de regeldruk, 
invoering van een integraal pgb en vertrouwen hebben in de bud-
gethouder. Laten we het pgb en de mensen die er mee werken koes-
teren. En Aline, we gaan je missen. Dank voor alles wat je voor de bud-
gethouders in Nederland hebt betekend! 

FOTOGRAFIE: ESTHER MEIJER
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Otwin van Dijk
Erelid Per Saldo 
sinds 2020
‘It’s time for the revolution of inclusion!’

Gewoon meedoen in de samenleving. Dat wil iedereen het liefst, 
toch? Dankzij een persoonsgebonden budget kunnen duizenden 
mensen zélf regie voeren over hun eigen zorg. Dat is niet alleen fijn 
voor jezelf, maar ook voor je familie en vrienden. Het geeft namelijk 
eigen regie en zeggenschap. Zelf bepalen door wie én wanneer je 
geholpen wordt. Dat biedt nou echt flexibiliteit die bij jouw leven 
past. Het persoonsgebonden budget is gelukkig niet meer weg te 
denken. Persoonlijk heb ik mij daar ook altijd hard voor gemaakt. Dit 
is ook precies waar Per Saldo voor staat en waarom ik zo trots ben om 
daarvan erelid te zijn.

Per Saldo doet nog meer. Het staat voor een ‘way of life’: onafhankelijk 
leven in een samenleving die zo is ingericht dat je er zonder en met 
een beperking goed uit de voeten kunt. Het gaat daarbij om wonen, 
werk, school, sport en cultuur. Zeg maar het VN-Verdrag Handicap 
dus. Daar is een echt inclusieve en toegankelijke maatschappij voor 
nodig. Daarvoor valt er nog flink wat te verbeteren. Per Saldo is daar-
van een superkrachtige motor! 

Per Saldo bestaat 30 jaar. Dat is natuurlijk reden voor een feestje en de 
oprechte felicitaties die daarbij horen! Over 20 jaar bestaat Per Saldo 
een halve eeuw. Wat we wensen? Een echt inclusieve samenleving 
waarin eigen regie, toegankelijkheid en zichtbaarheid van mensen 
met een beperking heel normaal is. Ik doe mee! Jullie ook? It’s time 
for the revolution of inclusion!

Gabriël Enkelaar 
Erelid Per Saldo  
sinds 2023

Dankzij het pgb horen mensen met een beperking erbij!

Met het pgb kunnen mensen met een beperking zoveel mogelijk 
eigen regie over hun leven voeren. Koplopers als Erica Terpstra, 
Otwin van Dijk en Aline Molenaar maakten de politieke weg vrij om 
op landelijk of gemeentelijk niveau het pgb te ontwikkelen tot een 
uniek systeem. 

Voor onze zoon Thijs, meervoudig gehandicapt vanaf zijn geboorte, 
betekende een pgb dat hij thuis kon opgroeien. Dankzij het pgb 
hebben wij samen met vele deskundigen het TTT-programma ‘Thijs 
Thuis Therapie’ ontwikkeld. Hiermee stimuleerden we telkens weer 
nieuwe kleine stapjes in Thijs zijn ontwikkeling en konden we ook aan 
andere zorgverleners aangeven waar zijn grenzen én mogelijkheden 
liggen. Vanaf 2000 hebben wij met andere ouders keihard gewerkt 
aan de realisatie van het Droomhuis aan de Dijk in Wageningen, 
waar Thijs in oktober 2007 als 18-jarige naartoe verhuisde. Inmiddels 
woont hij daar al zo’n 18 jaar samen met 6 andere bewoners. En zijn 
er nog 3 ouderinitiatieven in onze gemeente bij gekomen. 
Zonder de steun van Per Saldo zou dit niet mogelijk zijn geweest. 
Het pgb heeft Thijs zijn leven enorm verrijkt. Het blijft hard nodig om 
ervoor te vechten dat de pgb’s meestijgen met de verhogingen van de 
zorgtarieven. De pgb’s worden nu te laag geïndexeerd. 

In 30 jaar is het pgb uitgegroeid tot een krachtig instrument  
voor eigen regie. Mede dankzij organisaties als Per Saldo en Naar 
Keuze heeft Nederland een van de beste pgb-stelsels ter wereld. Ik 
ben dankbaar voor de inzet van alle kanjers die dit mede mogelijk 
maakten  
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Nieuwe directeur-
bestuurder Per Saldo
Hadewych Cliteur start op 1 juli als de nieuwe directeur-bestuurder van Per Saldo. Daarmee 
neemt zij het stokje over van Aline Molenaar, die bijna 30 jaar aan het roer stond van onze 
vereniging. Hadewych: ‘Aline heeft ontzettend veel voor het pgb en Per Saldo betekend. 
Per Saldo is daardoor een prachtige en veelzijdige organisatie geworden, waarbij de 
budgethouder en zijn omgeving centraal staan. Ik heb er heel veel zin in om daar, samen 
met de leden, verder aan te mogen bouwen.’

Hadewych werkt al vele jaren als 
professional, bestuurder en toe-
zichthouder in de zorgsector. Ze 

beschikt over een uitgebreid netwerk in 
de zorgsector en bij de overheid en poli-
tiek. Ook heeft ze een brede achtergrond 
in belangenbehartiging en beleidsontwik-
keling. Ze heeft in haar loopbaan vanuit 
diverse functies gewerkt aan het verbeteren 
van de situatie van mensen in een kwetsbare 
positie. 

‘Samen met  collega’s 
en betrokken 
partijen ga ik mij 
inzetten voor een 
toekomstbestendig 
pgb.’
‘Vanaf het moment dat ik afstudeer-
de (Bestuurskunde aan de Universiteit 
Twente) ben ik in de belangenbehartiging 
beland. Eerst in de emancipatiebewe-
ging en daarna bij de Chronisch Zieken 
en Gehandicaptenraad, de voorloper van 
Ieder(in). Vanuit die rol heb ik al samen-
gewerkt met Per Saldo. Met grote betrok-
kenheid heb ik me altijd ingezet voor het 
realiseren van de randvoorwaarden, om een 
samenleving te creëren die zodanig is inge-

richt dat eenieder kan deelnemen, met of 
zonder beperking. Of het nou gaat om zorg, 
onderwijs, werk of vrije tijd: het perspectief 
en de stem van de mensen zelf hoort het 
uitgangspunt te zijn. Ik heb daarvoor heel 
veel voetstappen gezet in Den Haag. Ik heb 
samengewerkt met ambtenaren van ver-
schillende ministeries, maar ook gelobbyd 
bij de politieke partijen in het Haagse.’

Hadewych brengt vanuit haar persoonlijke 
situatie ook de nodige ervaring mee. Ze 
kan deze ervaringsdeskundigheid inzetten, 
om aan te voelen wat budgethouders nodig 
hebben en welke uitdagingen zij ervaren. 

‘Voor mij is een pgb het middel om je eigen 
regie te kunnen voeren, om zelf te kunnen 
bepalen wie er wat (met je) doet, wanneer 
jij dat wil en op welk moment jou dat past. 
Ik heb zelf jarenlang een pgb gehad. En 
toen mijn moeder zorg nodig had, heb ik een 
pgb voor mijn moeder beheerd. Samen met 
mijn collega’s en alle betrokken partijen ga 
ik mij inzetten voor een toekomstbestendig 
pgb en een toekomstbestendige vereniging. 
Plannen en ideeën genoeg.’ 

Op zaterdag 21 juni kunnen de leden van Per 
Saldo kennismaken met Hadewych tijdens 
de Algemene Ledenvergadering.  

interview

FOTOGRAFIE: ESTHER MEIJER
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30 jaar pgb en Per Saldo

1995 
Erica Terpstra introduceert op 1 juli 
1995 de eerste pgb-regeling. ‘Een 
regeling waarbij jij je niet aan de 
zorg aanpast, maar waarbij de zorg 
zich aan jou aanpast.’ 

1995
Oprichting Per Saldo op 29 septem-
ber 1995 door bestuursleden van 
Independent Living, waaronder 
Aline Molenaar. 

2000
Het pgb is nu voor alle doelgroepen 
beschikbaar.

2003
In het traject Ontvoogding van 
de AWBZ schaft de overheid het 

trekkingsrecht af. 
Budgethouders 
krijgen het pgb op 
de eigen rekening 
gestort.

2005
Er ontstaat vervuiling in het pgb. 
Mensen die niet terecht kunnen in 
Zorg in natura, en mensen die op 
de wachtlijst staan in de Jeugdzorg 
worden doorgezet naar het pgb. 
Per Saldo pleit voor terugkeer naar 
een pgb waar mensen bewust voor 
kiezen en stelt hier voorwaarden 
voor op. 

2011
Staatssecretaris Marlies Veldhuijzen 
van Zanten (CDA) wil vanwege 
bezuinigingen het pgb voor 90% 
afschaffen. 

2011
Per Saldo organiseert een demonstra-
tie met budgethouders in Den Haag. 
Na protest van verschillende kanten 
gaat de afschaffing van het pgb niet 
door.

2013 
De overheid wil het trekkingsrecht 
weer invoeren, om het pgb fraude-
vrij te maken. Per Saldo eist dat er 
een goed digitaal systeem komt dat 
het trekkingsrecht ondersteunt.

2014 
In de aanloop naar de afschaf-
fing van de AWBZ blijkt er geen 
pgb-mogelijkheid te zijn in de 
Zorgverzekeringswet. Per Saldo 
krijgt dit toch geregeld, op basis 
van bestuurlijke afspraken.

2015 
De AWBZ wordt afgeschaft. 
Daarvoor in de plaats komen de 
Wlz, Wmo, Jeugdwet en de Zvw. 
Het pgb wordt wettelijk verankerd 
in de eerste 3 wetten. 

2015
Het trekkingsrecht wordt opnieuw 
ingevoerd. Door chaos bij de SVB 
worden zorgverleners lange tijd niet 
uitbetaald. Per Saldo pleit voor een 
budgethoudersportaal. 
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2016 
Zorgverzekeraar DSW werkt het 
idee van een budgethoudersportaal 
uit voor Per Saldo en stelt een pak-
ket van eisen op. In 2016 start DSW 
met de bouw van dit systeem.  
De SVB sluit ook aan.

2016
Het pgb wordt als wettelijk recht in 
de Zorgverzekeringswet verankerd.

2017
Het pgb wordt steeds verder uitge-
kleed en ingewikkelder. Tarieven 
worden verlaagd in het sociaal 
domein. Per Saldo gaat om de tafel 
met VWS, VNG en ZN om te kijken 
hoe dat anders en beter kan. 

2018
Eerste budgethouders sluiten aan 
op het nieuwe budgethouders- 
portaal ‘PGB Portaal 2.0’. 

2019
Start samenwerking met minister 
Hugo de Jonge van VWS op pgb- 
actielijnen.

2020
Tijdens de Corona-epidemie brengt 
Per Saldo budgethouders in beeld 
als doelgroep o.a. voor bescher-
mingsmateriaal voor zorgverleners 
en doorbetaling van zorgverleners 
en dagbestedingsorganisaties. Ook 
maakt Per Saldo zich sterk voor de 
Corona zorgbonus voor pgb-zorgver-
leners. 

2021
Uit onderzoek van Significant naar 
de betekenis en de waarde van het 
pgb, blijkt dat er veel wantrouwen 
is richting de budgethouder en  
dat het pgb te ingewikkeld is 
geworden. Dit is een bevestiging 
van onze standpunten door een 
onafhankelijke partij. 

2022
Minister Conny Helder van VWS 
pakt de pgb-actielijnen opnieuw 
op en werkt hierin samen met Per 
Saldo. Er worden verschillende 
resultaten geboekt o.a.:

2023 Verlengde toekenning in de 
Zorgverzekeringswet (Zvw). 

2024 Handreiking toereikende 
pgb-tarieven voor gemeenten. 

2024 Vaststellen minimale 
eisen individuele regie in een pgb-
wooninitiatief.

2024 Het project toerusting  
budgethouders.

2025
Staatssecretaris Vicky Maeijer gaat 
werk maken van het vereenvoudi-
gen van de regeldruk en de admi-
nistratieve lasten rond het pgb, in 
samenwerking met Per Saldo.
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Vrijheid, geen beperking 
Voor veel mensen met een beperking is het pgb een essentieel hulpmiddel om de regie 
over hun leven te behouden. Nicole Tromp weet dit als geen ander. Zij leeft met SMA type 
1, een aangeboren aandoening waarbij de zenuwcellen in het ruggenmerg de spieren niet 
goed aansturen. Hierdoor is ze 24/7 afhankelijk van beademing. Ze heeft een persoonlijk 
assistentie budget (pab), dat is een ophoging van het pgb. Daarmee kan zij zelfstandig 
wonen en zelf bepalen hoe zij haar leven inricht. 

auteur . layla de jager

Nicole heeft al jarenlang een pgb. 
Maar ondanks haar beperking ziet 
ze zichzelf niet als bijzonder. ‘Ik 

wil dat mensen mij zien als ieder ander, en 
niet focussen op mijn beperkingen’, vertelt 
ze. ‘Het gaat erom wat ik in mijn leven heb 
gedaan en bereikt, niet om hoe beperkt ik 
ben.’ Haar dagelijkse routine wordt gro-
tendeels bepaald door haar zorgbehoefte. 
‘Ik heb 24 uur per dag zorg nodig en altijd 
iemand in huis, omdat er direct ingegrepen 
moet kunnen worden bij mijn beademing. 
Dat vraagt om een goed georganiseerd zorg-
team en een doordachte planning. Met het 
pab, lukt het om dit te organiseren.’

Bureaucratie 
Nicole’s ervaring met het pgb gaat ver terug. 
‘Ik heb al een pgb sinds 2005, toen ik in een 
Fokuswoning ging wonen. ‘Destijds verliep 
het aanvragen via het CIZ en later via het 
Zorgkantoor. Dat was toen vrij simpel: een 
indicatie aanvragen, naar het zorgkantoor 
en klaar. Maar in de loop der jaren verander-
de het systeem vaak. Eerst kreeg je een indi-
catie voor 10 jaar, daarna voor 5 jaar en nu 
soms levenslang. Het pab regelen vanuit de 
Wlz verliep relatief vlot, omdat het zorgkan-
toor bekend was met de procedure. Maar als 
het gaat om het aannemen van personeel, 
loop ik regelmatig tegen bureaucratische 

hobbels aan. Zoals bijvoorbeeld discussies 
over maximumtarieven, terwijl die voor mij 
niet gelden, omdat ik al voor 2014 een pgb 
in de AWBZ had. Het is veel gedoe.’

Als Nicole iets zou mogen veranderen aan 
het systeem, zou ze beginnen met de ver-
snippering van de regels. ‘Het is absurd dat 
het pgb onder 4 verschillende wetten valt. 
Ik vind dat er één regeling moet komen voor 
iedereen, met ruimte voor maatwerk. De 
Zvw, de Wlz, de Wmo en de Jeugdwet, al die 
verschillende regels zorgen voor onnodige 
bureaucratie.’ Toch pleit ze wel voor een 
onderscheid tussen ouderenzorg en zorg 
voor mensen met een beperking. ‘Iedereen 
wordt oud, daar kun je je op voorbereiden. 
Maar een beperking krijg je zonder keuze. 
Dat is een groot verschil.’

Eigen bijdrage
Ook de eigen bijdrage vindt ze problema-
tisch. ‘Voor huishoudelijke hulp of aange-
paste schoenen snap ik het nog wel. Maar 
waarom zou je moeten betalen voor noodza-
kelijke zorg waar je niet om gevraagd hebt? 
Politici betalen ook niet voor hun beveili-
ging. En het ergste: als je een partner hebt, 
wordt diens inkomen meegerekend bij de 
eigen bijdrage. Daardoor betalen sommige 
mensen honderden euro’s per maand. Dat is 
echt absurd.’

Zelfstandig wonen 
Het pab heeft een enorme impact gehad op 
Nicole’s leven. ‘Voor het eerst kon ik echt 
zelfstandig wonen. Daarvoor woonde ik in 
een instelling, waar ik me nooit thuis voelde. 

Later in een Fokuswoning, wat al beter was.’ 
Met een pab heeft ze de vrijheid om haar 
dagen in te delen zoals zij wil. ‘Als ik naar de 
dierentuin wil, dan ga ik naar de dierentuin. 
Als ik naar een verjaardag wil, dan kan dat. 
Voorheen was dat lastig, want ik was altijd 
afhankelijk van vrijwilligers. Nu bepaal ik 
zelf wie mij helpt en wanneer.’

Ook op werkgebied vergrootte het pgb haar 
mogelijkheden. ‘Ik heb vrijwilligerswerk 
gedaan voor Spierziekten Nederland en zelfs 
meegewerkt aan een film over zombies. Dat 
betekende dat we ‘s avonds en ‘s nachts op 
pad waren, zonder pgb was dat ondenkbaar 
geweest.’

‘Je moet per minuut 
bijhouden welke 
soort zorg er wordt 
verleend, maar ik 
kan niet constant 
een stopwatch erbij 
houden.’

Bekijk hoe Nicole haar leven zelf vorm-
geeft met het pab in de video op onze 
website.

interview
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Uitdagingen in het systeem
Ondanks de voordelen ziet Nicole ook 
de uitdagingen in het systeem. ‘De Wet 
Arbeidsmarkt in balans is een drama’, stelt 
ze. ‘Die verplicht je om zorgverleners 4 
dagen van tevoren in te plannen. Maar in 
de zorg werkt dat niet zo: als iemand ziek is, 
heb je gelijk een vervanger nodig. Ik denk 
dat er een uitzondering moet komen voor 
budgethouders.’ Daarnaast is ze kritisch 
over de manier waarop uren gedeclareerd 
moeten worden. ‘Je moet per minuut bij-
houden welke soort zorg er verleend wordt: 
persoonlijke verzorging, verpleging of bege-
leiding. Maar bij mij loopt alles door elkaar. 
Ik kan niet constant een stopwatch erbij 
houden.’

Lidmaatschap Per Saldo
Nicole is al sinds het begin van haar pgb 
lid van Per Saldo. ‘Een mede-budgethouder 
tipte me destijds, en dat was een goede 
keuze. Ik was al goed op de hoogte van de 
regels, maar het is fijn om een organisatie 
achter je te hebben. En de belangenbeharti-
ging vind ik heel belangrijk.’

Toekomstwens
Als Nicole een wens zou mogen doen voor 
anderen in een vergelijkbare situatie, wat 
zou dat dan zijn? ‘Dat mensen zich goed 
verdiepen in wat een pgb inhoudt. Het 
lijkt mooi, maar het is ook hard werken. Je 
moet sollicitatiegesprekken voeren, men-
sen aannemen, administratie bijhouden, dat 
wordt vaak onderschat. Daarom pleit ik 
voor betere ondersteuning van beginnende 
budgethouders. Het zou fijn zijn als ervaren 
budgethouders starters zouden begeleiden. 
Bijvoorbeeld bij het schrijven van een goede 
advertentie of bij sollicitatiegesprekken. 
Uiteindelijk moet je het zelf doen, maar 
een steuntje in de rug in het begin zou veel 
schelen.’

Voor Nicole zelf betekent het pgb vooral één 
ding: vrijheid. ‘Ik noem het geen eigen regie, 
ik noem het vrijheid. Vrijheid om te leven 
zoals ik dat wil. En dat is onbetaalbaar.’ NICOLE EN ZORGVERLENER WOUTER.
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‘Het pgb zorgt ervoor dat ik een 
gelijkwaardige relatie heb’
Pauline Gransier (37) heeft cerebrale parese en is 
slechthorend. Nog niet zo lang geleden kwam hier ook de 
diagnose ADHD bij. Ze woont samen met haar partner en 
dochtertje en heeft een pgb uit de Wet langdurige zorg (Wlz). 

auteur . wendy rinzema

interview

Wanneer kreeg je voor het eerst een 
pgb?
‘Voordat ik naar de universiteit ging, woonde ik 
in Amersfoort in een Fokuswoning. In Leiden 
was dat geen optie vanwege lange wachtlijs-
ten. Dus heb ik in Leiden mijn eigen zorgteam 
opgezet van 8 studenten, met het pgb.’

Je hebt je altijd actief ingezet  
voor een gelijkwaardige positie  
van mensen met een beperking. 
Wat probeer je te bereiken?
‘Ik probeer een omslag te bereiken in het 

Pauline heeft zich van jongs af aan 
ingezet voor een gelijkwaardige posi-
tie van mensen met een handicap. 

Ze was 15 toen ze haar eerste brief stuurde 
naar de voorzitter van de Tweede Kamer. 
Zij vroeg hem waarom de treinen niet toe-
gankelijk zijn voor mensen in een rolstoel. 
Pauline was ook een aantal jaar columniste 
voor de EigenWijs.

‘Als ik een ingang 
zie om de positie 
van mensen met 
een beperking te 
verbeteren dan 
gebruik ik die.’

Hoe zag jouw jeugd eruit?
‘Ik groeide op in Bodegraven en ging toen 
ik 11 jaar was het huis uit, naar internaat 
Werkenrode. Daar heb ik vmbo-t gedaan. 
Daarna wilde ik graag een mbo-opleiding 
doen, maar dat lukte niet, vanwege overvol-
le klassen en roosters en een te zwaar pro-
gramma. Toen ben ik de havo gaan doen via 
het volwassenenonderwijs. Ik wilde name-
lijk heel graag naar de Hogeschool voor de 
Kunsten in Utrecht. Helaas bleek dat de 
Hogeschool niet toegankelijk was voor men-

sen in een rolstoel. Na een weekje uithuilen, 
besloot ik Film- en Literatuurwetenschap 
aan de Universiteit Leiden te gaan studeren. 
Ik deed daar een 21+ toelatingsexamen voor 
en dat heb ik gehaald.’
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denken, doen en laten als het gaat om 
mensen met een beperking in Nederland. 
Daarom heb ik onder andere met 9 ande-
re mensen met een beperking de actie-
groep ‘Wij Staan Op!’ opgericht. Met deze 
beweging hebben we de problematiek 
en de obstakels die mensen met een han-
dicap tegenkomen concreet gemaakt en 
een gezicht gegeven. En we hebben een 
doorslaggevende rol gespeeld bij de rati-
ficatie van het VN-verdrag Handicap door 
Nederland. Momenteel ben ik druk met het 
schrijven van een essay voor een ideeën-
wedstrijd van GroenLinks-PvdA, over hoe 
de toekomst er volgens mij uit zou moeten 
zien. Want als ik ergens een ingang zie om 
mijn visie en mijn boodschap te verkondigen 
om de positie van mensen met een beper-
king te verbeteren, dan grijp ik die.’

Waarom werd je columnist bij Per 
Saldo?
‘Ik ben columnist bij Per Saldo geworden, 
omdat ik heel erg de behoefte had om mijn kijk 
op het leven met zorg te laten zien aan andere 
mensen. Ik kreeg ook vaak vragen van andere 
mensen met een handicap: ‘Hoe doe jij dat, op 
welke manier en hoe kijk je er tegenaan?’ Daar 
wilde ik graag over schrijven.’

Wat betekent het pgb voor jou?
‘Zonder het pgb zou ik niet mijn leven kun-
nen leiden zoals ik dat wil en zelf de regie 
behouden. Ik zou echt doodongelukkig zijn 
als ik niet zelf zou kunnen bepalen wan-
neer ik naar bed ga of wat ik aan wil. Maar 
nog belangrijker eigenlijk, ik weet niet of 
de relatie die ik nu heb met mijn partner 
Dennis net zo gelijkwaardig zou zijn zonder 
het pgb. Ik woon heel gelukkig samen met 
Dennis en mijn dochtertje van bijna 2 jaar. 
En wij hebben er bewust voor gekozen dat 
mijn partner niet mijn zorgverlener is. Ook 
ondersteunen mijn zorgverleners mij bij de 
verzorging van mijn dochtertje, zodat ik dat 
zelf kan doen.’

Zijn er dingen waar je tegenaan 
loopt bij het pgb?
‘Voor mij en mijn partner was de hoogte 
van de eigen bijdrage in de Wlz tot nu een 
reden om niet te trouwen. Als het aan ons 
had gelegen, waren wij binnen twee maan-
den al getrouwd, zo zeker waren we van 
elkaar. Maar dat hebben we uitgesteld, want 
als hij officieel mijn partner is, dan schiet de 
eigen bijdrage in de Wlz behoorlijk omhoog. 
Uiteindelijk hebben we besloten om dit jaar 
toch te gaan trouwen. We willen samen met 
onze dochter ook op papier een echt gezin zijn. 

‘Ik heb slapeloze 
nachten over het pgb 
op maat.’

Door stapeling van zorgkosten en inkomens- 
en vermogensafhankelijke bijdrage in de 
Wlz zitten we samen op een financieel mini-
mum. Verder maak ik me veel zorgen over 
het pgb op maat dat ze gaan invoeren. 
Doordat mijn budget nu ruim genoeg is, 
ben ik er gerust op dat als ik een slechtere 
periode heb, fysiek of mentaal, dat ik dan 
meer zorg kan inzetten als dat nodig is. Met 

het pgb op maat kan ik dat straks misschien 
niet meer. Ik heb daar serieus slapeloze 
nachten van. 

Wat wens je voor de toekomst van 
het pgb en Per Saldo?
‘Ik wens voor de toekomst van het pgb 
dat het weer als een normale voorziening 
gezien wordt, dat de regels soepeler wor-
den en de eigen bijdrage niet inkomens en 
vermogensafhankelijk is. En voor Per Saldo 
hoop ik dat ze minder hoeven te strijden 
voor het behoud van het pgb en dat het 
pgb een soort beschermde status krijgt. 
Zo houden de medewerkers van Per Saldo 
tijd over om mensen met een beperking of 
ziekte te helpen het leven te leiden zoals 
zij dat willen. Maar ik hoop vooral dat het 
pgb nooit afgeschaft wordt. Ik heb in het 
begin van mijn relatie met Dennis met hem 
het doemscenario besproken: wat doen we 
als het pgb afgeschaft wordt? Toen zei hij: 
‘Dan ga ik voor je zorgen, want ik heb voor 
jou gekozen’. Maar dat wil ik helemaal niet. 
Voor mij staat gelijkwaardigheid hoog in het 
vaandel!’ 

PAULINE EN DOCHTER EMBER.

Loop jij ergens tegenaan, bijvoorbeeld 
vanwege het pgb op maat? Meld het 
hier: www.pgb.nl/meld-jouw-ervaring
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‘Door het pgb kan mijn 
zoon thuis wonen’
Peter Stallenberg is vader van 4 volwassen kinderen. Zijn zoon Ruben heeft autisme en 
een verstandelijke beperking. Peter werkt al ruim 30 jaar in de jeugdhulpverlening en is 
nu teamleider bij een behandelgroep voor jonge kinderen met autisme. Hij is deze groep 
samen met zijn vrouw gestart, omdat zij deze vorm van hulpverlening misten voor Ruben. 
Peter is sinds een paar jaar ook columnist voor de EigenWijs. 

interview

auteur . wendy rinzema

Toen Ruben 3 was, zijn jullie gestart 
met begeleiding van hem vanuit een 
pgb. Waarom kozen jullie daarvoor? 
‘Ruben had een beroerde start. Hij is vanaf 
zijn geboorte een zorgkind geweest, dat 
vaak ziek was. Toen hij wat ouder werd, 
zagen we dat zijn gedrag anders was. Rond 
zijn 2e verjaardag werd autisme vastgesteld. 
De eerste jaren deden we veel van zijn zorg 
zelf. Zijn spelbegeleider gaf het advies om 
een pgb aan te vragen. Zo konden wij zelf 
de speltherapie aan Ruben geven, onder hun 
supervisie. Hiermee voorkwamen we dat 
Ruben telkens aan andere personen moest 
wennen. Ruben ging toen naar een gewone 
peuterspeelzaal, maar kreeg daar dan spel-
begeleiding van Anja, mijn vrouw. Sindsdien 
hebben we altijd een pgb gehouden.’

Hoe konden jullie de zorg voor 
Ruben combineren met jullie eigen 
werk?
‘Mijn vrouw en ik zijn allebei minder gaan 
werken en vulden ons inkomen aan met het 
pgb. Op die manier konden we hem con-
stant de zorg bieden die hij nodig had.’ 

Was Zorg in natura geen optie voor 
jullie?
‘We kregen in eerste instantie wel het advies 
om Rubens dagbesteding via Zorg in natura 
bij een zorginstelling te organiseren. We 
hebben toen zo'n beetje alle instellingen in 
de buurt geprobeerd, maar dat ging niet 
goed. Of de zorginstelling stopte ermee 
of wij merkten zelf dat het niet goed ging. 

Ruben liet dat in zijn gedrag zien, dan ging 
hij schreeuwen, slaan en weglopen. Dus dan 
pakten we het zelf weer over. Naarmate hij 
ouder werd, werd zijn zorgvraag ook groter en 
zijn we vanuit het pgb mensen gaan inhuren.’

Hoe hebben jullie zijn zorg nu 
georganiseerd?
‘Wij hebben nu 5 hulpverleners in dienst, 
via een gespecialiseerd uitzendbureau. Die 
begeleiden Ruben overdag. Wij zijn er voor 
de nachten of voor als er iemand ziek is. De 
meeste hulpverleners hebben we inmiddels 
4 jaar. Die continuïteit geeft Ruben veel 
rust en hij is van een zeer gestreste puber 
naar een rustige jongeman gegaan. Ook is 
het gelukt om een psychiater te vinden met 
verstand van de combinatie autisme en een 
verstandelijke beperking. De behandeling 
van Ruben wordt nu door hem uitgezet.’

‘Zelfs 
interventieteams 
vonden de casus van 
Ruben te ingewikkeld.’
Hoe zien jullie de toekomst van 
Ruben?
‘Ruben is nu 26 en heeft nog altijd intensieve 
zorg nodig. Wij liepen op een gegeven 

moment helemaal vast in hoe we zijn zorg 
konden organiseren. Zelfs interventieteams 
zeiden letterlijk tegen ons: ‘Deze casus is zo 
ingewikkeld, hier kunnen we niks in beteke-
nen’. Het ministerie van VWS heeft uitein-
delijk, op basis van een onderzoek van het 
Centrum Consultatie en Expertise, contact 
tot stand gebracht met het Zorgkantoor over 
een passend pgb met Meerzorg. 

Wij willen een eenmansvoorziening gaan 
opzetten, waarbij we een zorgwoning in ons 
eigen huis realiseren. We onderzoeken of er 
in Nederland nog meer jongvolwassenen 
zijn zoals Ruben, om samen met die ouders 
een coöperatie op te richten. Dan kunnen 
we bijvoorbeeld samen een hoofdbehande-
laar in dienst te nemen of een gedragskun-
dige. Samen heb je meer volume en kun je 
dingen voor elkaar krijgen die je alleen niet 
lukken.’ 

Zijn er zaken waar jullie tegenaan 
lopen in het pgb?
‘Ruben krijgt nu een pgb vanuit de Wlz 
met Meerzorg. Dat vind ik best spannend, 
want Meerzorg is officieel bedoeld om een 
periode intensief begeleiding te geven, die 
je daarna kan afbouwen. Maar deze bege-
leiding is blijvend nodig en dat bedrag kan 
niet naar beneden. Verder zou ik wensen 
dat ik mij minder zou hoeven te verdedigen 
voor mijn keuze voor het pgb. Wij hebben 
eigenlijk altijd te horen gekregen dat we 
Ruben beter in een instelling konden plaat-
sen. Alsof onze inzet een soort tweederangs 
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zorg zou zijn, terwijl ik denk dat het juist 
excellente zorg is.’

Heb je in de loop der jaren iets 
gehad aan de dienstverlening van 
Per Saldo?
‘Jazeker, ik heb op verschillende momenten 
bij Per Saldo aangeklopt. Wij hebben in het 
verleden bijvoorbeeld meegemaakt dat een 
nieuwe indicatiesteller het hele pgb wilde 
stilzetten. Dit is 20 jaar geleden, maar som-
mige trauma's blijven hangen. Toen was 
het heel fijn dat ik Per Saldo om advies kon 
vragen en te horen kreeg dat dit helemaal 
niet mocht. Het is heel fijn om rugdekking 
te hebben van een club die precies weet 
hoe het allemaal in elkaar zit. En het sterkt 
je positie als je zegt ‘ik heb geïnformeerd bij 
Per Saldo’, want jullie worden echt gezien 
als een autoriteit.’ 

‘Het pgb betekent 
voor ons dat Ruben 
nog thuis woont.’
Wat betekent het pgb voor jullie?
‘Het betekent heel simpel dat mijn zoon 
thuis woont. Als we geen pgb hadden 
gehad, dan denk ik dat Ruben al vanaf zijn 
10e in een instelling zou hebben gewoond. 
En het betekent dat we de nieuwe manier 

van zorgverlening en wonen die we nu aan 
het uitwerken zijn ook echt kunnen gaan 
vormgeven.’

Wat wens je voor het pgb en Per 
Saldo voor de toekomst?
‘Ik wens voor het pgb dat het meer aanzien 
krijgt en meer verankerd wordt in de zorg. 
Het pgb is een heel mooi middel om zelf 

de zorg in te richten zoals dat bij jou past, 
dus wat meer waardering en wat minder 
wantrouwen voor het pgb zou fijn zijn. Voor 
Per Saldo wens ik dat het lukt om dit steeds 
onder de aandacht te blijven brengen. Ik 
denk dat zolang Per Saldo een serieuze 
gesprekspartner blijft voor beleidsmakers, 
het pgb een serieus onderdeel blijft van de 
zorg.’ 

PETER EN RUBEN
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interview

Van toen naar nu 
Al 30 jaar zetten medewerkers van Per Saldo zich met veel toewijding in voor onze 
vereniging. Maar wie zijn deze mensen en wat motiveert hen om voor Per Saldo te werken? 
We gaan in gesprek met Hans, een van onze langstzittende medewerkers. En met Marjon, 
die een jaar geleden bij Per Saldo is begonnen.

auteur . maartje de lepper

Waar een wil is, is een weg
Op zijn 28e liep Hans een dwarslaesie op door 
een val van het dak. ‘De arbeidsdeskundige 
van het ABP zei tegen mij: “Mensen zoals jij 
werken eigenlijk niet meer. Je moet je afvra-
gen of je nog wel wilt werken”.’ Hans is jong 
en wil niets liever dan een zo normaal mogelijk 
leven leiden. Maar het regelen van de zorg en 
de benodigde hulpmiddelen verloopt moeilijk. 
‘Ik probeerde een taxi te regelen om naar mijn 
werk te gaan, maar die mogelijkheid was er 
niet. En op de thuiszorg kon ik niet bouwen. 
Naar het werk gaan was bijna onmogelijk.’

Zijn toenmalige werkgever en collega’s lieten 
hem koste wat het kost niet vallen. ‘Mijn werk-
gever gaf aan dat hij mij in dienst wilde hou-
den. Al mijn collega's leverden twee snipperda-
gen in, zodat ik een auto kon kopen om naar het 
werk te gaan. Dat heeft me enorm geholpen en 
daar ben ik nog steeds dankbaar voor.’

Op het juiste moment kwam Hans in contact 
met Aline Molenaar. ‘Aline vertelde mij dat 
er een budget was om zelf mensen in te 
huren voor de zorg en dit af te stemmen op 
jouw behoeften en planning. Op dat moment 
kwam alles bij elkaar. Ik had eindelijk ver-
voer en ik was gewend om mensen aan te 
sturen voor mijn werk, dus dat zou ik ook 
wel kunnen voor mijn zorg.’ 

De cirkel is rond 
Hans sloot zich meteen na de oprichting 
van Per Saldo aan bij de vereniging en werd 
lid van de klankbordgroep. Na 5 jaar kwam 
er een functie vrij als pgb-consulent. Hans 
wilde de techniek uit en mensen helpen. 
Dit, in combinatie met de reorganisatie bij 
zijn toenmalige werkgever, maakte dat hij 
deze kans pakte. Maar wel met het doel 
om zoveel mogelijk kennis op te doen over 
het pgb, om vervolgens het land in te gaan 
om cursussen en voorlichting te geven. En 

nu, 25 jaar later, is de cirkel rond. Hans is 
naast zijn functie als voorlichter ook weer 
pgb-consulent. 

Tijd voor iets nieuws 
Voordat Marjon bij Per Saldo kwam wer-
ken, werkte zij als apothekersassistent in 
het UMC Utrecht. Na 12,5 jaar was het tijd 
voor wat anders. ‘In heel mijn carrière heb 
ik altijd een warm hart gehad voor voorlich-
ting, uitleg geven en mensen helpen die net 
even wat meer nodig hebben. Mijn nieuwe 
baan moest deze elementen bevatten.’ 

Aan de andere kant van de lijn
‘Van kleins af aan volgt onze dochter een 
maatwerktraject. Vanwege haar atypische 
ontwikkeling, prikkelgevoeligheid en andere 
taal-/spraakontwikkeling waardoor ze 
moeilijker te begrijpen is, past ze niet in 
het gangbare onderwijssysteem. We kregen 
daardoor te maken met de complexe en 
grillige wereld van het pgb. Daarom moest 
ikzelf ook Per Saldo wel eens bellen voor 
advies en ik heb 2 keer gebruikgemaakt van 
de juridische ondersteuning.’

Nu zit Marjon aan de andere kant van de 
lijn en helpt en adviseert zij anderen als 
pgb-consulent. ‘Ik herken hoe mensen zich 
voelen. Als je stress ervaart, bijvoorbeeld 
voor een herindicatie, dan kan het zijn dat 
je even niet helder kunt nadenken. In zo'n 
situatie heb je behoefte aan duidelijkheid 
over het proces en erkenning voor de kwets-
bare positie waar je in zit, zodat je terug kan 
naar de kern en de regie weer kan pakken. 
Ik vind het heel fijn dat ik daar een bijdrage 
aan kan leveren en op die manier iets voor 
de budgethouder kan betekenen. 
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Oud-bewindslieden 
blikken terug
Martin van Rijn (Staatssecretaris 
van VWS van 2012 tot 2017)

Pgb: tussen 
vernieuwing en 
verantwoording

‘Veel mensen realiseren zich 
misschien niet dat het per-
soonsgebonden budget ont-
staan is in een tijd waarin 
marktwerking en keuzevrij-
heid van ‘de zorgconsument’ 
de leidende principes waren 
in het denken over de toe-
komst van de zorg. Mensen 
die er gebruik van maakten 
en maken, waren meestal 
enthousiast, omdat zij zelf 

kunnen bepalen welke zorg zij op welk moment nodig hebben. Ouders 
van kinderen met een verstandelijke beperking konden zelf passende 
zorg organiseren, wat veel ingewikkelder en moeilijker was als je dat via 
de ‘reguliere’ zorg aan elkaar moest knutselen.

Maar er zit ook een andere kant aan het budgethouderschap van het 
pgb: de verantwoording is niet eenvoudig, vooral omdat de zorg zelf 
vaak moet worden aangepast aan de veranderde omstandigheden. 
Dat leidde soms tot constructies met tussenpersonen die de verant-
woordingsvraag weer moeilijker maakten. 

In de jaren dat een aantal hervormingen in het zorgstelsel werd 
ingevoerd, moest het pgb-systeem daaraan worden aangepast. De 
budgethouder zou niet langer het geld van het pgb op zijn eigen 
rekening ontvangen, maar via de trekkingsrechten die bij de Sociale 
Verzekeringsbank (SVB) voor de budgethouder klaar stonden. Dat 
leidde tot uitvoeringsproblemen bij de SVB. Veel mensen hadden last 
van een te late uitbetaling van het pgb en kwamen daardoor in de 
problemen.

Hoewel dat weer leidde tot discussie over de rol en betekenis van 
het pgb, stond het voor mij vast dat het pgb een essentieel onderdeel 
van het nieuwe zorgstelsel moest blijven. Samen met Per Saldo, in de 
persoon van Aline Molenaar, is dat gelukkig gerealiseerd. Het pgb 
kent geen probleemloze geschiedenis, maar voor heel veel mensen is 
alleen met het pgb passende zorg te regelen. En dat is iets om trots 
op te zijn en te blijven!’ 

Conny Helder (minister voor 
Langdurige Zorg en Sport van 
2022 tot 2024 en minister van  
VWS in 2024)

‘Ik hoop dat we de 
kracht van het pgb de 
komende jaren kunnen 
behouden’

‘Het vinden van een passen-
de plek voor zorg en onder-
steuning - voor jezelf, een 
kind of naaste - is niet altijd 
gemakkelijk. Dat was het 30 
jaar geleden ook niet en er 
bestond een sterke behoefte 
het als het ware ‘om te draai-
en’ en de persoon die zorg 
nodig had - of diens ouders 
- dit zelf te laten regelen. 

Voor een groot aantal mensen - er zijn op dit moment circa 135.000 
budgethouders - betekende dit veel meer mogelijkheden om ondanks 
ziekte en/of beperking een zo normaal mogelijk leven te kunnen lei-
den in de eigen omgeving. En als het past, én de budgethouder kan 
deze regie goed aan, dan past het ook echt goed. Ik heb veel mensen 
gesproken die blij zijn dat deze mogelijkheid bestaat. Ondanks de vele 
zaken die op een budgethouder af komen en dat zijn er veel! Ik heb 
ook met ouders gesproken die het pgb-houderschap is overkomen, 
omdat de zorg voor hun kind niet passend, of soms helemaal niet 
beschikbaar is in natura. Voor die ouders is het pgb in de praktijk 
vaak ingewikkeld en moeilijk te overzien.

Per Saldo staat voor iedere budgethouder al vele jaren klaar om te 
ondersteunen, aan te geven waar de knelpunten zitten en met con-
structieve oplossingen te komen. Zonder die gedrevenheid zou het 
pgb niet gelukt zijn en was het misschien al lang geleden gestopt.
Gelukkig is dat niet gebeurd en ik hoop dat we in de komende jaren 
de kracht van het pgb kunnen behouden, de budgethouders verder 
kunnen versterken en dat het lukt om het eenvoudiger te maken. 
En tenslotte, dat daar waar het een vervanging van Zorg in natura 
betreft, dat niet meer nodig is.’ 

oud-bewindslieden
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budgethouders in beeld

‘IK BEN BLIJ MET MIJN PGB’

MARIE-THÉRÈSE 
‘Ik werk dankzij mijn 
pgb met veel plezier bij 
Brasserie Eiggenwijzz in 
Middelburg.’ 

REBEKKA 
‘Wat betekent het pgb voor 
mij? Genieten van mijn 
leven: VRIJ EN BLIJ!’

PAUL 
‘Dankzij het PGB heb ik een 
dagbesteding die bij mij 
past. Lekker op de quad.’

ELSE 
‘Het pgb van Else geeft ons 
de vrijheid om onze eigen 
zorgverleners te kiezen. Een 
topteam!’

MIEKE 
‘Het pgb geeft mij mijn eigen regie 
terug en daardoor kan ik, met hulp 
van mijn zorgverleners, meer dan 
iedereen voor mogelijk houdt.’

REBECCA
‘Ik ben blij met mijn moeder 
Lucinda die al 28 jaar voor 
mij zorgt en alles regelt dag 
& nacht.’ 

FLEUR 
‘Dankzij het pgb kan mijn 
moeder met Alzheimer 
zolang mogelijk zelfstandig 
naast mij blijven wonen.’ 

BART
‘Het pgb is voor mij mooi 
wonen op 't Berkske, maar 
daarbuiten ook leuke dingen 
doen, zoals naar Graceland in 
Memphis.’
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FRANS 
‘Mijn zorgverlener is mijn 
zonnetje in huis, door haar 
schijnt de zon wat vaker dan 
de maan!’

DAAN 
‘Dankzij het pgb kan ik 
nog steeds thuis wonen 
en samen met m'n moeder 
heerlijke momentjes hebben 
in onze eigen tuin.’

PAUL 
‘Het pgb betekent voor mij 
de mogelijkheid om door te 
gaan met het leven!’

MARIAMA
‘Mariama en haar begeleider 
Petra oefenen elke week 
cognitieve vaardigheden, 
zoals klokkijken, verhalen 
maken en begrijpend lezen.’

LARS
‘Dankzij mijn pgb ben 
ik deelnemer bij Adore 
dagbesteding. Wij zijn op 
weg om het verschil te 
maken.’

MIENKE 
‘Door het pgb maakt mijn 
hart een sprongetje, want ik 
heb regie over mijn leven.

NICK 
‘Heerlijk dat het pgb Nick 
het gevoel geeft van vrijheid 
en eigen huis, en dat hij 
daarom geen idee heeft dat 
hij 24uurs zorg krijgt.’

Anouk Vermeulen fotografie
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ik ben blij

LAYLA
‘Mijn familieleden zijn mijn 
informele zorgverleners. 
Door het pgb zie ik in 
hoeveel zij van me houden!’

GERWIN 
‘Met mijn pgb kan ik creatief 
bezig zijn op de dagbesteding 
van Pergamijn. Ik ga er heel 
graag naar toe.’

TJERK
‘Door het pgb kan ik zelf 
mijn eigen zorgverleners 
uitzoeken en passende 
dagbesteding.’

ANTIGONNIE
‘Dankzij mijn pgb kan ik 
eindelijk zwemmen. Ik voel 
me zo vrij als een vogel.’

JUUL
‘Onze tante met COPD is 
97 jaar en ik en mijn man 
verzorgen haar 7 dagen 
vanuit het pgb.’

JOLANDA 
‘Door een 12-koppig 
zorgteam, die mijn voeten 
en handen zijn, de eigen 
regie behouden, wat fijn!’

NICK
'Door het pgb kan ik ook 
leuke dingen doen, zoals 
een wekelijks bezoek aan 
2 kerken in Delft, maar ook 
een keer zelf vliegen.'

LOES
‘Het pgb maakt het leven voor 
Loes waardevol. Ze is een 
blije dame, met een ‘gewoon’ 
leven, zoals iedereen dat 
wenst voor haar kind.’
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Ruim 30 jaar 
samenwerking

auteur . matthijs vermaat

‘Aline neemt afscheid van Per Saldo, 
lees ik in december 2024 op de 
website van Per Saldo. Dat stemt 

weemoedig en ik lees het verhaal verder. 
Aline vertelt hoe zij veel tegenslagen in haar 
leven overwon en kwam waar zij nu is. Ook 
haar tijd in het bestuur van Independent 
Living komt voorbij. En daar zat ik ook in. Ik 
was daarin terechtgekomen, omdat ik toen 
bij de Stichting De Ombudsman werkte. 
Die Stichting maakte onderwerpen voor de 
radio en televisie (denk aan Kassa!). En deed 
ook aan belangenbehartiging, bijvoorbeeld 
voor mensen met een beperking. Die wilden 
namelijk wat met hun leven doen en niet 
weggestopt in de bossen zitten. 

Ik herinner mij de medebestuursleden 
Rob Jordaans, Lies van der Loo en Theo 
Zwetsloot. En Aline natuurlijk. Maar wat 
herinner ik mij nog meer? Het was een 
actieve en activistische club, die graag het 
Deense model in wilde voeren. Samengevat: 
als je een beperking hebt dan krijg je een 
budget, waarmee je je zelfredzaamheid, 
participatie en zorg naar eigen inzicht 
kunt regelen. Ik ben nog op werkbezoek in 
Aarhus (Denemarken) geweest en heb daar-
over in het Algemeen Dagblad geschreven. 
Alle publiciteit hielp. 

Van het besturen van Independent Living is 
mij niet zo heel veel bijgebleven. Behalve 2 

onderwerpen: of iemand zonder beperking 
wel in het bestuur van Independent Living 
kon zitten en of de minimumnormen van de 
EU ertoe zouden kunnen leiden dat landen 
die al boven die minimumnorm zaten, hun 
niveau van voorzieningen naar beneden toe 
zouden gaan bijstellen. De discussie kon er 
stevig aan toe gaan, maar was wel inhoude-
lijk en Aline had een heel duidelijke mening. 
Voor wie haar kent geen verrassing. Na de 
oprichting van Per Saldo in 1995 door het 
bestuur van Independent living, nam Aline 
daar de rol van directeur op zich. Per Saldo 
mocht en mag zich gelukkig prijzen met 
haar aan het roer.’ 

Samenwerking Advocatenkantoor 
De Graaf aan de Kade en Per Saldo
‘Als advocaat ben ik betrokken gebleven 
bij Per Saldo. De belangbehartiging door 
Per Saldo is breed. Niet alleen in de lobby, 
maar ook voor de individuele leden. Dat kan 
een scholing, een eenvoudig advies, of een 
moeilijker advies zijn. Soms zijn de vragen 
en de problemen lastiger en pakt de juridi-
sche afdeling het op. In de eerste jaren van 
Per Saldo werd dit intern gedaan en had ons 
kantoor een informele samenwerking. Na 
verloop van tijd werd die steeds inniger en 

toen de jurist bij Per Saldo vertrok werd het 
pluslidmaatschap geïntroduceerd en gingen 
wij de zaken doen die tot een procedure 
leidden. Dat waren er in de jaren na de 
inwerkingtreding van de Wmo in 2015 bijna 
400 per jaar. Een megaklus, die we samen 
met Per Saldo tot een goed einde hebben 
kunnen brengen. 

Een groot onderwerp was de stelling van 
gemeenten, dat hulp bij het huishouden 
niet meer onder de Wmo zou vallen. Dat 
standpunt bleek onjuist; de gemeente was 
wel verantwoordelijk. Verder maakten we 
ons druk over de manier waarop gemeenten 
hun Wmo en Jeugdwet onderzoek deden. 
Ook daar maakte de rechter duidelijk wat de 
wetgever voor ogen had gehad: het bekende 
stappenplan. Later werd het aantal procedu-
res wat lager, maar dat betekende niet dat 
de juridische problemen kleiner werden. 

Op dit moment gaat de juridische strijd in 
de Wlz over het pgb op maat en de enor-
me koersverandering op het gebied van de 
Meerzorg (lees: ‘bijna afschaffing’). Bij de 
Jeugdwet en de Wmo vormen de matige 
kwaliteit van onderzoek en onderbouwing 
van besluiten door gemeenten nog steeds 
het steentje in de schoen. Maar ook de ver-
wijzing naar ‘eigen kracht’, om er maar voor 
te zorgen dat je als gemeente niets hoeft te 
doen is een terugkomend onderwerp. Om 
nog maar te zwijgen van al die gemeenten 
die helemaal geen besluiten meer nemen, 
zodat als je het er niet mee eens bent, 
er geen besluit ligt waartegen je bezwaar 
kunt maken en naar de rechter kunt gaan. 

En gemeenten die heel veel een ‘algeme-
ne voorziening’ noemen. Genoeg om 

samen voor te blijven strijden.’ 

PER SALDO WERKT SINDS 2010 NAUW SAMEN MET HET  

ADVOCATENKANTOOR DE GRAAF AAN DE KADE. EEN SOCIAAL 

ADVOCATENKANTOOR, MET EXPERTISE OP HET GEBIED VAN 

SOCIAAL ZEKERHEIDSRECHT, MIGRATIERECHT EN FAMILIE-

RECHT. MATTHIJS VERMAAT EN RENSKE IMKAMP SCHRIJVEN 

OVER ZAKEN DIE OP DIT MOMENT ACTUEEL ZIJN.
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‘Ik ben volledig afhankelijk, maar 
houd toch graag zelf de regie’
Rob (55) loopt in 2017 een hoge dwarslaesie op door een val van de trap. Daardoor is hij 
vanaf de hals verlamd. Voor de val leidt Rob een actief en sportief leven. Hij werkt bij een 
drukkerij en geeft voetbaltraining. Nu is hij voor alles afhankelijk van anderen. Juist daarom 
vindt Rob het heel belangrijk om zelf de regie te houden en zelfstandig te blijven wonen. 

auteur . wendy rinzema 

interview

Rob krijgt de eerste jaren na zijn 
val zorg uit de Zorgverzekeringswet 
(Zvw) en hulp in de huishouding en 

begeleiding via de Wet maatschappelijke 
ondersteuning (Wmo). Hij krijgt een zorg- 
indicatie van ongeveer 9,5 uur per dag en 

koopt alle zorg in via thuiszorginstelling 
Marente. Die kunnen echter maar 4,5 uur 
zorg per dag leveren. Daarom wordt een 
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deel van zijn zorg opgevangen door mantel-
zorgers (ouders en andere familie). 

Ook Wlz-budget niet toereikend
In 2023 krijgt Rob een indicatie voor de Wet 
Langdurige zorg. Maar het budget dat bij 
zorgprofiel LG6 hoort, met Extra Kosten 
Thuis blijkt ook niet toereikend te zijn om 
voldoende zorg in te kopen. 

Rob: ‘Ik ben er eigenlijk in zorg op achteruit 
gegaan. Ik kan nu nog maar 3 keer douchen 
in de week. En ik lig veel te lang op bed. 
Ik zit vaak ’s morgens pas rond 10 uur in 
mijn rolstoel en ik ga ‘s avonds om 8 uur 
al naar bed, want daarna is er geen zorg 
meer. Mijn hulp in de huishouding en mijn 
mantelzorgers betaal ik nu zelf. Verder doen 
mijn ouders veel, maar die zijn ook al de 80 
gepasseerd. Ze zorgen bijvoorbeeld ervoor 
dat ik ’s avonds eten krijg, ze legen mijn 
katheter en mijn vader doet het airstacken. 
Hij blaast dan met behulp van een beade-
mingsballon lucht in mijn longen, zodat deze 
beter functioneren. Terwijl dit eigenlijk een 
verpleegkundige handeling is.’

‘Het zorgkantoor  
wijst de aanvraag 
voor meerzorg af.’

Afwijzing aanvraag meerzorg en 
persoonlijk assistentie budget
Rob wil graag een eigen team van zorgver-
leners inkopen met een pgb, maar daarvoor 
is het budget niet groot genoeg. Daarom 
vraagt hij meerzorg aan. Het zorgkantoor 
wijst de aanvraag voor meerzorg af. Zij vin-
den dat er geen sprake is van een extreme 
zorgvraag, waar meerzorg voor nodig is. 
Naast de aanvraag voor meerzorg vraagt 
Rob ook een persoonlijk assistentiebudget 
(pab) aan. Want volgens Rob en zijn behan-
delaren dient er altijd een hulpverlener in 
zijn directe omgeving aanwezig te zijn, die 
direct ingrijpt bij pijnprikkels, omdat dit 
levensbedreigend kan zijn. Ook deze aan-
vraag wordt afgewezen, omdat er volgens 

het zorgkantoor geen noodzaak is voor  
24 uur zorg in de directe nabijheid.

In bezwaar
Omdat Rob het niet eens is met de afwij-
zingen van het zorgkantoor, zoekt hij juridi-
sche ondersteuning bij Per Saldo. Matthijs 
Vermaat - van Advocatenkantoor De Graaf 
aan de Kade, waar Per Saldo mee samen-
werkt – gaat samen met Rob in bezwaar bij 
het zorgkantoor. Hij vindt dat het zorgkan-
toor te makkelijk de aanvraag voor meer-
zorg heeft afgewezen. Matthijs: ‘Rob heeft 
een complexe zorgvraag waardoor er veel 
meer verpleging en verzorging nodig is dan 
waar het profiel LG6 in voorziet. Er zijn veel 
handelingen waarbij 2 zorgverleners ingezet 
moeten worden. Met het toegekende bud-
get kan hij niet verantwoord thuis blijven 
wonen.’ 

In beroep
Het zorgkantoor wijst het bezwaar opnieuw 
af. Het zorgkantoor blijft van mening dat 
Rob moet uitkomen met zijn huidige budget. 
Matthijs en Rob gaan nu in beroep tegen 
deze uitspraak. Rob: ‘Ik mag dan voor alles 
van anderen afhankelijk zijn, maar daarom 
mag ik er toch nog wel voor kiezen om thuis 
te blijven wonen. Mijn huis is helemaal aan-
gepast, maar ik kan nu niet voldoende zorg 
inkopen om goed thuis te kunnen wonen. 
Een verpleeghuis is helemaal niks voor mij 
en bovendien is dat voor het zorgkantoor 
nog veel duurder ook.’  

Ben jij het niet eens met een besluit 
over je pgb? Dan kun je bezwaar maken 
tegen dit besluit of een klacht indienen. 
Kom je daar zelf niet uit, dan kun je als 
pluslid een beroep doen op onze afdeling 
juridische zaken voor ondersteuning bij 
juridische procedures. 

Kijk hiervoor op: pgb.nl/hulp-en-advies/
juridische-ondersteuning

Kijk op www.pgb.nl op onze jubileum-
pagina voor de video's, de podcast en 
alle overige activiteiten!

Activiteiten 
ter ere van 
30 jaar pgb en 
Per Saldo
Masterclasses: inspiratie, 
herkenning en verbinding
Ons jubileumjaar zijn we in januari gestart 
met de masterclass ‘Eigen regie hebben en 
behouden’ – speciaal voor onze leden, bij ons 
op kantoor in Utrecht. De centrale vraag van 
de bijeenkomst was: Hoe zet jij kwetsbaarhe-
den om in kracht? Het was een inspirerende 
middag vol herkenning, openheid en waarde-
volle inzichten. De belangstelling was zo groot 
dat we deze masterclass in februari nogmaals 
hebben aangeboden.

In mei volgde een tweede masterclass: ‘De 
kracht van lobbyen: het verleden, heden 
en de toekomst’. Aline Molenaar nam de 
deelnemers tijdens deze interactieve mas-
terclass mee door de geschiedenis van de 
pgb-lobby, van de start tot de huidige ont-
wikkelingen. Ook deze sessie werd druk 
bezocht en enthousiast ontvangen.

En we zijn nog niet klaar! In het najaar volgt 
een derde masterclass, dit keer over woon- 
en ouderinitiatieven. Ook organiseren we 
in de tweede helft van het jaar een aantal 
bijeenkomsten met onze samenwerkings-
partners, rond thema’s als werkgeverschap, 
informele zorg en indicatiestelling.

Artikelen, video's en een podcast: 
verhalen die raken
Bij een jubileum horen verhalen – en die 
vertellen we dit jaar met extra trots. In 
deze speciale editie van Eigenwijs delen 
we foto’s en persoonlijke verhalen van bud-
gethouders. Daarnaast laten we 3 video’s 
maken waarin budgethouders hun ervarin-
gen delen: over hun leven, hun keuzes en 
wat het pgb daarin voor hen betekent. Ook 
in onze podcast komt dit aan bod. Drie 
budgethouders, waaronder Aline Molenaar, 
praten openhartig over de waarde en de 
uitdagingen van het pgb.
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In het Thomashuis 
is veel aandacht en 
oog voor wat Luka 
kan en wil

interview

Luka (23) heeft sinds zijn geboorte een 
(onbekende) verstandelijke beper-
king. Hij functioneert als een kind 

van ongeveer 3 jaar oud en kan niet praten. 
Luka communiceert via gebaren en deels 
middels een spraakcomputer.  

Uit huis
Nelleke vertelt: ‘Het werd steeds zwaarder 
thuis en hij werd natuurlijk 18. Het was daarom 
tijd dat we een woonplek voor hem gingen 
zoeken. Dat hebben we heel geleidelijk 
gedaan, steeds een beetje langer van huis. 
De eerste 2 jaar was dat in een instelling, 
die volledig betaald werd uit Zorg in natura. 
Maar we werden daar niet gelukkig van. 
De eigen regie verdween volledig. We zagen 
Luka steeds verder vereenzamen, omdat er 
te weinig aandacht voor hem was en er te 
weinig werd gekeken naar wat hij nodig 
had. Hij at steeds slechter en zat alleen maar 
op de bank. Terwijl Luka zo graag meehelpt 
met kleine klusjes en het geweldig vindt om 
lekker naar buiten te gaan!’

Luka zat in de instelling in een zogenaamde 
verticale groep: met bewoners van allerlei 
niveaus. Maar al snel vond de begeleiding 
daar dat hij beter in een horizontale groep 
paste. Nelleke zag dat als achteruitgang: 
‘Daar was niemand meer waar Luka zich 

aan kon optrekken. Hij miste dat echt. Hij 
werd niet meer uitgedaagd en verdween 
steeds dieper in zijn schulp. Ik dacht wel 
eens aan een andere woonplek, maar ik sloot 
me daar een beetje voor af. Weer op zoek, 
weer een grote verandering. Ik hoorde wel 
eens over de Thomashuizen, maar ik had er 
niet zo’n goed beeld bij.’ 

‘Het Thomashuis 
voelde gelijk heel 
goed’
Opnieuw verhuizen
Tot Nelleke op een dag een moeder van 
een ander kind sprak dat woonde in een 
Thomashuis. Zij was erg tevreden en haar 
verhaal sprak Nelleke en haar man Henk aan. 
Misschien moesten ze dan toch eens een paar 
van die huizen bezoeken. Nelleke weet nog 
precies hoe dat verliep: ‘Andel ligt voor ons 
niet om de hoek, maar toen we hier kwamen, 
voelde het meteen heel goed. Luka liep gelijk 
door de lange gang naar het deel waar de 
woonkeuken zit. En daar riep hij heel enthou-
siast: ‘hoeraaa!’ Dat is samen met ‘ja’ het enige 
woord dat hij kan uitspreken.’ 

In goede handen
De sfeer in het Thomashuis lijkt erg op het 
logeerhuis waar Luka het altijd erg naar 
zijn zin had. Zij hebben de overgang naar 
het Thomashuis begeleid, door een dag 
met hem mee te gaan naar Andel en de 
nieuwe begeleiding van alles over hem uit 
te leggen. ‘De mensen van het Thomashuis 
spreken iedereen hier gewoon volwaardig 
aan, niet als iemand die ‘iets heeft’. Luka 
mag met van alles helpen: tafeldekken, de 
vaatwasser aan zetten, de eenden verzor-
gen. Hij is echt gek op de eenden! En in de 
ochtend mag hij mee om iedereen wakker 
te maken. Hij moest eerst leren dat hij 
niet zomaar naar binnen kan stormen, en 
nu klopt hij netjes bij alle bewoners op de 
deur.’

Luka is dol op zwemmen. Nelleke vertelt: 
‘We hadden bij het Thomashuis aangegeven 
dat hij zwemmen zo leuk vindt. Dat hebben 
ze toen meteen opgepakt en voor hem geor-
ganiseerd. Inmiddels gaan ze elke zaterdag-
ochtend naar een zwemclub speciaal voor 
mensen met een beperking, samen met drie 
andere bewoners.’ Ook de huidige dagbeste-
ding bevalt hen erg goed. Het is kleinschalig 
en sluit goed aan op de werkwijze van het 
Thomashuis: met veel aandacht en oog voor 
wat Luka kan en wil. 

Vijf jaar geleden stond er een artikel over Nelleke Cools en haar zoon Luka in de Eigenwijs. 
Toen woonde Luka nog thuis bij zijn ouders en ging hij vaak uit logeren in het logeerhuis Mike 
en Maria in Utrecht. Inmiddels woont hij in een Thomashuis in Andel. Hoe is het nu met ze?

auteur . simone janssen
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Nelleke en haar man laten Luka met een 
gerust hart achter in Andel. Ze hebben een 
tweede huis in het buitenland, waar ze tegen-
woordig vaker en langer naar toe gaan. Daar 
is nu ruimte voor. ‘Hij is hier in goede handen. 
De verzorging en begeleiding zijn hier vol toe-
wijding en Luka heeft het enorm naar zijn zin. 
Iedereen heeft zoveel plezier met Luka!’

Eigen regie
Nu Luka in het Thomashuis woont, worden 
zijn zorgkosten betaald uit het pgb. Het pgb 
geeft veel ruimte. Nelleke vertelt: ‘Soms gaat 
Luka met ons mee op vakantie. Dan gebrui-
ken we een deel van het pgb om iemand 
ter plekke in te huren waar hij dan naar toe 
mag, zodat wij even iets zonder hem kunnen 
doen. We hebben echt weer eigen regie.’

Wensen ten aanzien van het pgb heeft 
Nelleke niet. ‘Het loopt prima zo. Ik zou 
niets kunnen bedenken dat ik eventueel 
anders zou willen. We hebben voldoende 
financiële ruimte om alles te kunnen doen 
dat we graag willen. Het enige dat ik kan 
bedenken is iets meer betrokkenheid tussen 
de ouders onderling en hun andere kinde-
ren, door middel van een jaarlijkse barbecue 
of samen in de tuin bezig zijn. Zodat als wij 
er later niet meer zijn, de betrokkenheid bij 
het Thomashuis blijft.’

Per Saldo
Ooit zat Nelleke in het bestuur van Per 
Saldo. Inmiddels zit ze in de Klankbordgroep 
Wonen. Maar omdat ze nu vaker in het bui-
tenland verblijft, is daar eigenlijk te weinig 

tijd voor. Dat vindt ze wel jammer: ‘Ik mis 
te vaak vergaderingen. Door de actualiteit 
gaat het vaak over wet- en regelgeving en 
dat heeft minder mijn interesse. 

Ik denk er daarom over om naar de ledenraad 
over te stappen. Want ik wil wel heel graag 
mijn bijdrage blijven leveren! Per Saldo heeft 
zoveel voor ons betekend. Zij zijn echt de 
voortrekker als het gaat om eigen regie. Ik 
zou graag willen dat ze door iedereen gezien 
blijven worden. Dat ze kunnen blijven doen 
waar ze zo goed in zijn.’ 

FOTOGRAFIE: SIMONE JANSSEN



Als lid van de Ledenraad krijg je een 
unieke kans om te pionieren en deze 
raad vanaf de basis op te bouwen. 
Samen bepalen jullie hoe de ledenraad 
vorm krijgt en hoe we de stem van 
onze leden nog sterker maken.
 
Wie zoeken wij?

	» Je hebt een scherpe blik en durft 
onderwerpen aan te kaarten. 

	» Je hebt het vermogen om verder  
te kijken dan je eigen ervaring.  

	» Je kunt je inleven in andere  
perspectieven en meedenken over 
mogelijke oplossingen.

Wat houdt het in?
	» Je wordt voor 3 jaar lid van de 

Ledenraad.
	» Je vergadert tenminste 2 keer  

per jaar, fysiek of digitaal.
	» Je draagt bij aan de ontwikkelingen 

en toekomst van  
Per Saldo en budgethouders.

Kijk op onze website voor het 
functieprofiel van een ledenraadslid 
van Per Saldo: pgb.nl/over-per-saldo/
werken-bij-per-saldo/ledenraad-per-
saldo/

Interesse?
Wil jij meebouwen aan een vereniging 
waarin leden écht het verschil maken? 
Meld je dan aan voor onze Ledenraad!
Mail een korte motivatie naar: 
ledenraad@pgb.nl. Geef daarin aan 
wat jouw affiniteit is met Per Saldo. 
En hoe jouw persoonlijke en/of 
professionele achtergrond bijdraagt 
aan evenwichtige deskundigheid in de 
Ledenraad.

www.waaijenberg.com
45Bel gratis 0800 - 0239988

Wiltonstraat 26
Keienbergweg 48
De Savornin Lohmanplein 3

Alle merken brommobielen (AM rijbewijs)

Canta (gehandicaptenvoertuig)

- Rijden op weg, fiets- en voetpad
- Parkeren op de stoep
- Aanpasbaar aan bijna elke
  lichamelijke beperking
- Rijbewijsvrij
- Nederlands product

Veenendaal:
 Amsterdam:
  Den Haag:

- Demonstratie
- Service
- Reparatie

Bij u aan huis!!

Vaste en opvouwbare 
scootmobielen
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huishoudelijke verzorging

ZUSTER IN HUIS 085-744 11 70 | info@zusterinhuis.nl | www.zusterinhuis.nl 
dementie, parkinson of andere zorg nodig? thuis wonen met 24-uurszorg op maat. vergoed uit pgb

Meld je aan voor de 
allereerste Ledenraad 
van Per Saldo
Voor het nieuwe bestuursmodel van Per Saldo vormen we 
een Ledenraad. En jij kunt daar vanaf het begin bij zijn! 
We zoeken nog leden die willen meedenken, meepraten 
en meebeslissen over de toekomst van onze vereniging en 
daarmee de toekomst van de budgethouders.

SCAN MIJ

MELD 
JE 

AAN!

PERSONNEL SELECTION

PERSONNEL SELECTION


