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Samenvatting
Probleemstelling, doelstellingen en methode

Eerder onderzoek toont aan dat kinderen met specifieke zorgbehoeften of een handicap een verhoogde
kans hebben om op te groeien in armoede. Dit heeft te maken met het feit dat deze gezinnen (1) vaker
een kwetsbare sociale achtergrond hebben, (2) een lagere arbeidsmarktparticipatie hebben omwille van
de extra zorg die nodig is voor het kind, en (3) geconfronteerd worden met hogere directe kosten
gerelateerd aan de zorgnoden van het kind. Tot nu toe hebben we in Vlaanderen geen zicht op de kosten
die gepaard gaan met de zorgbehoeften van kinderen. Om meer inzicht te krijgen in de levensstandaard
van gezinnen van kinderen met specifieke zorgbehoeften, ontwikkelen we referentiebudgetten voor
maatschappelijke participatie voor deze gezinnen. Referentiebudgetten zijn geprijsde korven van
goederen en diensten die weergeven wat gezinnen minimaal moeten uitgeven om op een mens-
waardige manier te kunnen deelnemen aan de samenleving. We baseren ons hiervoor op de bestaande
Belgische referentiebudgetten ontwikkeld door het Centrum voor Budgetadvies en -onderzoek (CEBUD),
die tot nu toe enkel ontwikkeld zijn voor gezinnen in een goede gezondheidstoestand. Aangezien de
omvang en samenstelling van de extra kosten voor gezinnen van kinderen met zorgbehoeften onder
andere afhankelijk zijn van het type en ernst van de zorgbehoeften, de leeftijd van het kind, de
samenstelling van het gezin, de keuze van het onderwijstype en de plaats waar het kind verblijft, gaan
we in dit onderzoek na of het mogelijk en wenselijk is om referentiebudgetten te ontwikkelen voor vier
typegezinnen met een kind met specifieke zorgbehoeften. De typegezinnen zijn een- of tweeouder-
gezinnen met één kind van zeven jaar met een specifieke zorgbehoefte. Casus Dean gaat over een kind
met een licht verstandelijke beperking, die zichzelf niet altijd duidelijk kan verwoorden, veel
ondersteuning nodig heeft op school en hulp nodig heeft bij de persoonlijke verzorging. Casus Adam is
een kind met een autismespectrumstoornis en een gemiddelde intelligentie, die moeilijkheden ervaart
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bij het inzetten van taal in communicatie, moeilijk emoties van anderen kan herkennen en zwakke
motorische vaardigheden heeft. Casus Wout is een kind met een autismespectrumstoornis en
verstandelijke beperking. Wout heeft communicatiemoeilijkheden. Hij heeft veel begeleiding nodig,
heeft zwakke motorische vaardigheden en is incontinent. Casus Noah is een kind met cerebrale parese.
Noah gebruikt voornamelijk gebaren om te communiceren, kan niet zelfstandig stappen en heeft veel
ondersteuning nodig bij verplaatsingen en andere dagelijkse activiteiten.

We bouwen verder op bestaand referentiebudgetonderzoek voor typegezinnen met kinderen zonder
specifieke zorgbehoeften in Vlaanderen, waaraan de extra noden en kosten van de typegezinnen van
kinderen met specifieke zorgbehoeften worden toegevoegd. Om de extra noden en kosten te bepalen,
raadplegen we verschillende bronnen: (1) richtlijnen, aanbevelingen en wetenschappelijke kennis met
betrekking tot kinderen met zorgbehoeften, (2) 19 interviews met professionals die werken met
kinderen met zorgbehoeften en hun gezinnen, (3) 15 interviews met ouders van kinderen met een
specifieke zorgbehoefte, en (4) een online opvolgvragenlijst voor de ouders van een kind met een
zorgbehoefte. Op basis van de input uit de verschillende invalshoeken gaan we na over welke minimale
noden en de bijhorende kosten er voor verschillende typegezinnen met een kind met zorgbehoeften
consensus kan worden gevonden. We brengen de extra noden en kosten in kaart voor tien korven:
gezonde voeding, geschikte kleding, kwaliteitsvolle huisvesting, veiligheid, persoonlijke verzorging,
toegankelijke gezondheidszorg, een veilige kindertijd, mobiliteit, voldoende rust en ontspanning en
betekenisvolle sociale relaties onderhouden. Dit zijn behoeften die voor alle gezinnen vervuld zouden
moeten zijn om gezond en autonoom te leven en volwaardig te kunnen participeren aan de maat-
schappij. Eerst identificeren we de extra noden die het gevolg zijn van de specifieke zorgbehoeften van
de typekinderen voor iedere korf. Daarna bepalen we de minimale kostprijs die samenhangt met de
extra noden.

De referentiebudgetten maken het mogelijk om de minimale kosten van kinderen met zorgbehoeften
uit deze typegezinnen in kaart te brengen vanuit een behoeftegerichte benadering. Bovendien maken
referentiebudgetten het mogelijk om bestaande armoedemetingen in context te plaatsen en de
adequaatheid van de financiéle ondersteuning gericht aan gezinnen van kinderen met zorgbehoeften te
beoordelen. Dit laatste doen we door de minimaal noodzakelijke extra kosten te vergelijken met de
financiéle ondersteuning die de typegezinnen ontvangen.

Leeswijzer

Het is belangrijk mee te geven vanuit welk perspectief het rapport gelezen kan worden. Het onderzoek
dat we hebben uitgevoerd is een eerste exploratieve verkenning van de extra kosten van vier
typegezinnen vanuit een behoeftegerichte benadering, om zo meer te weten te komen over de
levensstandaard van gezinnen met een kind met zorgbehoeften. De doelstelling van het onderzoek is
dus niet om individuele inschattingen te maken van de financiéle ondersteuning die een gezin met een
kind met specifieke zorgbehoeften moet ontvangen in hun specifieke situatie, noch om te bepalen welke
bestedingen of keuzes gezinnen zouden moeten maken. De doelstelling van het onderzoek is om de
minimaal noodzakelijke uitgaven in kaart te brengen die de gezinnen in staat moeten stellen om
menswaardig te leven. Op die manier kunnen we nagaan of de financiéle ondersteuning op dit moment
adequaat is om deze minimaal noodzakelijke uitgaven te kunnen doen. We doen dit voor vier type-
gezinnen met een kind met specifieke zorgbehoeften. De resultaten kunnen dus niet veralgemeend
worden naar kinderen van andere leeftijden, noch naar andere types van zorgbehoeften.
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We baseren onze oefening op de minimaal noodzakelijke noden en kosten voor gezinnen met kinderen
zonder zorgbehoeften, die berekend werden in het bestaande referentiebudgetonderzoek door CEBUD.
De bestaande Belgische referentiebudgetten werden ontwikkeld vanuit de assumptie dat alle gezins-
leden van de typegezinnen, waaronder de kinderen, in een goede gezondheid verkeren. Dat wil zeggen
dat de gezinnen niet geconfronteerd worden met zorgbehoeften die het gevolg zijn van een bepaalde
ziekte of handicap en dat ze geen bijkomende kosten hebben die daaruit voortvloeien. In de huidige
studie verlaten we deze assumptie, maar dit gaat gepaard met een groot aantal bijkomende veronder-
stellingen voor de typegezinnen met een kind met zorgbehoeften. De inschatting van de minimale
bijkomende noden en kosten voor deze typegezinnen is namelijk afhankelijk van specifieke individuele
factoren, gezins- en contextfactoren, waardoor we een aantal veronderstellingen moeten maken die in
realiteit niet voor iedereen vanzelfsprekend zijn. De minimale bijkomende kosten die worden berekend
in deze studie volgen de assumptie dat de kinderen enig kind zijn, thuis wonen bij een of twee werkende
ouders die een goede gezondheid hebben, voltijds naar school gaan en geen persoonlijk assistentie-
budget ontvangen. Bovendien wonen de gezinnen in een kwaliteitsvolle woning in een (klein)stedelijke
omgeving, zijn ze voldoende geinformeerd om de juiste keuzes te maken en al hun rechten op te nemen,
en worden de noodzakelijke hulpmiddelen voor de typekinderen volledig vergoed indien ze vallen
binnen de terugbetaling van het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH), de
Vlaamse sociale bescherming of het Agentschap voor Onderwijsdiensten (AGODI), met uitzondering van
de kosten die kinderen zonder zorgbehoeften in principe ook moeten betalen voor bepaalde producten.
Daarnaast gaan we ervan uit dat de typegezinnen zich enkel beroepen op geconventioneerde zorg-
verleners en dat alle minimaal noodzakelijke paramedische therapieén voor de typekinderen worden
aangeboden op school in het buitengewoon onderwijs. Wanneer niet aan deze assumpties is voldaan,
zullen de minimaal noodzakelijke bijkomende kosten voor deze gezinnen waarschijnlijk hoger zijn.

Aangezien de extra noden en kosten van de typegezinnen afhankelijk zijn van een aantal factoren, zoals
de keuzes die gezinnen maken of de toegankelijkheid van publieke diensten, focussen we voor de vier
typegezinnen telkens op vier verschillende situaties. Op het vlak van onderwijs en kinderopvang
verschillen de extra noden en kosten indien de kinderen een inclusief of gespecialiseerd traject volgen.
We berekenen twee uiterste situaties: (1) kinderen die volledige inclusieve trajecten volgen; en (2)
kinderen die volledige gespecialiseerde trajecten volgen. Op het vlak van therapieén en diagnostiek
focussen we opnieuw op twee uitersten: (1) kinderen die al de therapieén en het diagnostisch proces
binnen het gesubsidieerde aanbod volgen; en (2) kinderen die al de therapieén en het diagnostisch
proces binnen het private aanbod volgen. Deze combinatie brengt ons tot vier scenario’s: (1) het
gespecialiseerde aanbod van onderwijs en kinderopvang en het gesubsidieerde aanbod van therapieén
en diagnostiek (gespecialiseerd-gesubsidieerd traject); (2) het gespecialiseerde aanbod van onderwijs
en kinderopvang en het private aanbod van therapieén en diagnostiek (gespecialiseerd-privé traject);
(3) inclusief onderwijs en kinderopvang en gesubsidieerde therapieén en diagnostiek (inclusief-
gesubsidieerd traject); en (4) inclusief onderwijs en kinderopvang en het private aanbod van therapieén
en diagnostiek (inclusief-privé traject). Alle andere situaties, bijvoorbeeld kinderen die bepaalde
therapieén binnen het gespecialiseerd aanbod en bepaalde therapieén binnen het private aanbod
volgen, of kinderen die zowel inclusief onderwijs als gespecialiseerde kinderopvang volgen, laten we
buiten beschouwing in de berekening van de totale meerkosten.
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Resultaten

De resultaten tonen aan dat de vier typegezinnen met een kind met zorgbehoeften hogere kosten
hebben om een volwaardige participatie aan de maatschappij na te streven in vergelijking met gezinnen
met een kind zonder zorgbehoeften. De totale minimale, bijkomende maandelijkse kosten voor de
typegezinnen variéren van €515.87 voor casus Dean onder de assumptie dat het gezin gebruik maakt
van gespecialiseerd onderwijs en kinderopvang en gesubsidieerde therapieén en diagnostiek, tot
€1,086.66 voor casus Wout in het inclusieve-privé traject. De minimale maandelijkse kosten voor de
typegezinnen zijn 1.7 tot 2.5 keer hoger dan de minimale kosten voor typegezinnen met een kind zonder
zorgbehoeften. De minimale bijkomende kosten hangen sterk af van het specifieke traject van de
typegezinnen. De gezinnen worden met de hoogste extra kosten geconfronteerd wanneer zij gebruik
maken van onderwijs en kinderopvang in een inclusieve setting, en van therapieén en diagnostiek in een
niet-gesubsidieerde setting. De laagste bijkomende gezinskosten observeren we in het traject waarin
gespecialiseerd onderwijs en kinderopvang wordt gecombineerd met gesubsidieerde therapieén en
diagnostiek. De meerkosten voor de typegezinnen bevinden zich hoofdzakelijk in de korven mobiliteit,
huisvesting en veiligheid, gezondheidszorg (in het inclusieve-privé traject, behalve voor het typegezin
van casus Noah) en veilige kindertijd (in de inclusieve trajecten voor de typegezinnen van casus Wout
en Noah). De nood aan een eigen wagen voor de typegezinnen heeft het grootste aandeel in de totale
meerkosten. In de bestaande referentiebudgetten wordt enkel het gebruik van een deelwagen
opgenomen voor de typegezinnen met kinderen zonder zorgbehoeften aangezien zij in een goede
gezondheid verkeren en in een stedelijke omgeving wonen. Dit blijkt echter ontoereikend voor de
typegezinnen met een kind met een specifieke zorgbehoefte. Voor de andere korven zijn minimale
aanpassingen nodig, die een (relatief lage) meerkost, maar voornamelijk een zoektocht naar
(aan)gepaste goederen en diensten met zich meebrengen.

De Vlaamse financiéle ondersteuningsmaatregelen zijn voor alle typegezinnen en in alle situaties ontoe-
reikend om de minimale extra kosten te dekken, behalve voor casus Noah indien het kind gebruik maakt
van inclusief onderwijs en kinderopvang. Voor casus Dean dekt de financiéle ondersteuning slechts 19%
tot 37% van de minimale, bijkomende maandelijkse kosten. Voor casus Adam gaat dit van 18% tot 37%.
Voor casus Wout is de financiéle ondersteuning al beter in staat om een gedeelte van de minimale extra
kosten te dekken: dit is minimaal 43% en maximaal 87%. Voor casus Noah is de financiéle ondersteuning
het meest adequaat: 93% tot 111% van de extra kosten voor dit typegezin worden hierdoor gedekt.

De Belgische, op inkomens gebaseerde armoedegrens is een onderschatting van het inkomen dat de
vier typegezinnen met een kind met zorgbehoeften minimaal nodig hebben om adequaat te participeren
aan de maatschappij. Dit betekent dat het inkomen van gezinnen boven de armoedegrens ontoereikend
kan zijn om de minimale extra uitgaven die gepaard gaan met de zorghehoefte te kunnen dragen. De
armoedegrens komt overeen met het referentiebudget voor een percentage dat varieert van 54.1% voor
het typegezin van casus Wout met een alleenstaande ouder in het inclusieve-privé traject tot 77.8% voor
het typegezin van casus Dean in een tweeoudergezin in het gespecialiseerd-gesubsidieerd traject. Dit
toont aan dat de levensstandaard van deze gezinnen ruim onderschat wordt en dat er nood is aan een
aangepaste armoedelijn die rekening houdt met de extra noden en kosten van gezinnen met een kind
met zorgbehoeften.
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Beperkingen van het onderzoek en aanbevelingen

Referentiebudgetten ontwikkelen voor gezinnen met een kind met zorgbehoeften is een complexe en
tijds- en arbeidsintensieve oefening. De extra noden en kosten voor deze gezinnen zijn afhankelijk van
een aantal (context)factoren. De inschatting van de extra noden en kosten gebeurt daarom onder een
aantal sterke assumpties. Dit betekent dat wanneer niet wordt voldaan aan één van de assumpties, de
noden en de bijhorende kosten waarschijnlijk hoger zullen liggen, waardoor de berekende meerkosten
mogelijk een onderschatting zijn. Doordat we hypothetische situaties inschatten die verbonden zijn aan
een aantal assumpties, en de minimale extra kosten inschatten vanuit een behoeftegerichte benadering,
geven de referentiebudgetten daarnaast niet altijd een realistische situatie weer. Dit is in feite een
sterkte van de methode, aangezien we niet in kaart brengen wat gezinnen werkelijk uitgeven maar wat
zij minimaal nodig hebben om volwaardig deel te nemen aan de samenleving.

Dit onderzoek toont aan dat de typegezinnen met een kind met specifieke zorgbehoeften worden
geconfronteerd met hogere kosten, en dat de financiéle ondersteuning in de meeste gevallen tekort-
schiet om de minimaal noodzakelijke bijkomende kosten voor deze gezinnen te dekken. Deze bevin-
dingen benadrukken het belang van het ontwikkelen van beleidsmaatregelen die gericht zijn op het
verlagen van de kosten voor gezinnen met kinderen met zorgbehoeften, het verhogen van de
toegankelijkheid van goederen en diensten, en het verhogen van de financiéle ondersteuning voor deze
gezinnen. Op die manier wordt het voor deze gezinnen mogelijk om volwaardig te participeren aan de
samenleving en om dezelfde levensstandaard te bereiken als gezinnen met kinderen zonder
zorgbehoeften. Verder onderzoek is nodig om deze resultaten te kunnen uitbreiden naar andere
typegezinnen.

Dankwoord

We willen graag een aantal personen bedanken die hebben bijgedragen aan dit onderzoek. Allereerst
willen we alle ouders en professionals bedanken die hebben deelgenomen aan het onderzoek. Zonder
jullie medewerking en diepgaande en waardevolle input zou dit onderzoek niet mogelijk zijn geweest.
Als tweede willen we CEBUD bedanken voor de consultancy rol die zij hadden gedurende het hele
onderzoek. We konden er terecht voor alle informatie over de bestaande Belgische referentiebudgetten
en voor advies over hoe we deze complexe oefening tot een goed einde konden brengen. Tot slot willen
we de stuurgroep van het Steunpunt Welzijn, Volksgezondheid en Gezin, met stuurgroepleden van het
Agentschap Opgroeien, het Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap, het Agentschap
Vlaamse Sociale Bescherming en twee stakeholderorganisaties, bedanken voor de kritische, maar
constructieve feedback. Deze feedback en de discussies hebben het onderzoek naar een hoger niveau
getild.
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Hoofdstuk 1
Probleemstelling en opbouw van het rapport

Er bestaan in Vlaanderen verschillende systemen om gezinnen van kinderen met zorgbehoeften
financieel te ondersteunen binnen het beleidsdomein Welzijn, Volksgezondheid en Gezin: de
zorgtoeslag voor kinderen met specifieke ondersteuningsbehoeften binnen het Groeipakket van het
Agentschap Opgroeien, het zorgbudget voor personen met een handicap (sinds 1 januari 2023
omgedoopt tot de ondersteuningstoeslag binnen het Groeipakket van het Agentschap Opgroeien) en
het zorgbudget voor zwaar zorgbehoevenden van het Agentschap Vlaamse Sociale Bescherming. Sinds
de regionalisering van de kinderbijslagen in het kader van de Zesde Staatshervorming zijn de bevoegd-
heden voor deze financiéle ondersteuningsmaatregelen samengebracht binnen het beleidsdomein
Welzijn, Volksgezondheid en Gezin (Bijzondere wet met betrekking tot de Zesde Staatshervorming,
2014). De Vlaamse overheid heeft daardoor de mogelijkheid om deze financiéle tegemoetkomingen
intersectoraal te harmoniseren. Een afstemming van deze ondersteuningsmaatregelen ontbreekt echter
nog grotendeels. Om hierin verdere stappen te zetten, moeten we eerst inzicht krijgen in (1) het
(gecombineerd) gebruik van de Vlaamse ondersteuningsmaatregelen door kinderen met
zorgbehoeften; (2) de noden en kosten waarmee hun gezinnen worden geconfronteerd; en (3) in welke
mate aan deze noden wordt tegemoetgekomen door de financiéle ondersteuningsmaatregelen die zij
ontvangen. De focus van dit rapport ligt op de tweede en derde doelstelling: de noden en kosten van
gezinnen van kinderen met zorgbehoeften in kaart brengen en de adequaatheid van de Vlaamse
financiéle ondersteuning gericht aan kinderen met zorgbehoeften beoordelen. Het (gecombineerd)
gebruik van de Vlaamse ondersteuningsmaatregelen behandelen we in een tweede rapport (Gijbels,
Vinck, & Van Lancker, te verschijnen).

Eerder onderzoek toont aan dat kinderen met zorgbehoeften of een handicap een hogere kans hebben
om op te groeien in armoede (Banks, Kuper, & Polack, 2017; Di Giulio, Philipov, & Jaschinski, 2014). Dat
heeft te maken met het feit dat deze kinderen over het algemeen meer zorg nodig hebben dan de
normale ouderlijke zorg (McCann, Bull, & Winzenberg, 2012), wat de arbeidsmarktparticipatie van hun
ouders belemmert, vooral voor moeders (Brown & Clark, 2017; Stabile & Allin, 2012; Vinck & Brekke,
2020; Vinck & Van Lancker, 2020). Bovendien hebben gezinnen van kinderen met zorgbehoeften vaker
een kwetsbare sociale achtergrond die op zich al nadelig is voor hun tewerkstellingstellingskansen en
armoederisico’s (Shahtahmasebi et al., 2011; Vinck & Van Lancker, 2020). In vergelijking met kinderen
zonder zorgbehoeften, wonen kinderen met zorgbehoeften vaker bij lager opgeleide ouders,
alleenstaande ouders en andere gezinsleden die ook zorgbehoeften hebben (Bauman, Silver, & Stein,
2006; Blackburn, Spencer, & Read, 2010; Van Landeghem, Breda, & Mestdagh, 2007; Vinck & Van
Lancker, 2020). Daar komt nog bij dat deze gezinnen worden geconfronteerd met hogere directe kosten
omdat de zorgnoden van het kind hogere medische en andere zorggerelateerde kosten met zich
meebrengen (Mitra et al., 2017; Shahat & Greco, 2021). Tot nu toe hebben we in Vlaanderen geen zicht
op de kosten die gepaard gaan met de zorgbehoeften van kinderen.

Het armoederisico en de levensstandaard van kinderen met zorgbehoeften en hun gezinnen worden
vaak onderschat wanneer armoede wordt gemeten door op inkomens gebaseerde armoede-
indicatoren, zoals de vaak gebruikte Europese armoederisico-indicator (at-risk-of-poverty indicator,
AROP). Deze indicatoren worden berekend op basis van het equivalent beschikbaar gezinsinkomen en
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individuen met een gezinsinkomen onder een bepaalde armoedegrens worden als arm beschouwd (de
armoedegrens is vastgesteld op 60% van het nationale mediane equivalent beschikbaar gezinsinkomen
voor de AROP). Deze op inkomens gebaseerde armoede-indicatoren houden echter geen rekening met
de kosten waarmee gezinnen worden geconfronteerd. Door de manier waarop inkomens vergelijkbaar
worden gemaakt tussen gezinnen wordt er indirect vanuit gegaan dat gezinnen met hetzelfde
equivalente inkomen dit inkomen kunnen vertalen in dezelfde levensstandaard (Zaidi & Burchardt,
2005). Vooral wanneer armoedeonderzoek de financiéle ondersteuning, die bedoeld is om tegemoet te
komen aan de hogere kosten, meerekent bij het gezinsinkomen zonder de extra kosten in kaart te
brengen, zorgt dit voor een vertekend beeld van reéle armoederisico’s (Byrne, 2014; Cullinan, Gannon,
& Lyons, 2011; Vermeulen & Hermans, 2013; Vinck, 2021). Om een beter zicht te krijgen op de armoede-
reducerende rol van de financiéle ondersteuning is het daarom belangrijk om rekening te houden met
de kosten waarmee gezinnen worden geconfronteerd (Bradshaw & Finch, 2002; Penne et al., 2020).
Voor gezinnen van kinderen met zorgbehoeften is dit zelfs nog belangrijker, omdat zelfs een inkomen
boven de armoedegrens misschien niet zal volstaan om de extra uitgaven die gepaard gaan met de
zorgbehoefte te kunnen dragen. De adequaatheid van de Vlaamse financiéle ondersteuningsmaat-
regelen voor kinderen met zorghehoeften is echter nog niet onderzocht.

Om beter in staat te zijn de levensstandaard van gezinnen van kinderen met zorgbehoeften te bepalen,
ontwikkelen we in deze studie referentiebudgetten voor maatschappelijke participatie voor vier
typegezinnen met een kind met specifieke zorgbehoeften in Vlaanderen. Referentiebudgetten laten toe
om de minimale noden en kosten van kinderen met zorgbehoeften uit deze typegezinnen in kaart te
brengen, bestaande armoedemetingen in context te plaatsen en de adequaatheid van financiéle
ondersteuningsmaatregelen te beoordelen. In dit rapport bespreken we de kostenmetingen voor
kinderen met zorgbehoeften (Hoofdstuk 2), de methodologische benadering van het onderzoek
(Hoofdstuk 3), de resultaten (Hoofdstuk 4), de discussie (Hoofdstuk 5) en de conclusie (Hoofdstuk 6).
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Hoofdstuk 2
Directe kosten van kinderen met zorgbehoeften: referentiebudgetten voor
maatschappelijke participatie

De directe kosten waarmee gezinnen van kinderen met zorgbehoeften worden geconfronteerd, kunnen
vanuit verschillende benaderingen worden gemeten. De uitgavenbenadering (expenditure approach)
gaat na welke goederen en diensten gezinnen van kinderen met en zonder specifieke zorgbehoeften
werkelijk gebruiken (Mitra et al., 2017; Oldfield & Bradshaw, 2011). De levensstandaardbenadering
(standard of living approach) meet het inkomen dat gezinnen van kinderen met zorgbehoeften extra
nodig hebben om dezelfde levensstandaard te bereiken als gezinnen van kinderen zonder zorg-
behoeften (Zaidi & Burchardt, 2005). De behoeftegerichte benadering (needs-based approach) brengt
in kaart welke persoonlijke uitgaven gezinnen van kinderen met zorgbehoeften minimaal moeten doen
om in hun basisbehoeften te voorzien in vergelijking met gezinnen met kinderen zonder zorgbehoeften.
Deze laatste benadering maakt het mogelijk om een normatief bepaalde ondergrens op te stellen
waaronder een minimale participatie aan de samenleving niet meer gegarandeerd kan worden
(Browning, 1992; Penne et al., 2020). Tot dusver bestaan er geen kostenmetingen vanuit een behoefte-
gerichte benadering voor kinderen met zorgbehoeften (uitgezonderd een Britse studie die dateert uit
het midden van de jaren negentig: Dobson & Middleton, 1998), ondanks de voordelen daarvan ten
opzichte van de andere twee methoden. De behoeftegerichte benadering wordt namelijk niet beinvloed
door beperkingen op het vlak van betaalbaarheid, beschikbaarheid of toegankelijkheid, zoals het geval
is bij de uitgavenbenadering. Het is niet omdat gezinnen bepaalde uitgaven niet doen, dat ze daarom
niet noodzakelijk zouden kunnen zijn. De behoeftegerichte benadering hangt ook niet af van het
gezinsinkomen, zoals dat het geval is bij de levensstandaardbenadering. Een inkomen op zich zegt weinig
over de mogelijkheden die mensen hebben om volwaardig aan de samenleving deel te nemen. In het
bijzonder voor kinderen met zorgbehoeften is dit relevant, omdat hun levensstandaard sterk afhangt
van de ondersteuning en dienstverlening die een samenleving te bieden heeft (Sarlo, 2013; Storms &
Bogaerts, 2012). Om meer inzicht te krijgen in de levenstandaard van gezinnen van kinderen met
zorgbehoeften is er nood aan een kostenmeting vanuit een behoeftegerichte benadering. Dat is de
eerste doelstelling van het rapport.

Referentiebudgetten zijn een instrument om de kosten van kinderen vanuit een behoeftegerichte bena-
dering te meten en om een ondergrens te bepalen van wat minimaal noodzakelijk is om menswaardig
aan de samenleving te participeren (Oldfield & Bradshaw, 2011; Penne et al., 2020). Deze minimale
(theoretische) financiéle ondergrens wordt normatief bepaald (Storms & Van den Bosch, 2009).

Het normatieve uitgangspunt van de referentiebudgetten houdt in dat er niet wordt vertrokken van
concrete handelingen en het feitelijke gedrag van personen, maar van hun onderliggende noden en
behoeften (Sarlo, 2013; Saunders, 1999). Bij de ontwikkeling van de bestaande Belgische referentie-
budgetten werd vertrokken vanuit de theorie van menselijke behoeften (theory of human needs; Doyal
& Gough, 1991). Mensen kunnen volgens deze theorie slechts volwaardig participeren aan de samen-
leving wanneer de universele behoeften ‘gezondheid’ en ‘autonomie’ vervuld zijn. Deze twee universele
behoeften werden geconcretiseerd in tien intermediaire behoeften (‘korven’): gezonde voeding,
geschikte kleding, kwaliteitsvolle huisvesting, veiligheid, persoonlijke verzorging, toegankelijke
gezondheidszorg, een veilige kindertijd, mobiliteit, voldoende rust en ontspanning en betekenisvolle

13



Hoofdstuk 2

sociale relaties onderhouden. De specifieke goederen en diensten die minimaal nodig zijn binnen iedere
korf van intermediaire behoeften worden in de Belgische referentiebudgetten bepaald met behulp van
(inter)nationale richtlijnen, interviews met experts en focusgroep discussies met volwassenen. Per korf
wordt een lijst van noodzakelijke goederen en diensten opgesteld die gezinnen in staat moet stellen te
voorzien in een gezonde levensstijl en autonome keuzes te maken over de invulling van hun maat-
schappelijke rollen. De kostprijs van alle noodzakelijke goederen en diensten wordt opgeteld tot een
totaalbudget voor verschillende typegezinnen (Storms & Van den Bosch, 2009). Figuur 1 geeft een
weergave van de bestaande referentiebudgetten en de daaruit afgeleide minimale kost van een kind
zonder specifieke zorgbehoeften.

Figuur 1 Minimale maandelijkse kost van een enig kind met werkende ouder(s), in een goede
gezondheidstoestand, wonend in een huurwoning op de private huurmarkt
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Bron: berekend in mei 2022 door het Centrum voor Budgetadvies en -Onderzoek, CEBUD.

De normatieve standaard voor adequate maatschappelijke participatie kan echter sterk verschillen
naargelang de persoonlijke omstandigheden van een gezin, bijvoorbeeld wanneer een of meerdere
kinderen in een gezin een ziekte of handicap hebben. De bestaande Belgische referentiebudgetten zijn
enkel ontwikkeld voor gezinnen en gezinsleden die in een goede gezondheid verkeren, en houden
bijgevolg geen rekening met variaties in kosten omwille van gezondheidsproblemen. Extra kosten die
gepaard gaan met een ziekte of handicap worden namelijk buiten beschouwing gelaten. Slechts één
gedateerde studie in het Verenigd Koninkrijk heeft referentiebudgetten ontwikkeld voor gezinnen van
kinderen met een handicap. De studie maakte gebruik van vignetten van enkele kinderen met een zware
handicap en toonde aan dat de kosten van de kinderen met een handicap minstens drie keer hoger
waren dan de kosten die nodig waren om een kind zonder een handicap op te voeden (Dobson &
Middleton, 1998). Gezien het sterke verband tussen (kinder)armoede en het hebben van zorgbehoeften
is het van cruciaal belang om de minimale, financiéle noden van gezinnen van kinderen met zorg-
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behoeften in kaart te brengen. Wanneer de extra kosten verbonden aan de zorgbehoeften van een of
meerdere kinderen in het gezin niet in rekening worden gebracht in het referentiebudget, wordt de
levensstandaard van deze gezinnen onderschat. Recent onderzoek toont bijvoorbeeld dat het
armoederisico, gebaseerd op het gezinsinkomen, van gezinnen met een kind met een zorgnood soms
lager ligt dan het armoederisico van gezinnen zonder zorgnood (Vinck, 2021). Dat komt omdat de
financiéle ondersteuning die deze gezinnen vaak ontvangen wel wordt meegenomen, maar de extra
kosten die gepaard gaan met de hogere zorgnood niet. Dat leidt potentieel tot verkeerde conclusies.

Referentiebudgetten zijn daardoor ook een geschikte methode om de adequaatheid van financiéle
tegemoetkomingen te beoordelen, net omdat ze rekening houden met de minimale uitgaven van
noodzakelijke goederen en diensten (Frederickx et al., 2021; Penne et al., 2020). Financiéle onder-
steuning heeft als doel om de kwetsbare levensomstandigheden van gezinnen te verbeteren door de
gezinsinkomens te verhogen (Boat & Wu, 2015; Romig, 2017). Eerder onderzoek toont aan dat kind-
gerelateerde tegemoetkomingen een belangrijk middel zijn in het bestrijden van kinderarmoede (Van
Lancker & Van Mechelen, 2015), maar slechts enkele studies hebben de impact ervan onderzocht voor
gezinnen van kinderen met zorgbehoeften (Romig, 2017; Vinck, 2021). Bij het evalueren van het
financiéle ondersteuningsbeleid in termen van armoedereductie is het opnieuw belangrijk om de kosten
waarmee gezinnen worden geconfronteerd mee in rekening te brengen (Bradshaw & Finch, 2002; Penne
et al., 2020). Gezien de financiéle gevolgen van de aanwezigheid van een kind met zorgbehoeften in een
gezin, is het bijzonder belangrijk dat deze gezinnen ook voldoende ondersteund worden met tegemoet-
komingen die toereikend zijn om te kunnen participeren aan de samenleving. Eerder onderzoek toont
aan dat de financiéle ondersteuning voor gezinnen van kinderen met zorgbehoeften niet altijd
tegemoetkomt aan de extra kosten waarmee gezinnen worden geconfronteerd (Solmi, Melnychuk, &
Morris, 2018). Dobson en Middleton (1998) toonden aan de hand van de referentiebudgetmethode aan
dat de maximale financiéle tegemoetkomingen gericht aan kinderen met een handicap in het Verenigd
Koninkrijk onvoldoende waren om de minimaal noodzakelijke kosten van kinderen met een zware
handicap te dekken. De adequaatheid van de financiéle ondersteuning voor kinderen met
zorgbehoeften in Vlaanderen is nog niet onderzocht. Dat is de tweede doelstelling van dit rapport.
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Hoofdstuk 3
Methodologische benadering

In deze studie ontwikkelen we referentiebudgetten voor gezinnen van kinderen met specifieke
ondersteuningsbehoeften om meer inzicht te krijgen in wat zij minimaal nodig hebben om op een
menswaardige manier te kunnen deelnemen aan de samenleving. We bouwen daarbij voort op de
methodologie en de resultaten van de bestaande Belgische referentiebudgetten. Er bestaan referentie-
budgetten voor typegezinnen van verschillende samenstelling (gezinsgrootte, leeftijd van de kinderen)
en huisvestingssituatie (private huur, sociale huur), maar telkens vanuit de assumptie dat iedereen in
het gezin in goede gezondheid verkeert. Referentiebudgetten voor kinderen met specifieke zorg-
behoeften is een oefening die heel wat complexer is. Wat minimaal noodzakelijk is voor deze kinderen
en hun gezinnen hangt immers onder andere af van het type en de ernst van de zorgbehoefte, de
leeftijd, het functioneren en type onderwijs van de kinderen, en de aard, beschikbaarheid en
toegankelijkheid van goederen en diensten (Mitra et al., 2017).

Het doel van ons onderzoek is om een invulling te geven aan de tien intermediaire behoeften, waaraan
voor iedereen minimaal moet worden voldaan om menswaardig aan de samenleving te kunnen
participeren, die relevant zijn voor kinderen met specifieke zorgbehoeften. Dat betekent dat we eerst
proberen de extra noden te identificeren die het gevolg zijn van de specifieke zorgnoden van de
typekinderen voor iedere intermediaire behoefte, en daarna de minimale kostprijs te bepalen die
samenhangt met de extra noden. Het is belangrijk te benadrukken dat het hier om minimale noden gaat.
Referentiebudgetten zijn geen geschikt instrument om individuele inschattingen te maken van de
financiéle ondersteuning die een gezin met een kind met specifieke zorgnoden moet ontvangen in hun
particuliere situatie. We proberen wel vast te leggen over welke minimale noden en de bijhorende
kosten er voor verschillende types van zorgnoden consensus kan worden gevonden bij ouders en
professionals. Dat zal ons ook toelaten om te evalueren in welke mate de financiéle ondersteuning waar
gezinnen met een kind met specifieke zorgnoden in Vlaanderen beroep op kunnen doen adequaat is om
deze minimale kosten te dekken en, bijgevolg, een menswaardige deelname aan de samenleving
toelaten.

We ontwikkelen referentiebudgetten voor vier typegezinnen met een kind met een zorghehoefte. Met
typegezinnen bedoelen we dat het gezinnen zijn waar we een aantal kenmerken aan toeschrijven die
door professionals en ouders in hun algemeenheid, maar vanuit hun eigen ervaring, beoordeeld kunnen
worden. De vier typegezinnen met een kind met zorgbehoeften werden geselecteerd op basis van
informatie over de meest voorkomende zorgbehoeften van kinderen die de zorgtoeslag voor kinderen
met specifieke ondersteuningsbehoeften ontvingen in 2017. Tabel 1 geeft een overzicht van de meest
voorkomende zorgbehoeften.
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Tabel 1 Meest voorkomende aandoeningen of beperkingen bij kinderen (0-20 jaar) die de
zorgtoeslag voor kinderen met een specifieke ondersteuningsbehoefte ontvingen, 2017
Aandoening / beperking Aantal kinderen
1. Affectieve en gedragsstoornissen 12,845
2. Zwakbegaafdheid of psychische en verstandelijke beperkingen 11,077
3. Neurologische aandoeningen (CP) 3,100
4. Endocrinologische aandoeningen (diabetes) 2,037
5.  Zintuigelijke beperkingen 1,909
Totaal 30,968

Opmerking: de top vijf meest voorkomende aandoeningen of beperkingen bevat 89% van het totaal aantal kinderen die
de zorgtoeslag ontvingen in 2017.

Bron: Directie-Generaal Personen met een Handicap, 2017.

Het functioneren en de zorgnoden van de kinderen worden omschreven aan de hand van de
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) van de Wereldgezondheids-
organisatie. ICF is een raamwerk van classificaties dat een gemeenschappelijke taal en kader biedt om
de gezondheid en het functioneren van mensen te beschrijven vanuit een sociaalecologische visie. Het
functioneren van een persoon wordt beschouwd als een wisselwerking tussen persoonlijke en externe
factoren (World Health Organization, 2001). Vertrekkend vanuit het ICF-kader volgen we een
functionele benadering om de kinderen met zorgbehoeften in de casussen te omschrijven. We
beschrijven de mogelijkheden en beperkingen van de kinderen binnen verschillende functionele
domeinen zoals communicatie, sociale en emotionele vaardigheden, leren, mobiliteit en zelfzorg
(United Nations Children's Fund, 2020). Aangezien de noden en kosten van gezinnen afhankelijk zijn van
verschillende contextfactoren, worden een aantal assumpties gedefinieerd voor de vier typegezinnen.
In Tabel 2 wordt de omschrijving van de casussen van de kinderen met zorgbehoeften en bijhorende
assumpties weergegeven. Een volledige beschrijving van de profielen staat in Bijlage 1.

Een verstandelijke beperking (VB) is een ontwikkelingsstoornis die wordt gekenmerkt door beperkingen
inintellectueel (een intelligentiequotiént (IQ) van 70-75 of lager) en adaptief functioneren (beperkingen
in huidig adaptief gedrag op conceptueel, sociaal en praktisch vlak). Een autismespectrumstoornis (ASS)
is volgens de vijfde editie van het handboek voor de classificatie van psychische stoornissen (DSM-5)
een neurologische ontwikkelingsstoornis die wordt gekenmerkt door aanhoudende moeilijkheden in
sociale communicatie en sociale interactie en beperkte, repetitieve gedragspatronen, interesses en
activiteiten (American Psychiatric Association, 2013). Cerebrale parese (CP) is een van de meest
voorkomende neurobiologische ontwikkelingsstoornissen die optreedt bij de geboorte of in de vroege
kinderjaren. Het is een niet-progressieve motorische stoornis die gedurende het hele leven aanhoudt.
De aandoening wordt vaak geassocieerd met beperkingen op het vlak van sensatie, cognitie, commu-
nicatie, perceptie en/of gedrag (Bax et al., 2005). Aangezien de minimale uitgaven voor jongens en
meisjes (licht) kunnen verschillen, berekenen de bestaande referentiebudgetten alternerend de
minimaal noodzakelijke kosten voor een 2-3-jarige jongen, een 4-5-jarig meisje, een 6-11-jarige jongen
en een 12-17-jarig meisje (CEBUD, 2022). Voor de vergelijkbaarheid van de referentiebudgetten zijn de
zevenjarige kinderen uit de typegezinnen allemaal jongens.
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Tabel 2 Omschrijving van de casussen van de kinderen met zorgbehoeften
Dean Adam Wout Noah
Leeftijd Zeven jaar

Thuissituatie
Ondersteuning
Assumpties

Enige kinderen, wonen thuis en gaan naar school
Ontvangen geen persoonlijk assistentiebudget (PAB)
De gezinnen zijn goed geinformeerd en gaan zorgvuldig om met het gezinsbudget,
de gezinnen wonen in een kwaliteitsvolle woning in een (klein)stedelijke omgeving,

de ouders hebben een goede gezondheid

Diagnose(s)
Overeenstemming
met categorieén
in Tabel 1
Functionele
domeinen
Communicatie

Sociale en
emotionele
vaardigheden

Leren

Mobiliteit

Zelfzorg

VB
2

Spreekt niet altijd
duidelijk, kan
gevoelens en
ideeén moeilijk
verwoorden

Heeft veel
aandacht en
ondersteuning
nodig, spelregels
moeten vaak
herhaald worden
Leren op school
verloopt
moeizaam, veel
begeleiding nodig,
aanleren van
nieuwe taken kost
veel tijd

Kan verkeers-
situaties niet goed
inschatten

Eet veel, heeft
beperkte hulp
nodig bij
persoonlijke
verzorging, soms
nachtelijk
incontinent

ASS
1

Gebruikt
eenvoudige
woorden en
hulpmiddelen om
te communiceren,
moeilijkheden bij
het inzetten van
taal

Begrijpt niet altijd
wat anderen
bedoelen, speelt
naast maar niet
met anderen,
sensorisch gericht
Moeilijk te
motiveren voor
schoolse taken,
taken mogen niet
te lang duren

Weinig besef van
gevaar in het
verkeer, zwakke
motorische
vaardigheden,
houterige
motoriek

Eet selectief, kan
moeilijk in- en
doorslapen,
moeite met
zichzelf aankleden

VB en ASS
len2

Weinig
communicatief
ingesteld,
eenvoudig
taalgebruik

Weinig samenspel
met andere
kinderen, veel
toezicht nodig,
sterke eigen wil

Schoolse
achterstand, veel
begeleiding nodig
op school, snel
afgeleid

Zwakke moto-
rische vaardig-
heden, zwak
evenwicht,
motorische onrust

Eet selectief, kan
moeilijk in- en
doorslapen, hulp
nodig bij
persoonlijke
verzorging, nog
niet zindelijk

cp
3

Gebruikt vooral
gebaren om
zichzelf uit te
drukken, spreekt
enkele woorden

Sociaal, houdt van
spelen met andere
kinderen

Tekenen en spelen
zijn moeilijk door
coordinatie-
problemen

Kan niet
zelfstandig
stappen, kan zitten
en staan met
ondersteuning,
hulp nodig bij
verplaatsingen
Veel hulp nodig bij
dagelijkse
activiteiten en
persoonlijke
verzorging, nog
niet zindelijk

Opmerking: VB = verstandelijke beperking, ASS = autismespectrumstoornis, CP = cerebrale parese.
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Naast de assumpties die we vastleggen laten we bepaalde zaken open zodat we verschillende situaties
in kaart kunnen brengen. We maken ten eerste een onderscheid tussen de situatie waarin de gezinnen
gebruik maken van het gesubsidieerde en het private aanbod van therapieén en diagnostiek aangezien
we in het onderzoek niet kunnen uitgaan van een volledig toegankelijk aanbod van gesubsidieerde
diensten. In realiteit hebben de gesubsidieerde centra in Vlaanderen die therapieén en diagnostiek
aanbieden lange wachtlijsten (COS Gent, z.d.; De Grave et al., 2020). We brengen daarom de minimale
kosten voor gezinnen in kaart in een samenleving waarin gesubsidieerde diensten voldoende
toegankelijk zijn tegenover een samenleving waarin deze diensten onvoldoende toegankelijk zijn en
gezinnen gebruik (moeten) maken van het private aanbod. We maken ten tweede een onderscheid
tussen kinderen die inclusieve en gespecialiseerde trajecten volgen in onderwijs en kinderopvang
aangezien de extra noden en kosten verschillen naargelang deze situaties. Bovendien wordt, in
overeenstemming met de bestaande Vlaamse referentiebudgetten, niet op voorhand bepaald of het om
een- of tweeoudergezinnen gaat.

De referentiebudgetten geven ons inzicht in wat de typegezinnen met een kind met specifieke zorg-
behoeften minimaal nodig hebben om adequaat te participeren aan de maatschappij en laten ons toe
om de twee doelstellingen van dit onderzoek te realiseren: (1) de directe, minimumkosten gerelateerd
aan de specifieke zorgbehoeften van de kinderen in de typegezinnen bepalen vanuit een behoefte-
gerichte benadering, en (2) de adequaatheid van de financiéle ondersteuning voor de typegezinnen met
een kind met zorgbehoeften evalueren. In wat volgt gaan we dieper in op hoe we deze twee doel-
stellingen zullen realiseren.

1 Kostenmeting vanuit een behoeftegerichte benadering

We willen in dit onderzoek de directe kosten waarmee gezinnen van kinderen met specifieke zorg-
behoeften worden geconfronteerd in kaart brengen vanuit een behoeftegerichte benadering. Dit doen
we door referentiebudgetten op te stellen. We bouwen verder op bestaand referentiebudgetonderzoek
voor typegezinnen met kinderen zonder specifieke zorgbehoeften in Vlaanderen, ontwikkeld door het
Centrum voor Budgetadvies en -Onderzoek (CEBUD). De minimaal noodzakelijke goederen en diensten
die reeds werden opgenomen in de bestaande Vlaamse referentiebudgetten voor kinderen van zes tot
elf jaar in een goede gezondheidstoestand (berekend in mei 2022 door CEBUD) zijn beschreven in Bijlage
2. De extra minimaal noodzakelijke noden en kosten van de kinderen met zorgbehoeften worden
daaraan toegevoegd. Om de extra noden en kosten te bepalen, raadplegen we verschillende bronnen:
(1) richtlijnen, aanbevelingen en wetenschappelijke kennis met betrekking tot kinderen met zorg-
behoeften; (2) interviews met professionals die werken met kinderen met zorgbehoeften en hun
gezinnen; (3) interviews met ouders van kinderen met zorgbehoeften; en (4) een online opvolgvragen-
lijst voor deze ouders.

Er werden 64 relevante organisaties rond kinderen met zorgbehoeften in Vlaanderen online
gecontacteerd om professionals te vinden die wilden deelnemen aan het onderzoek. Er werden 28
professionals uit verschillende domeinen bevraagd in 19 interviews: academici die onderzoek doen over
de inclusie van kinderen met een handicap; maatschappelijk werkers en kinderartsen die werken in
begeleidingscentra, referentiecentra of diagnostische centra voor kinderen; een maatschappelijk
werker en orthopedagoog in het buitengewoon onderwijs; gebruikersorganisaties; een inclusieve
kinderopvang; diensten maatschappelijk werk van de mutualiteiten; een architect gespecialiseerd in
inclusieve en toegankelijke woningen voor personen met een handicap; en een diétist gespecialiseerd
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in personen met zorgbehoeften. Enkel de korven die gerelateerd zijn aan de specifieke expertise van de

professionals werden besproken tijdens de interviews. De interviews vonden plaats in de periode van

april tot november 2022 (met uitzondering van één interview op 5 juni 2023). In Tabel 3 is een overzicht

van de geinterviewde professionals opgenomen.

Tabel 3 Interviews met professionals
Domein Functie Casus Korven Datum Duur
interview
P1 Centrum voor 1 maatschappelijk w V, K, PV, 4 april 2022  01:55:41
ontwikkelings- werker GZ, H, VK,
stoornissen RO, SR, M
P2 Hogeschool 2 lectoren en w V, K, PV, 5april 2022  03:02:12
onderzoekers: inclusie GZ, H, VK,
van personen met RO, SR, M
handicap
P3 RTH 1 maatschappelijk w K, PV, GZ, 4 mei 2022 01:08:07
gezinsbegeleiding werker en VK, RO, SR,
multifunctioneel teamcoordinator M
centrum
P4 Universiteit 1 onderzoeker: inclusie W V, K, PV, 17 mei 2022 01:07:47
van personen met een GZ, VK,
handicap RO, SR, M
P5 School voor 1 maatschappelijk w V, K, PV, 20 mei 2022 01:18:54
buitengewoon werker, 1 GZ, VK,
onderwijs, type 2 orthopedagoog RO, M
autiwerking
P6 Centrum voor 1 kinderarts W GZ, VK, SR, 10juni 2022 00:55:18
ontwikkelings- M
stoornissen
P7 Centrum voor 1 kinderarts W K, PV, GZ, 13juni 2022 00:38:03
ontwikkelings- H, VK, RO,
stoornissen SR, M
P8 Gebruikers- 1 projectmedewerker: W V, K, PV, 24 juni 2022 01:12:27
organisatie ouderondersteuning in GZ, H, VK,
inclusief onderwijs RO, SR, M
P9 Voedingsexpert 1 diétist voor personen D, A, V 3 augustus 01:05:33
met een beperking en W, N 2022
bijzondere
doelgroepen
P10 Mutualiteit 1 teamverantwoor- D, A, PV,GZH, 8 augustus 01:03:38
delijke dienst W,N VK, SR, M 2022
maatschappelijk werk
P11 RTH 2 mobiele/ambulante D, A V, K, PV, 16 augustus  01:10:10
gezinsbegeleiding begeleiders en GZ, H, VK, 2022
multifunctioneel vraagontvangers RTH RO, M
centrum
P12 Inclusieve 1 pedagogisch D, A K, GZ, VK, 24 augustus  00:50:45
kinderopvang medewerker: N RO, M 2022
inclusiecoach
P13 RTH 1 operationeel D, A PV, GZ, VK, 26 augustus 00:57:52
gezinsbegeleiding verantwoordelijke, 1 RO, M 2022
teamverantwoordelijke
P14 RTH 1 mobiele/ambulante A V, K, PV, 30 augustus  01:02:32
gezinsbegeleiding begeleider GZ, VK, 2022
RO, SR, M
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Domein Functie Casus Korven Datum Duur
interview
P15 Gebruikers- 1 stafmedewerker D V, PV, GZ, 31 augustus  01:06:05
organisatie kenniscentrum H, VK, RO, 2022
SR, M
P16 CP 1 coordinator, 1 kin- N V, K, PV, 27 oktober 01:13:20
referentiecentrum derarts, 1 maatschap- GZ, H, VK, 2022
pelijk werker SR, RO, M
P17 Inclusief 1 architect N PV, H, M 3 november  01:07:20
architectenbureau 2022
P18 RTH gezinsbege- 1 maatschappelijk N K, PV, GZ, 22 01:04:33
leiding multifunc- werker, 1 mobiele/ H, VK, RO, november
tioneel centrum ambulante begeleider M 2022
P19 Mutualiteit 3 medewerkers van W, N PV, GZ, H, 5juni 2023 01:04:20

verschillende VK
mutualiteiten

Opmerking: D = Dean, A = Adam, W = Wout, N = Noah, V = voeding, K = kleding, PV = persoonlijke verzorging, GZ =
gezondheidszorg, H = huisvesting, VK = veilige kindertijd, RO = rust en ontspanning, SR = sociale relaties, M = mobiliteit.

De participanten werden, afhankelijk van hun voorkeur, geinterviewd in een online Teams-meeting of
een face-to-face gesprek. Tijdens de interviews werden zowel de typegezinnen als de inhoud van de
bestaande Vlaamse referentiebudgetten aan de professionals voorgelegd. Deze informatie werd ter
voorbereiding van het interview een week op voorhand doorgestuurd naar de participanten. De
participanten schatten — vertrekkend vanuit een perspectief van adequate maatschappelijke participatie
— de extra noden van de typegezinnen in, binnen de verschillende korven van intermediaire behoeften
en in vergelijking met de typegezinnen uit de bestaande referentiebudgetten. Op basis van normatieve
criteria en gestaafd door argumenten formuleerden ze voorstellen voor een concrete invulling van de
verschillende budgetkorven. Na (mondelinge en schriftelijke) toestemming van de participanten werden
de interviews door de onderzoekers handmatig getranscribeerd en vervolgens geanalyseerd in NVivo.
Bovendien werden een aantal professionals bevraagd over hun specifieke expertise in een telefonisch
contact of communicatie via e-mail: een codrdinator van het Agentschap voor Onderwijsdiensten
(AGODI) (P20), een bandagist of specialist in orthopedische hulpmiddelen (P21), en een medewerker
van het Team Ondersteuning, Toeleiding en Hulpmiddelen van het Vlaams Agentschap voor Personen
met een Handicap (VAPH) (P22).

Deze informatie werd aangevuld met informatie uit interviews met ouders van een kind met een
gelijkaardig profiel zoals beschreven in een van de vignetten. Ouders werden gerekruteerd via
organisaties in Vlaanderen die werken met kinderen met zorgbehoeften en hun gezinnen. Er werden in
totaal 97 organisaties gecontacteerd, waarvan 26 organisaties onze oproep hielpen verspreiden naar
ouders via een uitnodiging (online of als flyer of poster): gebruikersorganisaties, oudergroepen, scholen,
begeleidingscentra voor kinderen met zorgbehoeften, revalidatiecentra voor kinderen, referentie-
centra, therapiepraktijken, huizen van het kind en jeugdbewegingen. Er werden 15 interviews met
ouders van kinderen met zorgbehoeften afgenomen. De belangrijkste korven (bv. gezondheidszorg en
een veilige kindertijd) werden tijdens ieder interview besproken en de volgorde waarin de korven
werden voorgesteld varieerden van interview tot interview. In een aantal interviews kwamen alle korven
aan bod. De interviews vonden plaats in de periode van november 2022 tot januari 2023. Tabel 4 geeft

een overzicht van de interviews met ouders van kinderen met zorgbehoeften.
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Tabel 4 Interviews met ouders van kinderen met zorgbehoeften
Ouders Casus Korven Plaats Datum Duur
interview
01 Moeder, zoon van 15 jaar met ASS W PV, GZ, VK  Online 22 04:02:08
en VB, zoon van 17 jaar met ASS en november
VB, buitengewoon onderwijs 2022
02 Vader, zoon van 8 jaar met ASSen W V, K, PV, Online 23 02:03:40
VB, buitengewoon onderwijs type GZ, H, VK, november
2 RO, SR, M 2022
03 Vader, zoon van 11 jaar met CP, N V, K, PV, Antwerpen 24 01:50:52
inclusief onderwijs GZ, H, VK, november
RO, SR, M 2022
04 Moeder, zoon van 8 jaar met ASS, W V, K, PV, Online 2 02:00:39
ADHD, DCD, VB en epilepsie, GZ, VK, december
buitengewoon onderwijs type 2 RO, SR, M 2022
05  Vader, zoon van 10 jaar, inclusief w V, K, PV, Online 5 01:32:08
onderwijs Gz, VK, december
RO, SR, M 2022
06 Moeder, zoon van 5 jaar met ASS, A K, PV, GZ, Leuven 7 01:59:02
zoon van 7 jaar met ASS, inclusief VK, SR december
onderwijs 2022
07 Vader, zoon van 11 jaar met CP en N V, K, PV, Online 8 01:50:54
meervoudige beperkingen, GZ, H, VK, december
buitengewoon onderwijs type 4 RO, SR, M 2022
08 Moeder, zoon van 7 jaar met ASS, A K, PV, GZ, Online 9 03:29:03
ADHD en DCD, inclusief onderwijs VK, M december
2022
09 Moeder, zoon van 13 jaar met N PV, GZ, VK  Online 12 01:27:51
CP/genetische afwijking, epilepsie december
en vermoeden van ASS, inclusief 2022
onderwijs
010 Moeder, zoon van 9 jaar met ASS W K, PV, GZ, Mechelen 16 01:54:51
en vertraagde ontwikkeling, VK december
buitengewoon onderwijs type 9 2022
011 Moeder, zoon van 10 jaar met N GZ, H, VK, Online 16 01:28:03
problemen met korte termijn RO, M december
geheugen, valt binnen CP 2022
conventie, inclusief onderwijs
012 Moeder, zoon van 8 jaar met ASS, A V, GZ, H, Leuven 20 01:46:46
inclusief onderwijs VK, RO december
2022
013 Moeder, zoon van 10 jaar met ASS W PV, GZ, Antwerpen 9 januari 01:52:04
en VB, buitengewoon onderwijs VK, M 2023
type 9
014 Moeder, dochter van 8 jaar met D K, PV, GZ, Online 11 januari 01:38:43
VB, buitengewoon onderwijs type VK, RO, 2023
basisaanbod SR, M
015 Moeder, zoon van 11 jaar met ASS, A V, K, PV, Online 13 januari 01:58:57
inclusief onderwijs GZ, VK, 2023
RO, SR, M
016 Moeder, zoon van 9 jaar met ASS, Y / / / /

VB en stofwisselingsziekte,
buitengewoon onderwijs type 2

Opmerking: D = Dean, A = Adam, W = Wout, N = Noah, V = voeding, K = kleding, PV = persoonlijke verzorging, GZ =
gezondheidszorg, H = huisvesting, VK = veilige kindertijd, RO = rust en ontspanning, SR = sociale relaties, M = mobiliteit.

23



Hoofdstuk 3

Tijdens de interviews werden de typegezinnen en de input van professionals die werd verzameld in de
vorige fase van het onderzoek voorgesteld aan ouders, waarna deze input besproken werd op basis van
hun eigen ervaringen. Deelnemende ouders ontvingen een vrijwilligersvergoeding van €35. De
gesprekken werden ook handmatig getranscribeerd door de onderzoekers en geanalyseerd in NVivo,
nadat we een formele toestemming kregen van alle participanten. Alle ouders werden enkele maanden
later (april/mei 2023) opnieuw bevraagd in een online vragenlijst over de hoeveelheid en kostprijs van
concrete noodzakelijke goederen en diensten. Deze vragenlijst werd ingevuld door twaalf participanten:
02-010en 014-016. Eén ouder (016) nam deel aan het onderzoek door de vragenlijst in te vullen, maar
werd niet bevraagd in een interview.

Gedurende de hele studie had CEBUD een consultancy rol. Zij bezorgden ons gedetailleerde informatie
over de bestaande Vlaamse referentiebudgetten en gaven advies over het ontwikkelen van
referentiebudgetten voor gezinnen van kinderen met zorgbehoeften.

Op basis van de input uit de verschillende invalshoeken zochten we naar een consensus over wat
minimaal noodzakelijk is voor de vier typegezinnen zodat alle gezinsleden volwaardig kunnen
participeren aan de maatschappij. In het resultatenhoofdstuk worden argumenten gegeven om
bepaalde goederen en diensten al dan niet op te nemen in de referentiebudgetten voor deze gezinnen.
Bij de argumenten wordt telkens verwezen naar de bron van de informatie en deze worden gestaafd
door een aantal citaten van geinterviewde ouders ter illustratie van de consensus die we hebben bereikt.
Vervolgens wordt een prijs toegekend aan de essentiéle goederen en diensten. De prijsstrategieén
worden voor ieder item gedetailleerd beschreven. We berekenen de prijzen zoals de situatie in mei
2022. Prijzen die worden geraadpleegd in de periode mei tot juni 2023 worden gecorrigeerd voor inflatie
aan de hand van de consumptieprijsindex (Statbel, 2023). Door de meerkosten voor de gezinnen in de
verschillende korven van goederen en diensten op te tellen bij de referentiebudgetten voor gezinnen
met kinderen van zeven jaar zonder zorgbehoeften, komen we per typegezin tot een totaalkost die ons
leert wat minimaal noodzakelijk is voor deze gezinnen.

2 De adequaatheid van de financiéle ondersteuning voor gezinnen van kinderen met
zorgbehoeften in Vlaanderen beoordelen

De referentiebudgetten stellen ons daarnaast in staat om de adequaatheid van de financiéle onder-
steuning gericht aan gezinnen van kinderen met zorgbehoeften in Vlaanderen te beoordelen. Dit doen
we door de financiéle, inkomensaanvullende ondersteuning die de gezinnen ontvangen te vergelijken
met de extra kosten die zij minimaal moeten maken om adequaat aan de samenleving te kunnen partici-
peren. De financiéle ondersteuningsmaatregelen die we hiervoor in rekening brengen, zijn de zorgtoe-
slag voor kinderen met een specifieke ondersteuningsbehoefte binnen het Groeipakket van het
Agentschap Opgroeien, het zorgbudget voor personen met een handicap (sinds 1 januari 2023
omgedoopt tot de ondersteuningstoeslag binnen het Groeipakket van het Agentschap Opgroeien) en
het zorgbudget voor zwaar zorgbehoevenden van de Vlaamse sociale bescherming. De financiéle
tegemoetkomingen en sociale voordelen die bedoeld zijn als kostencompensatie worden rechtstreeks
in rekening gebracht in de berekening van de minimale extra kosten indien de typekinderen hier beroep
op kunnen doen. In dit onderzoek gaat dit over (gedeeltelijke) terugbetalingen van kosten voor
gezondheidszorg vanuit de verplichte ziekteverzekering, extra terugbetalingen die worden voorzien
vanuit de mutualiteiten, de verhoogde tegemoetkoming, (sociale) maximumfactuur, forfait voor
chronisch zieken, incontinentieforfait van het Rijksinstituut voor Ziekte- en Invaliditeitsverzekering
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(RIZIV) en VAPH, vermindering onroerende voorheffing, sociaal tarief voor gas en elektriciteit,
vermindering btw autovoertuigen, vrijstelling verkeersbelasting en belasting inverkeerstelling en

terugbetalingen van hulpmiddelen vanuit het VAPH, Vlaamse sociale bescherming en AGODIZ.

De zorgtoeslag voor kinderen met een specifieke ondersteuningsbehoefte is een onderdeel van de
tweede pijler van het Groeipakket. Indien kinderen meer ondersteuning nodig hebben om op te groeien,
hebben zij recht op de zorgtoeslag. De ernst van de ondersteuningsbehoeften en het recht op de
zorgtoeslag wordt geévalueerd door evaluerend artsen die erkend zijn door het Agentschap Opgroeien
met behulp van de medisch-sociale schaal. De schaal bestaat uit drie pijlers die de gevolgen van de
ondersteuningsbehoeften in kaart brengen voor (1) de lichamelijke en geestelijke gezondheid van het
kind (maximum 6 punten), (2) de zelfredzaamheid van het kind in het dagelijks leven (maximum 12
punten) en (3) het gezin (maximum 18 punten). Deze erkenning kan bij andere instanties het recht op
sociale en fiscale maatregelen openen (Groeipakket, z.d.). Bijlage 3 bevat een overzicht van de afgeleide
sociale en financiéle rechten van de zorgtoeslag die relevant zijn voor dit onderzoek. Deze afgeleide
financiéle voordelen, zoals eerder vermeld, worden rechtstreeks in rekening gebracht bij het prijzen van
de minimaal noodzakelijke goederen en diensten.

Het zorgbudget voor personen met een handicap van het Agentschap Vlaamse Sociale Bescherming was
tot 1 januari 2023 een Vlaamse tegemoetkoming bedoeld voor personen met een erkende handicap en
een beperkte ondersteuningsnood. Op 1 januari 2023 werd het zorgbudget voor kinderen en jongeren
met een handicap omgevormd tot de ondersteuningstoeslag die wordt uitbetaald via het Groeipakket
van het Agentschap Opgroeien. Aangezien we in dit onderzoek rekening houden met de prijzen van 2022
zullen we de extra kosten vergelijken met het zorgbudget voor personen met een handicap van de
Vlaamse sociale bescherming (Vlaamse Sociale Bescherming, z.d. a). Het zorgbudget voor zwaar zorg-
behoevenden is specifiek bedoeld om de niet-medische kosten van personen die zwaar zorgbehoevend
zijn te dragen. Er bestaan verschillende mogelijkheden om het recht op de zorgbudgetten te openen. In
het kader van dit project houden we enkel rekening met het recht op de zorgbudgetten op basis van het
aantal punten dat de kinderen scoren op de zorgtoeslagevaluatie. Kinderen die minstens 12 punten op
de schaal voor zorgtoeslag voor kinderen met specifieke ondersteuningsbehoeften behalen, hebben
recht op het zorgbudget voor personen met een handicap. Dit zorghudget mag niet gecombineerd
worden met niet-rechtstreekse toegankelijke hulp van het VAPH. Kinderen met een score van minstens
18 punten hebben recht op het zorgbudget voor zwaar zorgbehoevenden (Vlaamse Sociale
Bescherming, z.d. b). De toekenningscriteria, aanvraagprocedure en bedragen van de (financiéle)
ondersteuningsmaatregelen worden uitgebreid besproken in het tweede rapport van dit project
(Gijbels, Vinck, & Van Lancker, te verschijnen).

Om te bepalen of de kinderen van de typegezinnen in aanmerking komen voor financiéle ondersteuning
vanuit de zorgtoeslag en de zorgbudgetten en zo ja, voor welk bedrag, worden de vignetten voorgelegd

Het doel van het onderzoek is om na te gaan in welke mate de directe inkomensaanvullende financiéle
ondersteuning gericht aan kinderen met zorgbehoeften (zorgtoeslag voor kinderen met een specifieke
ondersteuningsbehoefte, het zorgbudget voor personen met een handicap en het zorgbudget voor zwaar
zorgbehoevenden) tegemoetkomen aan de minimale extra kosten waarmee vier typegezinnen met een kind met
een zorgbehoefte worden geconfronteerd. Andere (Vlaamse of federale) inkomensaanvullende of fiscale
ondersteuningsmaatregelen, zoals de verhoging van de belastingvrije som, worden niet meegenomen in het
onderzoek. De verhoging van de belastingvrije som voor kinderen met een beperking (waarbij kinderen met een
beperking voor twee kinderen tellen) geldt enkel voor kinderen die minstens vier punten scoren op de eerste
pijler van de medisch-sociale schaal. In onze casussen heeft dit enkel betrekking op het typegezin van casus Noah.
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aan evaluerend artsen van het Agentschap Opgroeien. Deze bedragen worden vergeleken met de
minimaal noodzakelijke kosten van de typegezinnen.

Deze studie werd goedgekeurd door de Sociaal-maatschappelijk Ethische Commissie (SMEC) van de KU
Leuven (KU Leuven, 2022).
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Resultaten

In dit hoofdstuk bespreken we de resultaten die werden verzameld tijdens een analyse van de bestaande
literatuur, interviews met professionals, interviews met ouders van kinderen met zorgbehoeften en een
online opvolgvragenlijst voor deze ouders. Vertrekkend vanuit de bestaande Vlaamse referentie-
budgetten bespreken we de extra noden en kosten van vier typegezinnen met een kind met specifieke
zorgbehoeften voor iedere korf van intermediaire behoeften.

De referentiebudgetmethode laat enkel toe om de directe, minimale kosten van gezinnen in te schatten,
maar het is belangrijk om te benadrukken dat gezinnen van kinderen met zorgbehoeften in het
algemeen ook geconfronteerd worden met hoge indirecte kosten. Ouders moeten veel tijd en energie
investeren in de zorg en ondersteuning van hun kind en een weg vinden in het hulpverlenings- en
ondersteuningslandschap (Reichman, Corman, & Noonan, 2008; Riley & Rubarth, 2015; Roddy, 2022).
Ze verminderen bovendien in realiteit vaker noodgedwongen hun werkuren om de zorg voor het kind
en alle zaken die er (onrechtstreeks) aan verbonden zijn te kunnen organiseren (Brown & Clark, 2017;
Rogge & Janssen, 2019; Vinck & Brekke, 2020). We kunnen in dit onderzoek slechts in beperkte mate
rekening houden met de indirecte kosten van de gezinnen. We doen een poging om de indirecte kosten
naar een directe kost om te zetten door na te gaan wat de gezinnen nodig hebben om hun indirecte
kosten zo veel mogelijk te verlagen. Het uitgangspunt van dit onderzoek is namelijk dat gezinnen met
kinderen met zorgbehoeften evenwaardig moeten kunnen participeren aan de samenleving als
gezinnen met kinderen zonder zorgbehoeften.

1 Gezonde voeding en beweging

1.1 Voedingswaren

Uit de interviews met een voedingsexpert (P9), maar ook met maatschappelijk werkers in een centrum
voor ontwikkelingsstoornissen (COS) en een multifunctioneel centrum (MFC) (P1; P11; P14),
onderzoekers van een hogeschool (P2), een gebruikersorganisatie (P8) en twee ouders (04; 015) blijkt
dat het dieet van selectieve eters (zoals bij de casus van Adam en Wout) moet worden aangepast aan
de voedingsproducten die de kinderen wel eten zodat ze toch een voldoende gezond en evenwichtig
dieet volgen. Ouders moeten op zoek gaan naar specifieke producten die de kinderen verkiezen en
tolereren, maar die toch voldoende voedingsstoffen en variatie bevatten. Dit heeft tot gevolg dat ouders
vaak een apart gerecht klaarmaken voor zichzelf en hun kind, wat extra kosten met zich meebrengt.

Thuis worden hier twee tot drie verschillende maaltijden gemaakt, aangepast, omdat we met
twee moeilijke eters zitten. Ik denk dat dat bij [casus] Wout ook zo kan zijn, dat je gewoon apart
eten moet maken. Want als ouder, als je altijd meegaat daarin word je ook zelf een selectieve
eter dus je kan niet altijd mee-eten met je kind. Wat zowel duurder uitkomt, als je twee
verschillende dingen moet maken, als natuurlijk ook qua tijd, dan kruipt daar meer tijd in. Niet
het hele gezin doet mee aan het dieet. (ouder van ‘casus Wout’: 04)
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Er wordt echter geen meerkost voor voeding berekend in de referentiebudgetten van de typegezinnen
van casus Adam en Wout aangezien de bestaande referentiebudgetten een kiloprijs berekenen voor
verse groenten, fruit, vlees, vis, diepvriesvlees en conserven en deze vermenigvuldigen met de
hoeveelheden die nodig zijn per gezinslid. Er worden dus geen schaalvoordelen in rekening gebracht
voor het feit dat gezinnen dezelfde maaltijd bereiden voor het hele gezin. Er wordt van uitgegaan dat
gezinnen de restanten uit grotere verpakkingen bewaren in de diepvriezer en op een later moment
klaarmaken. Enkel voor yoghurt, eieren en chocomelk worden in de bestaande referentiebudgetten
grotere hoeveelheden gekocht, afhankelijk van de gezinsgrootte.

Indien kinderen die selectief eten door een onvoldoende opname van voedingsstoffen tekorten aan
eiwitten of vitamines ontwikkelen en bijgevolg gewicht verliezen of afwijkende groeicurves vertonen,
hebben ze eventueel voedingssupplementen (zie korf ‘toegankelijke gezondheidszorg’ §4.1) of klinische
bijvoeding nodig. Klinische bijvoeding kan in de gewone voeding verwerkt worden zonder dat de
consistentie of structuur verandert. Afhankelijk van welke voedingsproducten deze kinderen wel nog
eten, kan bepaald worden welke soort voeding moet worden bijgegeven en in welke hoeveelheid. Deze
producten hebben een hoge kostprijs, worden op dit moment nog niet terugbetaald in Belgié en moeten
worden aangekocht bij de apotheek of gespecialiseerde aanbieders (P1; P9). Klinische bijvoeding wordt
niet opgenomen in de referentiebudgetten van de typegezinnen van casus Adam en Wout omdat uit de
profielomschrijvingen niet blijkt dat de kinderen (ernstige) voedingstekorten hebben.

Ouders van kinderen die selectief eten of niet zelfstandig kunnen eten (casus Adam, Wout en Noah)
moeten daarnaast veel tijd spenderen aan de eetsituaties en aan het stimuleren van de kinderen om te
eten (03; P1; P9). De typegezinnen van casus Adam en Wout kunnen een dag- of weekschema maken
met behulp van pictogrammen om de kinderen zo veel mogelijk gewone en gezonde voeding te leren
eten. Een goede en duidelijke communicatie over voeding is namelijk belangrijk. Op die manier kunnen
de kinderen eigen keuzes maken over wat ze eten, wat mogelijk mee bijdraagt tot hun kwaliteit van
leven (P9). Extra kosten met betrekking tot een dag- of weekschema en pictogrammen worden
opgenomen in de korven ‘huisvesting en veiligheid’ (§5.5) en ‘onderhouden van sociale relaties’ (§8).

Een voedingsexpert (P9) en één ouder (O8) gaven bovendien aan dat het belangrijk is dat de kinderen
en hun ouders op regelmatige basis en langdurig begeleid, opgevolgd en geadviseerd worden door een
diétist, logopedist of gezinsbegeleider. Het vraagt namelijk veel kennis van ouders om te weten wat er
nodig is als hun kind selectief, onvoldoende of te veel eet of veel begeleiding nodig heeft tijdens
eetsituaties. Er is geen groot aanbod van diétisten die gespecialiseerd zijn in kinderen met zorg-
behoeften. Bovendien zijn consultaties bij een diétist in een privépraktijk kostelijk en die worden in de
meeste gevallen niet terugbetaald (08; P9). De kinderen in onze casussen hebben echter geen ernstige
onderliggende medische problematieken waardoor zij ook gedragsmatig kunnen worden begeleid door
een thuisbegeleidingsdienst, logopedist of auticoach (zie korf ‘toegankelijke gezondheidszorg’ §4.2 en
‘een veilige kindertijd’ §6.4). Ten slotte, indien kinderen onvoldoende, ongezond of te veel eten, hebben
ze meer kans op medische klachten op lange termijn (P2; P5; P9; P14).
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1.2 Keukenuitrusting

Volgens een voedingsexpert (P9), een onderzoeker van een universiteit (P4), maatschappelijk werkers
in een COS en MFC (P11; P14), een CP referentiecentrum (P16) en twee ouders van een kind met CP
(03; 07) moeten de typegezinnen van casus Adam, Wout en Noah daarnaast op zoek gaan naar
aangepaste materialen die de kinderen stimuleren om (zelfstandig) te eten, aangezien zij hulp nodig
hebben bij het eten en zwakke motorische vaardigheden hebben. Ten eerste worden — in plaats van
porseleinen borden zoals in de bestaande referentiebudgetten voor kinderen van zeven jaar — borden
van kunststof opgenomen voor casussen Adam, Wout en Noah. Er wordt in diverse winkels in Belgié op
zoek gegaan naar de goedkoopste opties voor een klein, groot en diep bord met dezelfde afmetingen
als de borden in de bestaande referentiebudgetten voor kinderen. De borden worden geprijsd in CASA:
één klein bord met een diameter van 20 centimeter (€2.80), één groot bord van 25 centimeter (€3.75)
en één bowl van 14 centimeter (€2.38) van het merk SAMBA. Voor casussen Adam en Wout wordt in
CASA van hetzelfde merk een beker van kunststof (€1.85) opgenomen in plaats van een glas omwille van
zwakke motorische vaardigheden. Casus Noah heeft een aangepaste drinkbeker nodig met een tuitje en
handvat voor een eenvoudigere handgreep. Een schuine beker met tuitje van het merk Handycup
(€18.33) wordt opgenomen in het referentiebudget van het typegezin van casus Noah aangezien het
schuine design het drinken en slikken vergemakkelijkt doordat het kind zijn hoofd niet naar achteren
moet houden. De drinkbeker heeft twee grote handvatten, een brede voet waardoor de beker niet
gemakkelijk omvalt en twee tuitjes met verschillende groottes van openingen. Dit product wordt
geprijsd in Goed Thuiszorgwinkel. Zij hebben zowel een online webshop als fysieke winkels verspreid in
Vlaanderen. Het product is ook verkrijgbaar op de webshops van Senso-Care en de Thuiszorgwebshop
aan een vergelijkbare kostprijs.

Voor casussen Adam, Wout en Noah is ook aangepast bestek met een dikkere en gebogen handvat nodig
aangezien sommige kinderen met een zwakke spiercontrole en zwakke motorische vaardigheden het
eten eenvoudiger naar hun mond kunnen brengen wanneer het voorste deel van het bestek een
kromme vorm heeft. Er wordt gezocht naar het goedkoopste aanbod van aangepast bestek met een
dikkere en gebogen handvat op de online webshop van Goed Thuiszorgwinkel en dit aanbod en de
prijzen worden vergeleken met het aanbod op de webshops van Senso-Care, Hulpmiddelwereld en
Thuiszorgwebshop. Deze webshops hebben geen fysieke winkels en hier zijn verzendkosten aan
verbonden. De goedkoopste opties zijn Adhome lichtgewicht gebogen bestek (€46.34 voor een vork,
lepel en mes) en Henro-Grip bestek (€30.19 voor een vork en lepel). Aangezien de Thuiszorgwinkel geen
aangepaste messen van Henro-Grip aanbiedt, wordt de prijs van Adhome gebogen bestek verrekend.
Andere gespecialiseerde webshops bieden hetzelfde product aan aan vergelijkbare prijzen. De
Thuiszorgwebshop en Hulpmiddelenwereld bieden daarnaast gebogen bestek van Amefa aan (€45.06
voor een vork, lepel en mes) aan een vergelijkbare kostprijs als het geprijsde product. Er wordt dus
gekozen voor de prijs van het goedkoopste product waarvoor vergelijkbare alternatieven beschikbaar
zijn. We hanteren dezelfde afschrijftermijnen voor borden, drinkbekers en bestek als voor borden,
glazen en bestek voor kinderen van zeven jaar in de bestaande referentiebudgetten.

Een kind dat enkel kan zitten met ondersteuning en ondersteund moet worden aan zijn hoofd en nek
(zoals casus Noah) moet daarnaast in een aangepaste kinderstoel met zitkanteling en hoofdsteun aan
tafel zitten tijdens de eetsituaties (O7; P9; P10; P16). De kostprijs van een aangepaste kinderstoel wordt
berekend op basis van de refertelijst van het VAPH. Volgens een contactpersoon van het team
ondersteuning, toeleiding en hulpmiddelen van het VAPH (P22) dekken de refertebedragen de
bijkomende uitgaven die een persoon met een handicap moet doen ten opzichte van een persoon
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zonder een handicap om een bepaalde activiteit uit te voeren. De refertebedragen volstaan in het
algemeen voor de aankoop van het goedkoopst adequate product uit het assortiment. Voor
hulpmiddelen die gebruikt worden voor een activiteit die andere personen zonder een handicap ook
moeten uitvoeren (bv. zitten op een stoel), wordt enkel de meerkost van het hulpmiddel ten opzichte
van het standaard aanbod terugbetaald door het VAPH. Het VAPH is bevoegd voor de terugbetaling van
hulpmiddelen, maar de Intersectorale Toegangspoort (ITP) van het Agentschap Opgroeien bepaalt of
een persoon beroep kan doen op een terugbetaling aan de hand van een adviesrapport van een
multidisciplinair team (P22). Op basis van de hulpmiddelenfiches gaan we ervan uit dat casus Noah een
terugbetaling van het hulpmiddel kan krijgen. Het hulpmiddel is namelijk onder andere bedoeld voor
personen met een matig, ernstig of volledig functieverlies in de onderste ledematen of in de rug,
wervelzuil of bekken, die onvoldoende een functionele zithouding kunnen bewaren in een standaard
kinderstoel of op de grond en die hun volwassen gestalte nog niet bereikt hebben (VAPH, z.d. a). In het
onderzoek veronderstellen we dat het refertebedrag (€801.65) voldoende is om de minimaal
noodzakelijke adequate kinderstoel voor casus Noah aan te kopen en nemen we de basiskost van de
kinderstoel op als de kost voor het typegezin van caus Noah (€78.46). De basiskost van de aangepaste
kinderstoel in de refertelijst is hoger dan de kost voor een kinderstoel die werd berekend in de
bestaande referentiebudgetten waardoor het typegezin van casus Noah met een (minimale) meerkost
wordt geconfronteerd.

Casus Noah heeft ook slabbetjes nodig, zowel tijdens eetsituaties als in het dagelijkse leven om zijn
speeksel op te vangen (03; O7; 09). Op basis van de input van ouders (03; 0O7; 09) heeft casus Noah
minimaal nood aan vijf slabbetjes per dag voor tijdens de eetsituaties en vijf slabbetjes doorheen de
dag. Aangezien er iedere dag een wasbeurt wordt opgenomen in het referentiebudget van het typegezin
van casus Noah (zie korf ‘geschikte kleding’ §2) veronderstellen we dat de slabbetjes iedere dag
gewassen worden en twee dagen later opnieuw kunnen gebruikt worden. Het aantal slabbetjes dat
dagelijks nodig is wordt daarom verdubbeld en aangevuld met één extra van iedere soort als reserve. Er
worden elf eetslabbetjes en elf zeverbandana’s opgenomen voor casus Noah. Er is geen groot aanbod
van slabbetjes voor grotere kinderen. We prijzen deze producten opnieuw in Goed Thuiszorgwinkel
aangezien ze niet verkrijgbaar zijn in de juiste maat in niet-gespecialiseerde goedkopere winkels zoals
HEMA, Zeeman en C&A. Voor de eetslabbetjes wordt de prijs van ‘Slab badstof met opvangzone’
berekend (€17.95 per stuk). Voor de zeverbandana’s wordt de prijs van ‘Adhome bandana slab’ in kind-
/ieugdmodel berekend (€21.65 per stuk). Deze producten zijn ook verkrijgbaar bij de Thuiszorgwebshop
voor vergelijkbare prijzen. De slabbetjes hebben — overeenstemmend met de levensduur van ondergoed
in de bestaande referentiebudgetten voor kinderen — een levensduur van één jaar aangezien ze veel
gebruikt en gewassen worden.

Selectieve eters, de kinderen die gevoelig zijn aan bepaalde voedingstexturen (casus Adam en Wout) en
het kind met CP dat niet zelfstandig kan eten (casus Noah) zijn bovendien gebaat bij het mixen van
voeding omdat zij vaak weigeren voedsel in brokken te eten of omwille van slik- of kauwproblemen nood
hebben aan fijn gemixte voeding (04; P1; P8; P9; P16). Hier zijn geen extra kosten aan verbonden voor
de typegezinnen aangezien er reeds een staafmixer werd opgenomen in de bestaande referentie-
budgetten.
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1.3 Beweging

Volgens twee onderzoekers van een hogeschool (P2) is het voor kinderen met zwakke motorische
vaardigheden extra gunstig voor hun algemene ontwikkeling en in het bijzonder voor hun therapieén
om dagelijks op een natuurlijke en ontspannende manier te bewegen. Dit kan bijvoorbeeld door iedere
dag naar school te wandelen of te fietsen, rekening houdend met de mogelijkheden van het kind.
Beweging heeft voor hen namelijk altijd ook een therapeutische functie.

De typegezinnen moeten op zoek gaan naar een bewegings- of sportactiviteit die aangepast is aan de
noden, mogelijkheden en interesses van hun kind. Een tweewekelijks zwembadbezoek — zoals
opgenomen in de bestaande referentiebudgetten — kan bijvoorbeeld te druk zijn voor de kinderen die
prikkelgevoelig zijn (casus Adam en Wout). Gezinnen kunnen ervoor kiezen om te gaan zwemmen op
rustigere momenten, hetgeen evenwel meer organisatie en flexibiliteit van de ouders vraagt (P1; P4;
P9). Voor een kind met CP dat niet zelfstandig kan stappen en steeds ondersteuning nodig heeft bij
verplaatsingen (zoals casus Noah) zijn extra aanpassingen nodig zodat het kind met zijn gezin naar een
zwembad kan gaan. Er moet bijvoorbeeld een lift aanwezig zijn in het zwembad (O7; P2). Eén ouder (07)
gaf ook aan dat het water vaak net iets te koud is en dat zij daardoor met hun gezin niet in alle
zwembaden terecht kunnen.

Uit de interviews blijkt dat zwemlessen voor kinderen die moeilijkheden ervaren met prikkelverwerking
(casus Adam en Wout) (04; 09; 010; 015; P5; P14) en kinderen die veel zorg en ondersteuning nodig
hebben omwille van motorische beperkingen (casus Noah) (09) vaker individueel plaatsvinden in plaats
van in groep. Hieruit blijkt ook dat de vier typekinderen omwille van motorische vaardigheden,
leermoeilijkheden en extra nood aan toezicht en begeleiding meer zwemlessen nodig hebben voordat
ze leren zwemmen in vergelijking met kinderen zonder zorgbehoeften (0O5; 08; 014). In de bestaande
referentiebudgetten wordt geen aparte kost voor zwemlessen opgenomen aangezien de veronder-
stelling wordt gemaakt dat kinderen zwemlessen volgen op school. Enkel de kost voor zwemkledij en
inkom voor zwembeurten buiten de schooluren in het kader van ontspanning worden hierin berekend.
In de referentiebudgetten voor vier typegezinnen van een kind met zorgbehoeften berekenen we de
kostprijs van extra zwemlessen buiten de schooluren. Op basis van de verschillende interviews wordt
namelijk duidelijk dat de zwemlessen die (eventueel) worden aangeboden op school ontoereikend zijn
omwille van de noodzaak aan (1) individuele zwemlessen voor casussen Adam, Wout en Noah, en (2)
extra zwemlessen voor alle typekinderen. Dat is voor casus Dean en Adam minstens twee keer langer
dan een normale reeks van tien lessen (08; 014), en voor casus Wout (04; 05; 010) en Noah (07; 09)
minstens drie keer langer dan een normale lessenreeks. Enkele kinderen van de ouders die we hebben
bevraagd (02; 03; 06; 015) hebben geen zwemlessen gevolgd. Bij één ouder (015) is dit omdat het voor
het kind niet lukt om in groep te leren zwemmen.

We berekenen de gemiddelde kostprijs van groepszwemlessen voor casus Dean en privélessen voor
casussen Adam, Wout en Noah in een aantal zwembaden in centrumstad Antwerpen (zoals de
bestaande referentiebudgetten) die zwemlessen voor kinderen aanbieden. Kinderen die willen leren
zwemmen kunnen vanuit Stad Antwerpen terecht bij de Antwerpse zwemschool, zwemclubs en
privélesgevers (Stad Antwerpen, z.d.). Het gemiddelde tarief van de Antwerpse zwemschool en vier
zwemclubs in Antwerpen voor één groepsreeks van tien zwemlessen is €118.63 (de prijzen variéren van
€94.11 tot €142.59). Dit bedrag wordt één keer opgenomen in het referentiebudget van het typegezin
van casus Dean als meerkost aangezien we ervan uitgaan dat kinderen zonder zorgbehoeften één
groepsreeks van tien zwemlessen volgen. De prijzen van vier privélesgevers in Stad Antwerpen variéren
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van €213.88 tot €256.66 voor een reeks van tien lessen, met een gemiddelde kostprijs van €231.71. Dit
bedrag wordt verdubbeld voor casus Adam en verdriedubbeld voor Wout en Noah en vervolgens wordt
de prijs van één groepsreeks voor kinderen zonder zorgbehoeften (€118.63) afgetrokken van deze
bedragen. De afschrijftermijn ervan is afhankelijk van de gebruiksduur ervan. We gaan ervan uit dat
kinderen van zeven jaar nog 60 jaar gebruik kunnen maken van de gevolgde zwemlessen. Tabel 5 en
Bijlage 4.1 geven een overzicht van de kostprijs van de minimaal noodzakelijke goederen en diensten
voor de verschillende typegezinnen zodat de kinderen in staat zijn om gezond te eten en voldoende te

bewegen.
Tabel 5 Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘gezonde voeding en beweging’
Dean Adam Wout Noah

Borden kunststof / €0.06 €0.06 €0.06
Gebogen bestek / €0.25 €0.25 €0.25
Aangepaste / €0.01 €0.01 €0.14
drinkbeker
Aangepaste / / / €0.55
kinderstoel
Eetslabbetjes / / / €16.45
Zeverbandana’s / / / €19.85
Extra en individuele €0.16 €0.48 €0.80 €0.80
zwemlessen
Totale meerkost €0.16 €0.80 €1.12 €38.10
korf ‘voeding en
beweging’

2 Geschikte kleding

Volgens verschillende professionals (P1; P4; P5; P11; P12; P14; P18) en ouders (02-04; 06; 010; 015;
016) moeten de ouders van kinderen die gevoelig zijn aan bepaalde (kenmerken van) kleding (zoals
casus Adam en Wout) of moeite hebben met zichzelf aankleden (zoals alle casussen) op zoek gaan naar
geschikte kleding die de kinderen verdragen en stimuleren om zich zelfstandig aan te kleden. Het is vaak
nodig om etiketten uit kleding te verwijderen en gemakkelijke of aangepaste kleding aan te kopen, zoals
naadloze sokken, kleding van fijnere of zachtere stoffen, broeken met een rekker en zonder knopen en
ritsen, een jas die vlot dichtritst, schoenen met velcro in plaats van veters, enzovoort. De ouders geven
aan dat de zoektocht naar kleding die de kinderen aangenaam vinden een grote tijdsinvestering met
zich meebrengt.

Op basis van de input van ouders berekenen we de kostprijs van broeken met een rekker in plaats van
knopen en ritsen voor alle casussen (02; 06; 08; 010; 015). Dit gaat opnieuw gepaard met een
tijdsinvestering aangezien broeken zonder knopen en ritsen, die toch geen joggingbroek zijn, niet overal
verkrijgbaar zijn (06; 08). C&A heeft wel een ruim aanbod aan (jeans)broeken met een elastiek en
zonder knopen en ritsen (06). We berekenen daarom ongeveer de goedkoopste kostprijs van drie lange
jeansbroeken (acht opties aan €19 per stuk), één geklede broek (€26.66 per stuk), drie speelbroeken
(één cargobroek van €19, één speelbroek van €14.25 en één joggingbroek van €12.35) en drie shorts
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(zes opties aan €12.35 per stuk die niet enkel een joggingbroek zijn, maar ook spijkerbroeken en
bermuda’s) in maat 122 bij C&A.

Het aanbod aan kleding en schoenen dat kan worden aangekocht met de bestaande referentie-
budgetten voor gezinnen met kinderen zonder zorgbehoeften is doorgaans voldoende om kleding van
zachte stoffen (voor casus Adam en Wout) en schoenen met velcro (voor casus Dean, Adam en Wout)
aan te kopen. Dit houdt bijgevolg, naast de grotere zoektocht voor ouders, geen meerkost in. Het
gebeurt echter dat kleding die initieel wordt verdragen door het kind (zoals casus Adam en Wout) enkele
dagen later, wanneer het niet meer mogelijk is om de kleding in te ruilen, niet meer wordt verdragen
(04), of dat ouders frequenter sokken moeten aankopen omdat de sokken ruwer worden naarmate ze
vaker worden gewassen (06; P14). De meeste ouders van kinderen die gevoelig zijn aan sensorische
prikkels (behalve één ouder: O4) kopen (nog) geen naadloze sokken voor hun kind (02; 06; 08; 016),
maar moeten wel vaker gewone sokken aankopen. We nemen daarom geen naadloze sokken op in de
referentiebudgetten van de typegezinnen van casus Adam en Wout.

De kleding en schoenen van casussen Adam en Wout hebben dus, omwille van het vaker uitproberen,
een kortere levensduur in vergelijking met kleding en schoenen voor kinderen zonder zorgbehoeften
(12 maanden). Hetzelfde geldt voor het vaker wassen van kleding van kinderen die incontinent zijn,
minder zorgvuldig gebruik van kleding en bijten aan de mouwen, de kraag of touwtjes door kinderen die
graag sensorische prikkels opzoeken (O6; P4; P5; P8; P11). Om hieraan tegemoet te komen verhogen
we het kledingbudget van deze kinderen met 10%.

Het is gewoon heel moeilijk om een paar schoenen te vinden dat goed zit. Ik zeg het, ik heb hier
echt zo veel ongebruikte schoenen staan omdat hij dan toch na zo veel tijd zegt ja mama het
prikt daar of het zit niet lekker. Als je ze gewoon aandoet in de winkel voelt dat anders, maar
als je ze dan een paar dagen aandoet, dan voelt hij toch dat het niet lekker zit. (ouder van ‘casus
Wout’: 04)

De kleding van casus Noah moet voornamelijk gemakkelijk, functioneel en voldoende warm zijn en
eventueel worden aangepast (bv. broeken zonder broekzakken of ritsen, broeken inkorten) aangezien
hij zich vaak verplaatst in een rolstoel (07; P16; P18). De kostprijs voor het inkorten van broeken en
verwijderen van broekzakken wordt bepaald door de gemiddelde prijs van het jaarlijks verkorten van
vier broeken (€38.90) en drie jeansbroeken (€28.26), en het verwijderen van broekzakken van acht
broeken (drie lange jeansbroeken, één cargobroek, één speelbroek en drie shorts, €106.47) in tien
naaiateliers verspreid in Vlaanderen te berekenen.

Casus Noah heeft daarnaast beenspalken en beenstrekkers nodig om zijn voeten en benen in een
bepaalde positie te behouden en zodat zijn spieren niet verkorten (0O3; O7; P16; P18). Volgens de
contactpersoon van een bandagist (P21) worden deze orthesen op maat voor kinderen met CP één keer
per jaar volledig terugbetaald door de mutualiteit indien er een voorschrift is van een arts. Dit gaat wel
gepaard met extra consultaties bij specialisten.

De ouders van kinderen die incontinent zijn (casus Dean, Wout en Noah) moeten de kleding van hun
kind ten slotte vaker wassen (03; 04; 010; 013; 014; P2; P16). In de bestaande referentiebudgetten
worden wekelijks drie wasbeurten opgenomen voor gezinnen met één kind van zeven jaar. We
berekenen één extra wasbeurt voor casus Dean, twee extra wasbeurten voor casus Wout en vier extra
wasbeurten voor casus Noah (ook voor het dagelijks wassen van slabbetjes, zie korf ‘voeding en
beweging’ §1.2).
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We draaien wel drie wasmachines meer per week door een zoon met een beperking te hebben.
Elke dag draaien we één a twee wasmachines. (ouder van ‘casus Noah’: 0O3)

Tabel 6 en Bijlage 4.2 geven weer welke goederen en diensten in de kledingkorf minimaal extra nodig
zijn voor de typegezinnen.

Tabel 6 Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘geschikte kleding’

Dean Adam Wout Noah
Broeken zonder een €2.20 €2.20 €2.20 €2.20
knop en rits
Kleding van zachte / €0 €0 /
stoffen
Schoenen met velcro €0 €0 €0 /
Kledingbudget / €5.50 €5.50 /
verhogen met 10%
Broeken inkorten / / / €5.60
Broekzakken / / / €8.87
verwijderen
Beenspalken en - / / / €0
strekkers
Extra wasmiddel €0.32 / €0.64 €1.28
Totale meerkost €2.52 €7.70 €8.34 €17.95

korf ‘kleding’

3 Persoonlijke verzorging

3.1 Thuisverpleging

De kinderen met specifieke zorgbehoeften in onze vier casussen hebben elk een bepaalde mate van
ondersteuning nodig tijdens de persoonlijke verzorging. Casus Noah heeft veel ondersteuning nodig in
functie van zijn persoonlijke verzorging. Dit is (fysiek) niet altijd evident voor ouders (0O3; O7; P5).
Thuisverpleging (thuis of op school) wordt daarom opgenomen voor dit gezin zodat de ouders ontlast
worden doordat de persoonlijke verzorging van het kind gedeeltelijk wordt overgenomen. Dit kan het
gezin evenwaardige kansen bieden om deel te nemen aan de samenleving en niet gedwongen te worden
om bijvoorbeeld hun werkuren te verminderen vanwege de zware zorg voor hun kind (03; O7; P3; P§;
P16). Dit wordt op basis van de input van ouders (03; O7) één keer per dag opgenomen als een
minimum. Volgens de mutualiteiten (P10; P19), dit zijn deskundigen in thuiszorg, en een CP
referentiecentrum (P16) hebben gezinnen recht op een terugbetaling van thuisverpleging met een
voorschrift van een arts. In dat geval zijn bepaalde verstrekkingen door thuisverpleegkundigen gratis,
zoals de hulp bij de persoonlijke verzorging (P10). De thuisverpleging moet een KATZ schaal invullen en
dit bezorgen aan het ziekenfonds, die de score moet goedkeuren. Afhankelijk van de score op de KATZ
schaal is thuisverpleging één of meerdere keren per dag mogelijk (P10; P19).
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3.2 Incontinentiemateriaal

Volgens de meeste professionals (P1-P3; P5; P7; P§; P10; P11; P14; P15; P18) en ouders (01; 03; O7; O9;
010) is incontinentiemateriaal een grote meerkost voor de typegezinnen van casus Dean, Wout en
Noah. Ouders van kinderen die af en toe een ongelukje hebben (zoals casus Dean) geven aan dat zij geen
pampers gebruiken voor hun kind (02; 010). Kinderen die regelmatig of volledig incontinent zijn (zoals
casus Wout en Noah) hebben in de eerste plaats luiers nodig gedurende een langere periode in
vergelijking met de meeste andere kinderen, maar ook grotere luiers, dewelke duurder en minder
gemakkelijk te verkrijgen zijn. CEBUD berekende voor de bestaande referentiebudgetten de kostprijs
van wegwerpluiers voor kinderen van 0 tot en met 3.5 jaar bij Colruyt en Kruidvat. Kinderen van zeven
jaar hebben minstens luiermaat 7 (> 15 kg en ouder dan drie jaar) of 8 (> 17 kg en ouder dan vier jaar)
nodig (Luiergids, z.d.). Wegwerpluiers in maat 7 of 8 zijn niet verkrijgbaar bij Colruyt en zijn enkel
verkrijgbaar in maat 7 bij Kruidvat (Kruidvat 7 XXL Luiers Valuepack, 28 stuks, 18+ kg). Dit is de enige
optie van witte producten die verkrijgbaar zijn in voordelige winkels zoals Kruidvat, Colruyt, Albert Heijn,
Aldi en Lidl. Bij gespecialiseerde aanbieders, zoals Goed Thuiszorgwinkel, is er een groter aanbod van
luiers voor oudere kinderen. Om de keuzevrijheid van gezinnen te waarborgen, berekenen we het
gemiddelde van de prijs van Kruidvat 7 XXL Luiers Valuepack (€0.37 per luier) en van de goedkoopste
optie van Goed Thuiszorgwinkel (Libero Comfort 7, 16-26kg, €0.45 per luier).

Het aantal luiers dat de ouders met kinderen die incontinent zijn dagelijks gebruiken varieert van
gemiddeld vijf (O7) tot tien per dag (03). Eén ouder van een kind dat op onregelmatige basis incontinent
is (09) gebruikt dagelijks twee luiers in ‘goede’ periodes en acht luiers in ‘slechte’ periodes. We
berekenen een minimum van zeven luiers per dag voor casus Noah aangezien hij nog niet zindelijk is en
steeds een luier draagt, en een minimum van drie luiers per dag voor casus Wout aangezien hij nog niet
helemaal zindelijk is, ’s nachts altijd een luier draagt en soms ook overdag.

We nemen daarnaast vochtige doekjes op voor de typegezinnen van casus Wout en Noah voor het
verschonen van de luiers. In de referentiebudgetten voor baby’s worden twee verzorgingsdoekjes per
verschoningsbeurt gerekend. Wij volgen in dit onderzoek dezelfde redenering en berekenen de kostprijs
van 180 doekjes per maand voor casus Wout en 420 doekjes per maand voor casus Noah. In Colruyt
wordt gekozen voor het tweede goedkoopste alternatief van vochtige verzorgingsdoekjes voor kinderen
(Boni vochtig toiletpapier kids, 60 doekjes, €0.90).

De ouders van kinderen die af en toe een ongelukje hebben (02; 010) en de ouder van een kind dat
onregelmatig incontinent is (09) gebruiken geen verzorgingstafel voor de verzorging van hun kind of de
verschoning van luiers (behalve 016). We nemen daarom geen verzorgingstafel op in de referentie-
budgetten van de typegezinnen van casus Dean en Wout. De ouders van kinderen zoals het profiel van
Noah en die zowel ’s nachts als overdag incontinent zijn (03; O7) gebruiken een aangepaste verzorgings-
tafel. We beschouwen een aangepaste verzorgingstafel als minimaal noodzakelijk voor het typegezin
van casus Noah en we baseren de kostprijs ervan op het refertebedrag van het VAPH voor een verzor-
gingstafel (€1,975). We veronderstellen dat het hulpmiddel wordt terugbetaald door het VAPH
aangezien Noah gebruik maakt van een rolstoel en voor de persoonlijke verzorging volledig aangewezen
is op de hulp van derden, en dat de terugbetaling volstaat voor het typegezin om een adequate
verzorgingstafel aan te kopen (P22). Geen enkele ouder van de kinderen die incontinent zijn geeft aan
dat ze een plaswekker gebruiken voor de zindelijkheidstraining, noch dat het effectief is voor hun kind
(02; 03; 07; 09; 010; 016). Daarom nemen we geen plaswekker op in de referentiebudgetten.
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Gezinnen met incontinente kinderen hebben eventueel recht op een forfaitaire tussenkomst voor de
extra kosten gerelateerd aan incontinentie bij het RIZIV en VAPH, afhankelijk van de leeftijd en de graad
van incontinentie (P1; P10; P16; P18; P19). Personen vanaf drie jaar die lijden aan een onbehandelbare
urinaire incontinentie kunnen vanuit de verplichte ziekteverzekering van het RIZIV een jaarlijks forfait
ontvangen van €177.24 (juni 2022). Zorgafhankelijke personen met een afhankelijkheidsgraad van
minimum 3 voor het domein incontinentie die ouder zijn dan drie jaar hebben recht op een jaarlijks
forfait van €543.02 (juni 2022) (P10; P19; RIZIV, 2022a; RIZIV, 2022b). Het VAPH voorziet jaarlijkse vaste
vergoedingen voor incontinente kinderen die erkend zijn als persoon met een handicap door het VAPH
vanaf vijf jaar (in uitzonderlijke gevallen vanaf drie jaar). Kinderen die al gekend zijn bij het VAPH moeten
een aanvraag van de tegemoetkoming door de behandelende arts laten invullen. Kinderen die nog niet
gekend zijn bij het VAPH moeten een multidisciplinair verslag laten opmaken door een multidisciplinair
team (P19; P22; VAPH, z.d. a).

Eén ouder met een kind dat af en toe een ongelukje heeft (02) en één ouder met een kind dat zowel ’s
nachts als overdag incontinent is (O7) ontvangen geen incontinentieforfait van het RIZIV of VAPH. Drie
ouders van een kind dat zowel ‘s nachts als overdag of onregelmatig incontinent is (03; 09; 016)
ontvangen wel een tegemoetkoming. De aanvragen voor een tegemoetkoming voor incontinentie-
materiaal worden in iedere situatie individueel beoordeeld (P19; P22). Desondanks veronderstellen we
dat casus Dean geen terugbetaling ontvangt voor incontinentiemateriaal (we gaan er ook vanuit dat hij
geen luiers gebruikt), en dat casussen Wout en Noah een tegemoetkoming ontvangen voor
incontinentiemateriaal voor personen (5 tot en met 11 jaar) met incontinentie dag en nacht met partiéle
zindelijkheid (€211.65 per jaar) van het VAPH. Casus Wout is namelijk voornamelijk ’s nachts
incontinent, maar soms ook overdag. Casus Noah is zowel ’s nachts als overdag incontinent, maar hij
heeft gedeeltelijke controle en is het aan het leren. Voor de tegemoetkoming vanuit het RIZIV gaan we
ervan uit dat casus Wout geen tegemoetkoming ontvangt. De tegemoetkomingen zijn namelijk bedoeld
voor personen die onbehandelbaar incontinent zijn of die zowel zeer zorgbehoevend als incontinent
zijn. Dit laatste wordt ingeschaald door de KATZ-schaal en is volgens enkele professionals van de
mutualiteit (P19) waarschijnlijk niet van toepassing voor casus Wout, hoewel dit moeilijk in te schatten
is aan de hand van een casusbeschrijving. Op basis van dezelfde inschatting veronderstellen we, met
bovenstaande kanttekening in het achterhoofd, dat casus Noah, omwille van een grote
zorgbehoevendheid, het incontinentieforfait voor zorgafhankelijke personen ontvangt.

Verschillende respondenten geven echter aan dat de incontinentieforfaits onvoldoende zijn om de
kosten volledig te dekken (03; 09; 016; P7; P8) en dat het bedrag dat gezinnen terugkrijgen niet altijd
in verhouding staat ten opzichte van de administratieve last van de aanvraag (01; 0O3; 09).

3.3 Tandenpoetsen

Uit de interviews met een aantal professionals (P4; P7; P14) en ouders (0O1; 04; 09; 013; 015) kwam
naar voren dat het voor gezinnen ook vaak een zoektocht is naar een geschikte tandenborstel en
tandpasta die de kinderen met een zwakke motoriek en/of sensorische gevoeligheden verdragen en hun
zelfstandigheid vergroten (casus Adam, Wout en Noah). De meeste ouders uit de interviews waar dit
thema ter sprake kwam gebruiken een elektrische tandenborstel voor hun kind (02; O4; 06; 09; 015),
zowel omwille van kopieergedrag van de ouders als op aanraden van de tandarts aangezien de tanden
dan efficiénter worden gepoetst en de zelfstandigheid van het kind wordt vergroot. Er wordt een
elektrische tandenborstel opgenomen voor casussen Adam, Wout en Noah. We berekenen het
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gemiddelde van de kostprijs van Oral-B junior (vanaf zes jaar) en Philips Sonicare for kids aangezien deze
twee producten in verschillende winkels worden aangeboden en online worden aangeraden voor
kinderen. De elektrische tandenborstel heeft een levensduur van drie jaar en de opzetborstels worden
om de drie maanden vervangen.

Daarnaast raden gezinsbegeleidingsdiensten vaak aan ouders met kinderen met ASS en sensorische
gevoeligheden (zoals casus Adam en Wout) aan om tandpasta zonder smaak aan te kopen (P14).
Gewone tandpasta kan namelijk een onaangename structuur, smaak en geur hebben voor kinderen met
sensorische gevoeligheden. Op die manier kan hun gebit op een gezonde manier worden verzorgd
zonder dat het voor de kinderen zelf als te lastig of onaangenaam ervaren wordt. Er zijn twee
veelvoorkomende opties voor smaakloze tandpasta voor kinderen: oraNurse smaakloze en schuimloze
tandpasta en Jack N’ Jill Kids natuurlijke tandpasta zonder smaak. Deze producten kunnen enkel online
aangekocht worden. We vergelijken verschillende online webshops en we kiezen voor het product dat
het goedkoopst wordt aangeboden, rekening houdend met de verzendkosten. Dit is oraNurse smaakloze
en schuimloze tandpasta op de webshop van Bol.com (€7.91 per stuk van 50ml).

Het is een gewone tandpasta, maar we hebben wel even moeten zoeken naar de smaak die hij
aangenaam vond en ook naar het type tandenborstel. (ouder van ‘casus Wout’: 04)

Bovendien is het vaak noodzakelijk dat ouders de tanden van het kind napoetsen. Dit vraagt een grotere
tijdsinvestering van ouders aangezien kinderen zonder zorgbehoeften van dezelfde leeftijd doorgaans
zelfstandig hun tanden poetsen (01; 013; 014). In het geval van casus Noah moeten de ouders het
tandenpoetsen volledig overnemen.

Hij kan dat minder goed, dus ik moet nog altijd mee zijn tanden poetsen terwijl dat bij een
tienjarige misschien wel wat vreemd is. Dat kost niets, dat kost alleen maar tijd voor mij. Dat is
bij alles. Wassen ook. Hij kan zichzelf nog altijd niet alleen douchen. Haren wassen, hij kan dat
gewoon motorisch niet. Mijn achtjarige gaat alleen douchen en af en toe ga ik wel eens mee
kijken of alles proper is, maar die kan dat eigenlijk alleen. En hij is tien, maar ik zie die dat de
eerste twee jaar nog altijd niet alleen doen. Bij aankleden ook. Hij kan zichzelf aankleden, maar
het gaat veel trager en je moet alles klaarleggen en controleren. (ouder van ‘casus Wout’: 013)

34 Kappersbezoeken

Professionals uit verschillende domeinen (P1; P4; P5; P7) en enkele ouders (O1; 02; 013; 015) geven
ten slotte aan dat kappersbezoeken vaak zeer onveilige en onaangename situaties zijn voor kinderen
die moeite hebben met onvoorspelbaarheid of met het verwerken van sensorische prikkels (zoals casus
Adam en Wout). Ouders moeten de kappersbezoeken plannen op specifieke of rustige momenten
waardoor ouders bijvoorbeeld beslissen om vroeger te stoppen met werken. Ze moeten op zoek gaan
naar een kapper die tijd wil vrijmaken voor het gezin en extra inspanningen levert om het bezoek zo
voorspelbaar mogelijk te maken. Dat vergt veel tijd en energie van ouders en brengt bovendien hogere
mobiliteitskosten met zich mee, aangezien de dichtstbijzijnde kappers niet altijd voldoende geschikt
zullen zijn (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4). Verschillende ouders geven aan dat de kapper aan huis komt (03;
08; 015) of dat ze de haren van het kind zelf moeten knippen (09) omdat het niet lukt om naar de
kapper te gaan.
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Bij ons komt de kapper aan huis. Dat was bij ons de oplossing, dat is rustig. Ik heb geen flauw
idee of dat duurder is. Dat is gewoon zo gegaan omdat die dat wou doen want dat was zo een
hysterisch gedoe. (ouder van ‘casus Adam’: 015)

In Tabel 7 en Bijlage 4.3 geven we een overzicht van de producten die noodzakelijk zijn voor de vier
casussen om een goede persoonlijke hygiéne te kunnen nastreven.

Tabel 7 Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘persoonlijke verzorging’

Dean Adam Wout Noah
Thuisverpleging / / / €0
Luiers / / €36.90 €86.10
Verzorgingstafel / / / €0
Vochtige doekjes / / €2.70 €6.30
Incontinentieforfait / / -€17.64 -€17.64
VAPH
Incontinentieforfait / / / - €45.25
RIZIV
Elektrische / €3.63 €3.63 €3.63
tandenborstel
Aangepaste / €3.77 €3.77 /
tandpasta
Totale meerkost €0 €7.40 €29.36 €33.14

korf ‘persoonlijke
verzorging’

4 Toegankelijke gezondheidszorg

41 Medische zorg

Ten eerste doen kinderen met specifieke zorgbehoeften in het algemeen vaker beroep op medische
diensten zoals de huisarts omwille van communicatieproblemen, voedingsproblemen (een
onevenwichtig dieet kan leiden tot secundaire medische problemen), slaapproblemen, incontinentie,
gedragsproblemen en ernstige motorische beperkingen (01; O5; 06; 08; 010; 013-015; P3-P8; P10;
P11; Sebrechts & Breda, 2012). Dit vraagt namelijk extra (medische) opvolging.

Wat ik zelf bijvoorbeeld voorheb is dat mijn zoontje weinig pijn voelt en bijgevolg, bijvoorbeeld,
op een gegeven moment werd er vastgesteld dat hij longontsteking had gehad, maar pas
nadien. Dat konden ze dan zien op zo een scans aan de littekens. Dus als er iets gebeurt of zo
en hij heeft iets gebroken, die voelt dat niet per se, dus kan je ook nooit zeker zijn is het iets
ernstig of niet en moeten we ook vaker naar de huisarts om gewoon te checken omdat hij het
niet voelt en niet communiceert. (ouder van ‘casus Adam’: 015)

Om recht te hebben op paramedische zorg (d.w.z. kinesitherapie, logopedie, ergotherapie) en
(financiéle) ondersteuning gericht aan kinderen met zorgbehoeften (bv. zorgtoeslag, incontinentie-
forfait, specifieke hulpmiddelen) hebben de gezinnen bovendien extra huisartsenconsulten nodig om
respectievelijk een voorschrift (02; 06; 08; 09; 013-015; P2) of een medisch verslag (01; 07; 09; 014;
015; P2) van de huisarts te verkrijgen. Op basis van de input van professionals en ouders worden
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minstens drie extra huisartsconsulten opgenomen voor casussen Adam en Wout en één extra consult
voor casus Dean.

Ik denk dat we soms aan tien, twaalf sessies zitten per jaar op drukke jaren en dan één a twee
extra bij de drie die je daar zet in kalme jaren. Dus dat loopt wel heel erg uiteen. ... Dus dat is
met pieken en dalen. (ouder van ‘casus Wout’: O5)

Een onderzoeker van een universiteit (P4) en drie ouders (07-09) geven aan dat het een uitdaging kan
zijn om een geschikte huisarts voor de typekinderen te vinden. Het is belangrijk dat de gezinnen naar
een huisarts kunnen gaan die de situatie begrijpt, voldoende tijd vrijmaakt en de consultatie zo
voorspelbaar mogelijk maakt. Hierdoor kunnen ze niet altijd terecht bij de dichtstbijzijnde huisarts,
hetgeen een hogere mobiliteitskost impliceert (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4). De functie van huisarts-
consultaties is voor veel ouders van kinderen met zorgbehoeften (01; 010; 013) eerder administratief
(bv. voor voorschriften en verslagen) en zij komen vaak bij specialisten terecht (Sebrechts & Breda,
2012), wat ook verdere verplaatsingen met zich meebrengt. Met uitzondering van een optioneel jaarlijks
consult bij een kinderpsychiater voor casussen Adam en Wout in het geval zij medicatie nodig hebben,
worden geen specialistische consulten opgenomen in de referentiebudgetten van de typegezinnen van
casus Dean, Adam en Wout.

Kinderen met CP en een profiel zoals casus Noah hebben naast opvolging door de huisarts ook
specialistische geneeskundige zorg nodig en worden standaard multidisciplinair opgevolgd door een CP
referentiecentrum in een universitair ziekenhuis voor controles, opvolging van therapieén en het
verkrijgen van voorschriften (03; O7; P16; P18). Een kind dat opgenomen is in de CP-conventie heeft
volgens de professionals in een CP-referentiecentrum (P16) in de periode van zeven tot elf jaar
gemiddeld vier keer per jaar een specialistisch consult nodig, bovenop de huisartsconsulten die zijn
opgenomen voor kinderen van lagere schoolleeftijd in de bestaande referentiebudgetten. Voor
kinderen die recht hebben op de verhoogde tegemoetkoming zijn ambulante consultaties in een
referentiecentrum gratis, maar ze moeten er veel tijd in investeren en grote verplaatsingen maken (P16;
P19; RIZIV, 2022c). De verplichte ziekteverzekering komt tegemoet in de vervoerskosten naar het
referentiecentrum voor kinderen jonger dan achttien jaar (€0.32 per km) (P19; RIZIV, 2023a).

Uit hetzelfde interview (P16) blijkt bovendien dat kinderen met CP doorgaans in de periode van de lagere
school een orthopedische multilevel ingreep moeten ondergaan, waarvan ze ongeveer drie maanden
revalideren. Gezinnen met een basishospitalisatieverzekering, zoals het geval is bij de typegezinnen in
de bestaande referentiebudgetten, krijgen de geneesmiddelen en therapieén tot drie maanden na de
ingreep terugbetaald (O3; P16; P19). Gezinnen zonder hospitalisatieverzekering betalen altijd nog een
grote eigen opleg naast de tussenkomst van het RIZIV, die wordt ingeschat op €2,000 tot €2,500 (P16).

Ten tweede is tandzorg complexer, maar ook extra belangrijk voor de typegezinnen en hun kind met
specifieke zorgbehoeften in vergelijking met kinderen van zeven jaar zonder zorgbehoeften. Een minder
kwaliteitsvol voedingspatroon (selectief eten zoals casus Adam en Wout, te veel eten zoals casus Dean,
of een ander slik- en kauwpatroon zoals casus Noah) of een minder goede mondhygiéne hebben een
impact op tandgebruik en tandverzorging (08; P2; P16). Uit de bevraging van professionals (P1; P5; P6;
P7; P8; P16) blijkt echter dat standaard tandartsbezoeken, net zoals kappersbezoeken, vaak niet
mogelijk zijn voor kinderen die sensorisch gevoelig zijn, angstig zijn omdat ze niet begrijpen wat er gaat
gebeuren, hun mond niet (kunnen) opendoen of ongecontroleerde bewegingen maken en daardoor niet
kunnen stilliggen. Zij moeten bijgevolg vaak onder narcose voor een tandonderzoek. Bij een aantal
kinderen met een profiel zoals casus Adam, Wout en Noah van de ouders die deelnamen aan het
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onderzoek is dit het geval (01-05; 09; 016). Dit vindt plaats in een ziekenhuis of een speciale praktijk
voor bijzondere tandheelkunde of kindertandheelkunde, wat een grotere verplaatsingskost met zich
meebrengt (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4). Er worden gespecialiseerde tandartsconsulten en één extra
consult per jaar opgenomen voor casussen Adam, Wout en Noah. Een tandheelkundig onderzoek onder
narcose gaat namelijk gepaard met meerdere consultaties, zoals een preoperatief tandheelkundig
onderzoek en voorbereiding van het tandonderzoek onder narcose (0O5). De tandartsconsulten zelf
duren ook langer in vergelijking met een standaard tandartsconsult (06). We gaan ervan uit dat de
behandeling die moet gebeuren tijdens het tandonderzoek onder narcose valt onder de behandelingen
die worden terugbetaald door de verplichte ziekteverzekering voor kinderen tot 18 jaar (bv. tanden
vullen, herstellen of trekken). Verschillende participanten (03; 09; 010; 0O15; P7; P10, behalve 016)
geven aan dat gezinnen geen hogere kostprijs moeten betalen voor deze tandartsconsultaties.

We wisselen af met een tandarts om de hoek, twee keer per jaar, met een tandarts in het UZA
als de tandarts om de hoek iets merkt. We hebben verschillende tandartsen geprobeerd maar
de meesten kunnen er niet mee omgaan, dus het was wel een zoektocht naar een tandarts die
daar wel mee kan omgaan. (ouder van ‘casus Noah’: 03)

Ten derde is het mogelijk dat de kinderen nood hebben aan medicatie vanwege comorbiditeiten.
Gedragsregulerende medicatie kan worden voorgeschreven voor de kinderen die snel afgeleid zijn,
weinig doelgericht en probleemoplossend gedrag stellen en soms woedebuien hebben (zoals casus
Wout), afhankelijk van de frequentie en intensiteit ervan (P2; P3; P7; P11). Voedingssupplementen
kunnen nodig zijn voor de selectieve eters (zoals casus Adam en Wout) indien zij onvoldoende
voedingsstoffen opnemen (P4). Slaapmedicatie, zoals Melatonine, is nodig voor de kinderen met
slaapproblemen (zoals casus Adam en Wout) indien alle andere slaaphulpmiddelen (zie korf ‘rust en
ontspanning’ §7.1) ontoereikend zijn (P1; P5-P7; P11). Aangezien de nood aan medicatie kindafhankelijk
en dus moeilijk te bepalen is, maar dit wel als een nood wordt beschouwd voor verschillende kinderen
met gelijkaardige profielen zoals casussen Adam en Wout (01; 02; 04; 06; 09; 013; 016), wordt dit
opgenomen als een optioneel budget. De medicatie die wordt vergoed binnen de verplichte
ziekteverzekering wordt geprijsd met behulp van het zoekprogramma van het RIZIV over de
vergoedingsmodaliteiten van vergoedbare geneesmiddelen. Voor gedragsregulerende medicatie wordt
illustratief een range weergegeven van het remgeldbedrag voor Rilatine van 10, 20 en 30 milligram (20
tabletten van 10mg: €1.13, 30 capsules van 20mg: €6.12, 30 capsules van 30mg: €7.27; één tablet of
capsule per dag) (014). Voor voedingssupplementen wordt de kostprijs van Omnibiontica 3 junior
berekend (30 kauwtabletten; één tablet per dag voor kinderen tussen vier en tien jaar) (06; 09; P19).
Deze voedingssupplementen bevatten een combinatie van drie microbiotische stammen, twaalf
vitamines en twee mineralen en kosten €18.96 in de stadsapotheek. De prijs van Melatonine (03; O4;
06; 09; 016) wordt bepaald op basis van de kostprijs van de geneesmiddelen die niet worden afgeraden
voor gebruik door kinderen in de vorm van tabletten in een stadsapotheek. De kostprijs van zes
verschillende opties varieert van €3.48 tot €17.02.

Kinderen met CP en een profiel zoals casus Noah nemen doorgaans spierontspannende medicatie, zoals
Baclofen, in. Voor kinderen jonger dan acht jaar wordt een maximumdosering van 40 milligram per dag
aangeraden en de dagdosering moet worden verdeeld over drie tot vier porties. Personen die recht
hebben op de verhoogde tegemoetkoming (zoals casus Noah) betalen €0.52 remgeld voor het
geneesmiddel Baclofen (10mg, 50 tabletten). Dit wordt vier keer per dag gegeven aan casus Noah, dat
komt overeen met een kostprijs van €1.27 per maand. Kinderen met CP hebben gemiddeld ook één keer
per jaar een botox- of Botulinebehandeling nodig om hun spieren te ontspannen, hun benen en heupen
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beter te positioneren en beter te kunnen stretchen (03; P16). VA6r de ingreep wordt een preoperatieve
consultatie bij de anesthesist gepland. De inspuiting zelf gebeurt in dagopname, meestal onder een
kortdurende narcose (UZA, 2022). Volgens een CP referentiecentrum (P16) en verschillende
mutualiteiten (P19) dekken de basishospitalisatieverzekeringen de Botuline Toxine-A inspuiting volledig.

Indien medicatie nodig is, wordt jaarlijks één consultatie bij de kinderpsychiater opgenomen voor
casussen Adam en Wout voor voorschriften en opvolging van de medicatie (O8; P7). Het remgeldbedrag
voor een consultatie bij een kinderpsychiater bedraagt €12 voor gezinnen die geen recht hebben op de
verhoogde tegemoetkoming (2022). Voor casus Noah worden deze consultaties opgenomen in een CP
referentiecentrum.

Volgens vier ouders (04; 06; 09; 013) zijn kinderen met een zwakke motoriek of een zwak evenwicht
ten slotte onhandiger en vallen of botsen zij sneller ergens tegenaan. Hierdoor is het mogelijk dat de
typegezinnen van casus Adam en Wout vaker op spoed terechtkomen en dat ze nood hebben aan extra
verzorgingsmateriaal. Kinderen die rolstoelafhankelijk zijn, hebben bovendien meer kans op
doorligwonden doordat ze gedurende een lange tijd in dezelfde positie op hun zitvlak zitten, waardoor
casus Noah ook extra verzorgingsmateriaal nodig heeft (P8). We verhogen de kosten voor verbanden,
wondpleisters, kleefpleisters en steriele gaaskompressen in de bestaande referentiebudgetten voor
kinderen (€1.32) daarom met 50%.

Onze medicijnenkast puilt echt uit. Er wordt ook meer gevallen. Er gebeuren gewoon vaker
ongelukken. En dan is de verzorging van die onnozele wondjes dikwijls niet zo evident waardoor
dat er dan ook al gemakkelijker bij de genezing dingen mislopen. (ouder van ‘casus Noah’: 09)

Want het is toch ook extra dat je een keer naar het ziekenhuis moet rijden om genaaid te
worden of om... Het is niet alleen de kost voor extra zorg maar het is ook de tijd. Je moet naar
het ziekenhuis rijden, je moet daar wachten. Je wordt daar op de rooster gelegd van hoe komt
het dat dat kind op één maand tijd hier twee keer komt. Ja, dat zijn ook niet de meest
aangename gesprekken. (Ouder van ‘casus Adam’: 08)

De prijzen van medische zorgverlening worden bepaald door de vastgelegde remgeldbedragen (het deel
ten laste van de patiént) in de gezondheidszorg. Gezinnen met recht op de verhoogde tegemoetkoming
moeten minder remgeld betalen voor sommige geneesmiddelen, bij een bezoek aan de huisarts,
tandarts of andere zorgverleners en bij een ziekenhuisopname. Kinderen die minstens vier punten
behalen in de eerste pijler van de zorgtoeslag voor kinderen met specifieke ondersteuningsbehoeften
(zoals casus Noah) hebben automatisch recht op de verhoogde tegemoetkoming (Groeipakket, z.d.; P10;
P19). Daarbovenop hebben gezinnen die recht hebben op de verhoogde tegemoetkoming recht op de
sociale maximumfactuur. Zij ontvangen een terugbetaling van het remgeld op geneeskundige zorg
wanneer het jaarlijks plafondbedrag van €506.79 (2022) aan remgelden, betaald voor het kind, bereikt
is. Voor alle kinderen jonger dan 19 jaar is er binnen de maximumfactuur een extra bescherming met
een plafondbedrag aan remgelden van €732.03 (2022) (P19; RIZIV, 2022d). Kinderen die in het huidige
en voorgaande kalenderjaar een totaal aan remgelden van minstens €450 (geen recht op de verhoogde
tegemoetkoming) of €365 (recht op de verhoogde tegemoetkoming) hebben betaald en voldoen aan de
voorwaarden voor het recht op de zorgtoeslag voor kinderen met specifieke ondersteuningsbehoeften,
hebben automatisch recht op het forfait voor chronisch zieken. Dit is een jaarlijkse tegemoetkoming van
€323.98 in 2022 (RIZIV, 2023b).
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4.2 Therapieén

De kinderen in de vier casussen hebben volgens alle participanten intensieve begeleiding en minstens
twee tot zes individuele therapiesessies per week nodig om hun groei en ontwikkeling te stimuleren. De
kinderen mogen evenwel niet overbelast worden door een overmatig aantal therapieén aan te bieden
(P3). Gebaseerd op een consensus tussen de participanten is logopedie minstens één of twee keer per
week nodig voor de typekinderen met spraak- en communicatiemoeilijkheden en/of voedingsproble-
men: één keer per week voor casus Dean (014; P11; P15) en Adam (06; 08; 012; P11) en twee keer per
week voor casus Wout (01; 02; 04; 0O5; 010; 013; P2-P7) en Noah (03; O7; 09; 011). Kinesitherapie is
nodig voor de kinderen met zwakke (grove) motorische vaardigheden en/of motorische onrust:
minstens twee keer per maand voor casus Adam (06; 08; 012; 015; P11), één keer per week voor casus
Wout (04; O5; 010; P3; P5; P7) en minstens drie keer per week voor casus Noah (03; 07; 09; 011; P16;
P18). Ergotherapeuten kunnen ondersteuning bieden aan kinderen die nood hebben aan het stimuleren
van hun fijne motoriek, het verbeteren van probleemoplossend gedrag en het vergroten van hun
zelfstandigheid en zelfredzaamheid bij het gebruik van bestek, zichzelf aankleden en andere alledaagse
taken. Ergotherapie is ook minstens één keer per week noodzakelijk voor de typekinderen (04; O7; 013;
014; P2-P5; P7; P8; P10; P11). De frequentie van de minimaal noodzakelijke therapieén en de centrale
focus tijdens de therapieén zijn afhankelijk van het specifieke functioneren van ieder afzonderlijk kind
en variéren van casus tot casus.

Therapieén kunnen plaatsvinden op school, in een multifunctioneel centrum (MFC) van het VAPH, in
een revalidatiecentrum of bij een privétherapeut. In het buitengewoon onderwijs zijn multidisciplinaire
paramedische therapieén, zoals kinesitherapie, logopedie en ergotherapie, vaak aanwezig, maar de
frequentie ervan is afhankelijk van het onderwijstype, de ondersteuningsnoden van het kind en het
aantal uren therapie dat beschikbaar is op school (P5; P20) (zie korf ‘veilige kindertijd’ $6.1). Individuele
therapieén zijn daarentegen niet inbegrepen in het pakket van ondersteuning dat in het regulier
onderwijs wordt aangeboden. Indien de kinderen naar een reguliere school gaan, moeten ouders de
individuele therapieén die nodig zijn buiten de school organiseren. Dit is een grote belasting voor de
gezinnen, zowel op financieel als organisatorisch vlak (P4; P6).

Indien gezinnen de individuele therapieén (aanvullend) buiten de school moeten organiseren, kunnen
zij onder andere terecht in een revalidatiecentrum (012; P1). In deze centra worden multidisciplinaire
paramedische therapieén aangeboden en betalen ouders een minimale kost. Kinderen hebben hiervoor
een verwijsbrief van een arts voor multidisciplinair onderzoek nodig. Onderzoek en behandeling in een
revalidatiecentrum wordt gefinancierd door het RIZIV, de mutualiteit vergoedt de onderzoeks- en
revalidatiekosten met uitzondering van het remgeld (RIZIV, 2022c). Verschillende professionals (P1; P6-
P8; P11; P14) en een ouder (04) geven echter aan dat de centra voor ambulante revalidatie (CAR) in
Vlaanderen lange wachtlijsten hebben en gepaard gaan met hoge mobiliteits- en organisatiekosten (zie
korf ‘mobiliteit’ §9.4). Het RIZIV voorziet een forfaitaire tussenkomst in vervoer naar het CAR (P1; RIZIV,
2023a).

Door de lange wachtlijsten zijn kinderen (in het regulier onderwijs) vaak genoodzaakt om therapieén te
volgen bij een privétherapeut (P6). Ouders (O1; 02; O5; 013) kiezen er in realiteit bovendien vaak voor
om op school of buiten de school privé therapieén te organiseren voor hun kind aangezien ze merken
dat privé therapieén effectiever zijn en dat kinderen grotere stappen vooruit zetten dan wanneer de
therapieén (enkel) op school of in een revalidatiecentrum worden aangeboden, ook al is de kostprijs
ervan aanzienlijk hoger. Niet alle therapeuten hebben echter de expertise om kinderen met bepaalde
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zorgnoden te begeleiden en het aanbod van gespecialiseerde therapeuten voor kinderen met
zorgbehoeften is beperkt. Het functioneren van de kinderen met specifieke zorgnoden uit onze casussen
vraagt namelijk specifieke en gespecialiseerde ondersteuning, wat opnieuw gepaard gaat met
wachtlijsten en hoge mobiliteitskosten (01; 06; 0O9; P4-P6; P8; P11). De kostprijs ervan is bovendien erg
hoog. Casussen Dean en Wout hebben bijvoorbeeld geen recht op terugbetaling voor privé logopedie
vanwege de strikte voorwaarde dat kinderen een IQ van 86 of hoger moeten hebben (P6-P8; RIZIV,
2023c). Tot juni 2021 gold ook dat kinderen met ASS geen recht hebben op een terugbetaling van privé
logopedie. Sinds 4 juni 2021 bestaat de nieuwe richtlijn die stelt dat, indien er sprake is van comorbiditeit
met ASS, nieuwe dossiers mogen worden goedgekeurd op voorwaarde dat wordt aangetoond dat er
geen causaal verband is tussen de autismespectrumstoornis en de logopedische stoornis (De
Appelboom, 2021; P19). Kinderen en jongeren die geen recht hebben op een gedeeltelijke terugbetaling
voor privé logopedie vanuit de verplichte ziekteverzekering, kunnen een gedeeltelijke en lagere
terugbetaling ontvangen vanuit de mutualiteiten voor een bepaald aantal sessies. We berekenen, in
overeenstemming met de prijsstrategie van CEBUD voor de bestaande referentiebudgetten, de
gemiddelde terugbetaling van logopedie vanuit de vijf grootste mutualiteiten in Vlaanderen: Christelijke
Mutualiteit, Voorzorg, Neutraal Ziekenfonds Vlaanderen, Liberale Mutualiteit en Helan. De gemiddelde
terugbetaling bedraagt €9.50 per sessie.

ledereen heeft recht op een gedeeltelijke terugbetaling van twee keer negen beurten kinesitherapie per
kalenderjaar. Kinderen die aan bepaalde voorwaarden voldoen voor een fb-pathologie (chronische
functionele pathologieén) of e-pathologie (zware aandoeningen) (RIZIV, 2019a; 2019b) hebben recht op
een hogere terugbetaling van een verhoogd aantal sessies. De lijst van chronische functionele
pathologieén bestaat uit aandoeningen waarvoor meerdere jaren regelmatig kinesitherapie nodig is,
waaronder psychomotorische ontwikkelingsstoornissen bij kinderen. Deze personen hebben recht op
maximaal 60 kinesitherapiesessies per jaar (RIZIV, 2019a). We veronderstellen dat casussen Adam en
Wout hieraan voldoen. Zij hebben jaarlijks respectievelijk 24 en 48 sessies kinesitherapie nodig, wat het
aantal voor de standaard terugbetaling vanuit de verplichte ziekteverzekering overschrijdt. Casus Noah
komt in aanmerking voor e-pathologie (P6; P16; RIZIV, 2019b). Noah krijgt daarom meer sessies
terugbetaald en geniet een verlaagd remgeldbedrag voor kinesitherapie. In combinatie met het recht
op de verhoogde tegemoetkoming betaalt hij slechts €1.38 (in plaats van €6.25) voor verstrekkingen
verricht in de praktijkkamer van een kinesitherapeut (P19; RIZIV, 2019b).

Aangezien veel kinesitherapeuten gedeconventioneerd zijn (P16), betalen gezinnen vaak een hoger
remgeldbedrag in vergelijking met het remgeld dat ze zouden moeten betalen bij geconventioneerde
privé kinesitherapeuten of kinesitherapeuten in een revalidatiecentrum. Met deze kanttekening in het
achterhoofd berekenen we enkel de prijzen van therapiesessies bij geconventioneerde kinesithera-
peuten en logopedisten. Dit zijn therapeuten die toetreden tot het akkoord dat bepaalt welke honoraria
zorgverleners en verzorgingsinstellingen mogen aanrekenen voor de verstrekkingen waarvoor de
verplichte ziekteverzekering tegemoetkomingen voorziet (RIZIV, 2023d). Omwille van het beperkt aantal
privé ergotherapeuten (P3) wordt een extra sessie privé kinesitherapie per week opgenomen wanneer
ergotherapie niet plaatsvindt op school of in een revalidatiecentrum.

Om de prijzen van individuele paramedische therapieén te bepalen, brengen we twee situaties in kaart,
namelijk de situatie dat de therapieén doorgaan bij een privétherapeut en dat de therapieén worden
georganiseerd in een gesubsidieerd centrum voor ambulante revalidatie. De prijzen voor privé
therapieén worden berekend aan de hand van de bedragen van het RIZIV voor geconventioneerde
therapeuten in juni 2022. Het honorarium voor een individuele logopedische behandeling van
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30 minuten buiten de school bedraagt €29.28, het remgeld bedraagt €5.5 (€2 voor gezinnen met een
verhoogde tegemoetkoming). Voor kinesitherapie bedraagt het honorarium van een individuele zitting
van 30 minuten €27.10 en het remgeld €6.25 (€2.50 voor gezinnen met een verhoogde tegemoet-
koming).

Daarnaast berekenen we de kostprijs voor logopedie, kinesitherapie en ergotherapie indien de kinderen
naar een CAR gaan. Kinderen kunnen afhankelijk van hun noden één tot drie keer per week terecht in
een CAR (Centrum Impuls, z.d.; P1; P11) voor één tot twee uur per dag (Centrum Impuls, z.d.; P11), waar
zij multidisciplinaire paramedische therapieén volgen. Rekening houdend met het aantal uren dat
kinderen therapie kunnen volgen in een centrum wordt één behandeling per week in een CAR opgeno-
men voor casus Dean, waar een half uur logopedie en een half uur ergotherapie wordt aangeboden.
Casus Adam heeft wekelijks een half uur logopedie en een half uur ergotherapie nodig en tweewekelijks
een half uur kinesitherapie. Er wordt bijgevolg ook één behandeling per week opgenomen in een CAR
waar deze therapieén worden aangeboden. De ene week gaat het dan in totaal over 1.5 uur therapie en
de andere week over 1 uur. Aangezien casus Wout wekelijks twee keer een half uur logopedie volgt,
aangevuld met een half uur kinesitherapie en een half uur ergotherapie, zijn twee behandelingen per
week in een CAR nodig. Op die manier is het mogelijk om tijdens iedere sessie in te zetten op logopedie
en afwisselend in te zetten op kinesitherapie en ergotherapie. Dezelfde redenering wordt gevolgd voor
de berekening van het aantal behandelingen in een CAR voor casus Noah. Noah heeft wekelijks drie
kinesitherapiesessies van een half uur nodig, aangevuld met twee logopediesessies en één ergotherapie-
sessie. Er worden wekelijks drie sessie in een CAR opgenomen zodat iedere week drie kinesitherapie-
sessies en afwisselend twee logopediesessies en één ergotherapiesessie kunnen plaatsvinden. Gezinnen
die recht hebben op de verhoogde tegemoetkoming (zoals casus Noah) moeten niets betalen voor de
zorg verstrekt door een geconventioneerd revalidatiecentrum. Het persoonlijk aandeel voor gezinnen
die geen recht hebben op de verhoogde tegemoetkoming bedraagt €2.15 per dag dat het kind naar een
CAR gaat (RIZIV, 2022c).

Bovendien zijn kinderen en jongeren die opgroeien met ASS vaak kinderen die zichtbaar psychisch lijden
en frequenter suicidepogingen doen, automutileren en psychische problematieken ontwikkelen (Kerns,
Rast, & Shattuck, 2021; P2; P7). Op basis van de input van meerdere professionals (P2-P4; P7; P11; P13)
en ouders (01; 02; 06; 08; 011; 013; 015) wordt (preventieve) psychologische begeleiding minstens
één keer per maand opgenomen voor casussen Adam en Wout. Afhankelijk van het specifieke moment
is deze begeleiding meer of minder nodig. Tijdens vakantieperiodes en overgangsmomenten is er
bijvoorbeeld vaak meer nood aan psychologische begeleiding aangezien de structuur dan wegvalt (02).
De therapeut kan focussen op gewone levensvaardigheden en aanleren hoe de kinderen kunnen
omgaan met hun diagnose ASS en met de omgeving die niet altijd is aangepast, wat het betekent voor
hun persoonlijkheid, hoe ze naar zichzelf kijken, hoe ze sociale situaties kunnen aanpakken, hoe ze
kunnen inzetten op hun sterktes, enzovoort (P2). Psychologische begeleiding op gedragsmatig niveau
kan ook nuttig zijn in het kader van eetproblematieken, slaapproblematieken of woedebuien.

Daarnaast blijkt psychologische begeleiding vaak nodig voor de ouders als gevolg van hun specifieke
gezinssituatie en van de hogere zorgnoden van het kind (02; 03; 09; 011; 013; 015; P13). Eerder
onderzoek toont aan dat het opvoeden van een kind met verhoogde zorgnoden geassocieerd is met
meer stress (Lee, 2013), angst en depressie (Scherer, Verhey, & Kuper, 2019) bij ouders. Daarom wordt
dit ook één keer per maand opgenomen voor alle casussen. Kinderen en volwassenen kunnen voor
psychologische ondersteuning terecht in de gesubsidieerde centra voor geestelijke gezondheidszorg
(CGG). Zij bieden goedkope dienstverlening aan voor kinderen en jongeren en hun gezinnen (€11 per
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sessie), maar hebben zeer lange wachtlijsten waardoor gezinnen er in realiteit niet altijd terechtkunnen
(Centra Geestelijke Gezondheidszorg, z.d.; P13).

De terugbetaling van privé psychologische begeleiding is niet langdurig, maar gaat over een aantal
sessies per jaar (P4). Sinds 1 september 2021 heeft iedereen recht op een aantal terugbetaalde sessies
bij geconventioneerde hulpverleners in de geestelijke gezondheidszorg. Kinderen en volwassenen
hebben ieder jaar recht op maximum tien individuele sessies aan een remgeldbedrag van €11 per sessie.
Aangezien we voor casussen Adam en Wout en de ouders van alle casussen twaalf sessies psycholo-
gische begeleiding opnemen, betalen zij €11 voor de eerste tien sessies. Mutualiteiten voorzien nog een
extra gedeeltelijke terugbetaling van een maximum aantal sessies psychologische begeleiding die niet
worden terugbetaald binnen de verplichte ziekteverzekering. We berekenen opnieuw de gemiddelde
terugbetaling van de vijf grootste mutualiteiten in Vlaanderen voor de twee overige sessies psychologi-
sche begeleiding. Voor kinderen en jongeren bedraagt de gemiddelde terugbetaling door de
mutualiteiten €18 per sessie, voor volwassenen is dit gemiddelde €10 per sessie (2022). Deze
terugbetalingen worden voor de overige twee sessies afgetrokken van het honorarium voor eerstelijns
psychologische sessies in 2022 (€75.59) (RIZIV, 2022¢; RIZIV, 2023e). We houden geen rekening met de
verhoogde tegemoetkoming omdat gezinsleden van kinderen met een verhoogde tegemoetkoming op
basis van het aantal punten op de zorgtoeslag niet onder dit statuut vallen. We maken in de
referentiebudgetten opnieuw een onderscheid tussen psychologische begeleiding bij een
privétherapeut en psychologische begeleiding in een gesubsidieerd centrum.

Ten slotte is het diagnostisch proces ook een grote kost voor de gezinnen. Quders willen weten waarom
het kind zich op een andere manier ontwikkelt (P2), maar een diagnose is ook een voorwaarde voor
handicapspecifieke ondersteuning. Zonder een diagnose hebben kinderen die onderwijs volgen in een
reguliere school bijvoorbeeld geen recht op extra ondersteuning op school vanuit het buitengewoon
onderwijs (012; P2; P4; P5; P12). De kinderen van de deelnemende ouders hebben allemaal een officiéle
diagnose.

Kinderen kunnen een diagnostisch proces doorlopen in een gesubsidieerd centrum voor ontwikkelings-
stoornissen (COS) (04; 06; 08; 010; 016) of in een privépraktijk (015). De centra voor ontwikkelings-
stoornissen in Vlaanderen zijn verbonden aan de universitaire ziekenhuizen van Leuven, Antwerpen,
Gent en Brussel. In een COS varieert de persoonlijke bijdrage van ouders voor een diagnosestelling van
€78.86 voor kinderen vanaf 1 jaar in het COS van UZ Leuven (UZ Leuven, 2023) tot €80.80 in het COS
van UZ Gent (COS Gent, z.d.). Dit komt overeen met de bedragen die verschillende ouders (06; 08; 010;
016) betaalden voor de diagnosestelling van hun kind. We baseren ons op het gemiddelde van de twee
centra en berekenen een kostprijs van €79.83 voor een diagnosestelling in een COS. De centra voor
ontwikkelingsstoornissen hebben eveneens lange wachtlijsten die variéren van drie maanden tot 2.5
jaar (COS Gent, z.d.; 08; 015; P1; P5). Daardoor zijn sommige gezinnen genoodzaakt om een diagnos-
tisch proces te doorlopen in een privépraktijk (08; 015), waar de prijzen oplopen tot €1,500 (Maerevoet,
2023; 015; P1). We brengen zowel de kostprijs van een diagnostisch traject in een COS als in een
privépraktijk in kaart. De afschrijftermijn van de diagnosestelling is afhankelijk van de gebruiksduur
ervan. Aangezien een diagnose nodig is om ondersteuning te ontvangen op school gaan we ervan uit
dat de diagnose een gebruiksduur heeft van achttien jaar (van ongeveer 2.5 jaar tot 20.5 jaar). Kinderen
met CP kunnen terecht in een CP referentiecentrum van een universitair ziekenhuis voor een
diagnosestelling en betalen hier bijgevolg geen kostprijs voor indien zij recht hebben op de verhoogde
tegemoetkoming (zoals casus Noah) (O7; 09).
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Voordat je de stap zet van er is, mijn kind heeft een beperking, er is iets mis met mijn kind, dat
is al een hele grote stap. En eigenlijk als die stap gezet is, zou er eigenlijk onmiddellijk hulp
moeten zijn. ... Meestal wachten ouders al tot dat de emmer al overloopt, tot dat het eigenlijk
al te laat is. (ouder van ‘casus Adam’: 08)

Ook voor op school, om in elke vorm van ondersteuning serieus genomen te worden, heb je
een bewijs nodig. De wachtlijsten zijn... Bij mijn zoontje was dat dan met de overgang naar het
eerste leerjaar. En dan heb je een bewijs nodig en ik wou dat eigenlijk graag op tijd hebben, niet
pas na twee jaar of zo en dan kom je in de privé terecht en dan is dat heel duur. Dat heeft mij
€1,500 gekost, gewoon om op tijd die diagnose te hebben zodat hij in de loop van het eerste
leerjaar al geholpen zou kunnen worden. ... Dat gaat over een levensjaar. Dat maakt of dat je
kind vanaf het eerste leerjaar het idee heeft dat hij niets kan en dat misschien voortzet de rest
van zijn leven, of juist niet en dat gezien wordt dat er wel mogelijkheden zijn. (ouder van ‘casus
Adam’: 015)

Voor casussen Adam en Wout wordt het jaarlijks plafondbedrag van de maximumfactuur voor kinderen
jonger dan 19 jaar van €732.03 aan remgelden overschreden in het geval zij naar inclusief onderwijs en
kinderopvang gaan en therapieén volgen bij een privétherapeut. Het bedrag waarmee het
plafondbedrag wordt overschreden wordt in dat geval niet meegenomen in de referentiebudgetten van
de typegezinnen van casus Adam en Wout. Voor casus Noah, die recht heeft op de verhoogde
tegemoetkoming en de sociale maximumfactuur, wordt het jaarlijks plafondbedrag van €506.79 aan
remgelden ook enkel overschreden in het geval van inclusief onderwijs en kinderopvang en privé
therapieén. Bovendien hebben deze drie typekinderen, enkel in het inclusieve-privé traject, recht op het
forfait voor chronisch zieken, een jaarlijkse tegemoetkoming van €323.98 (RIZIV, 2022d; RIZIV, 2023b).

In Tabel 8 en Bijlage 4.4 worden een lijst van diensten en producten opgenomen die casussen Dean,
Adam, Wout, Noah en hun gezinnen minimaal extra nodig hebben voor een toegankelijke gezondheids-

zorg.
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Tabel 8

Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘toegankelijke gezondheidszorg’

Dean

Adam

Wout

Noah

Privé Gesub.

Privé

Gesub.

Privé Gesub.

Privé Gesub.

Medische zorg
Extra huisartsconsulten

Optioneel: consulten
kinderpsychiater

Consulten CP
referentiecentrum
Orthopedische ingreep
Extra en specialistische
tandartsconsulten
Optioneel: Rilatine
(10mg —30mg)
Optioneel:
Omnibiontica 3 junior
Optioneel: Melatonine
Baclofen 10mg

Botox- of
Botulinebehandeling
Extra verbanden,
pleisters en
kompressen
Therapieén (inclusief)
Therapieén
(gespecialiseerd)
Logopedie
Kinesitherapie
Ergotherapie
Psychologische
begeleiding: kind
Psychologische
begeleiding: ouder
(eenoudergezin)
Diagnosekost
Maximumfactuur kind
<19 jaar

Sociale
maximumfactuur
Forfait chronisch
zieken

€0.50
€0.50

/

~ N

€131.16 €19.97
€27.04 €11.37

€79.12
/ €8.60
€25

€20.10 €11

€6.94 €0.37

€2.16
€1.50

€1

€18.96

€3.48-€17.02

/
/

€0.66

€66.65
€45.81

€22

€12.50

€25

€18.77

€20.10

€6.94
-€11.66

-€27

€30.97
€22.37

€8.60

€11

€11

€0.37

€2.16
€1.50

€1

/

/
€0

€1.72-€7.37
€18.96
€3.48-€17.02

/
/

€0.66

€224.89
€45.81

€39.57
€22.37

€158.24
€25
€25
€18.77

€17.20
€11

€20.10 €11

€6.94 €0.37
-€2.16 /

-€27 /

€0.06
-€1.87

/

€0

€0
€0

€1.27
€0

€0.66

€33.44
€20.10

€11
€11

€16
€16.56
€10

€0

€20.10 €11
€0

-€2.22 /

-€27 /

Totale meerkost korf
‘gezondheidszorg’
(inclusieve trajecten)
Totale meerkost korf
‘gezondheidszorg’
(gespecialiseerde
trajecten)

€131.66 €20.47

€27.54 €11.87

€68.80

€47.97

€33.13

€24.53

€227.05 €41.73

€47.97 €24.53

€33.50 €11.06

€20.16 €11.06

Opmerking: Noah heeft recht op de verhoogde tegemoetkoming en geniet van verlaagde remgeldbedragen voor
verstrekkingen in de gezondheidszorg. De kostprijs voor paramedische therapieén wordt afgetrokken van de
referentiebudgetten voor kinderen die gespecialiseerde trajecten volgen aangezien we veronderstellen dat deze
therapieén aanwezig zijn op school in het buitengewoon onderwijs (zie korf ‘veilige kindertijd’ §6.1).
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5 Kwaliteitsvolle huisvesting en veiligheid

5.1 Woningaanpassingen

ledereen heeft een behoefte aan een kwaliteitsvolle huisvesting. In de bestaande referentiebudgetten
worden een aantal kwaliteitscriteria opgesteld waaraan woningen minimaal moeten voldoen voor
gezinnen waarin alle gezinsleden in een goede gezondheid verkeren. CEBUD berekende de huurprijs van
woningen in matige tot goede fysische staat, met een toilet en badkamer in huis, geen lekkend dak, geen
vochtige muur of vloer en geen rottend raamwerk. Voor veel gezinnen van kinderen met zorgbehoeften
zijn deze kwaliteitscriteria onvoldoende en zijn aanpassingen aan de ruimte en omgeving noodzakelijk.
Om de minimale kwaliteitscriteria en noodzakelijke aanpassingen aan de woning voor het typegezin van
casus Noah te bepalen, baseren we ons voornamelijk op de input van een architect gespecialiseerd in
inclusieve en toegankelijke woningen voor personen met een handicap (P17), aangevuld met input van
ouders van kinderen met een gelijkaardig profiel als dat van casus Noah (03; O7; 09) en enkele
professionals uit andere domeinen (P8; P10; P16; P18; P22).

Volgens deze expert moet de woning waarin het typegezin van casus Noah leeft aan een aantal extra
minimale kwaliteitscriteria voldoen zodat het gezin evenwaardig kan participeren aan de samenleving
als gezinnen met kinderen zonder zorgbehoeften. De woning moet het mogelijk maken om de
dagdagelijkse activiteiten, zoals verplaatsingen binnenshuis en verzorging, te kunnen uitvoeren. Een
extra criterium waaraan de woning van het typegezin van casus Noah daardoor moet voldoen, is de
toegankelijkheid van de woning. Casus Noah kan niet zelfstandig stappen, kan enkel staan of zitten met
ondersteuning en verplaatst zich bijgevolg voornamelijk in een rolstoel. Het gezin moet op zoek gaan
naar een woning die rolstoeltoegankelijk is of moet aanpassingen uitvoeren om de woning rolstoel-
toegankelijk te maken. Bij de zoektocht naar een aangepaste woning of bij het aanpassen van een
woning moet een gezin niet enkel rekening houden met de mogelijkheden op dit moment, maar ook
met de noden van het kind in de toekomst (P10; P17).

De opzet is een rolstoeltoegankelijke woning (03; O7; P10; P16-P18). Dat betekent dat er voldoende
circulatieruimte moet zijn in en rond de woning. De woning moet voorzien zijn van een grotere
oppervlakte waardoor gezinnen doorgaans in duurdere klassen van woningen terechtkomen (P10; P16;
P17). De woning moet drempelloos zijn en hindernissen moeten zo veel mogelijk vermeden worden,
zowel van binnen naar buiten toe als binnenshuis. Er moeten bredere (of geautomatiseerde) deuren
worden geplaatst (P10; P17). Het gezin moet op zoek gaan naar een woning die volledig gelijkvloers is
of moet een verticale circulatie mogelijk maken met een plateaulift of kokerlift (O7; P10; P17; P18).
Daarnaast is er een sterke connectie nodig tussen slaapkamer en badkamer en moet de badkamer van
het gezin aan enkele specifieke vereisten voldoen. De badkamer moet een grotere oppervlakte hebben
zodat er voldoende circulatieruimte is en de extra zorgmogelijkheden als gevolg van de zorgnoden en
incontinentie voldoende aanwezig kunnen zijn in de badkamer. Er is bijvoorbeeld nood aan een grotere
verzorgingstafel in vergelijking met een verzorgingstafel voor baby’s waardoor er ook meer ruimte
vereist is. De lavabo in de badkamer moet onderrijdbaar zijn zodat het typekind er met de rolstoel onder
kan rijden. De douche moet voldoende ruim en drempelloos zijn en er is nood aan een doucherolstoel
om het kind te kunnen wassen aangezien casus Noah enkel kan staan met ondersteuning en een fixatie
van zijn hoofd en nek nodig heeft. Er moeten handgrepen worden voorzien in de douche, aan de lavabo
en aan het toilet. Dit vereist soms een versteviging van de wanden in de badkamer. Vervolgens is er
nood aan extra bergruimte voor hulpmiddelen zoals een aangepaste fiets (bv. rolstoelplateaufiets), een
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extra rolstoel en verzorgingsmateriaal. Het typegezin van casus Noah heeft ook nood aan een
parkeermogelijkheid aan huis. Zich verplaatsen in en uit de auto vraagt een ruimere parking in
vergelijking met een standaard parking (P17).

In welke mate de woningaanpassingen nodig zijn voor het typegezin is sterk afhankelijk van de
bestaande toestand en ligging van de woning en van het woningtype (huurwoning of eigen woning)
(P16; P17). Ergotherapeuten van de mutualiteiten geven woonadvies over de aanpassingen die nodig
zijn voor een specifieke woning (P19). Het VAPH voorziet met refertebedragen een financiéle tussen-
komst voor kosten voor bepaalde hulpmiddelen en woningaanpassingen (VAPH, z.d. a). De noden zijn
casusafhankelijk, dus de inschatting van de kosten die ouders zelf moeten maken is een complexe
oefening. We baseren ons voor de minimaal noodzakelijke structurele woningaanpassingen daarom op
de refertebedragen van het VAPH. Dit zal mogelijk een onderschatting zijn aangezien uit verschillende
interviews (03; 07; 09; P8; P10; P16; P17) blijkt dat de refertebedragen van het VAPH voor veel gezinnen
niet voldoende zijn om de nodige woningaanpassingen uit te voeren. In realiteit worden deze gezinnen
vaak nog geconfronteerd met een hoge eigen opleg.

Dat zijn dure aanpassingen. In ons geval heeft dat ons €80,000 gekost ongeveer, alleen voor
hem. En dan hebben wij ik denk daar €45,000 van teruggekregen. Maar dus je moet dat ook
allemaal voorschieten. Dat is ook een hele belangrijke, je startkapitaal is heel belangrijk, wat
veel ouders niet hebben. (ouder van ‘casus Noah’: 07)

Voor het aanpassen van woonruimtes met betrekking tot de circulatieruimte baseren we ons op de
refertebedragen van het aanpassen van een slaapkamer, leefruimte en circulatieomgeving (referte-
bedrag van €2,942.80 per woonruimte), het aanpassen van de toegangsdeur (verbreden, verplaatsen of
schuifdeur plaatsen, €1,000) en verticale circulatie met een gesloten koker of schacht (€25,000) of een
plateaulift (€13,000). Voor de specifieke hulpmiddelen en aanpassingen die noodzakelijk zijn in de
badkamer baseren we ons op de refertebedragen van een onderrijdbare of onderzitbare wastafel
(€600), het plaatsen van een inloopdouche (€2,500), een douche- en/of toiletstoel met positio-
neringsvoorziening (€2,800) en een handgreep of beugel in de douche, aan het toilet en de lavabo
(€198.99 per stuk). Gezinnen moeten een aanvraag indienen bij het VAPH via een ergotherapeut van
een erkend multidisciplinair team voor een tegemoetkoming in woningaanpassingen (VAPH, z.d. a).
Eigenaars van een woning of gezinnen die een woning bouwen kunnen ook beroep doen op de
referterubriek ‘kopen aangepaste woning in functie van rolstoelgebruik’ of ‘bouwen aangepaste woning
in functie van rolstoelgebruik’. Hiervoor wordt een refertebedrag van €10,000 voorzien (0O3; VAPH, z.d.
a). In het geval dat gezinnen een woning huren, is de toestemming van de eigenaar nodig voor het
uitvoeren van de aanpassingen (VAPH, z.d. a). In realiteit zal het dus nog moeilijker zijn om de
noodzakelijke woningaanpassingen uit te voeren voor gezinnen die in een huurwoning leven.

Afhankelijk van de woning zal het niet altijd nodig zijn om alle woonruimtes aan te passen, het kan
bijvoorbeeld zijn dat bepaalde woonruimtes al voldoende ruim zijn om zich met een rolstoel te kunnen
verplaatsen (P22). We gaan ervan uit dat enkel de minimaal noodzakelijke aanpassingen door het
typegezin worden aangevraagd en dat de aanvraag voor deze aanpassingen wordt goedgekeurd door
het VAPH. Met de opmerkingen van de professionals en ouders in het achterhoofd dat de
refertebedragen in realiteit vaak niet adequaat zijn om de woningaanpassingen uit te voeren (03; 07;
09; P8; P10; P16; P17), berekenen we geen meerkosten voor de minimaal noodzakelijke woning-
aanpassingen voor het typegezin van casus Noah. Krijgt het gezin deze aanpassingen niet terugbetaald,
dan lopen de minimaal noodzakelijke kosten voor woningaanpassingen op tot €41,325.37 in het geval
dat wordt gekozen voor een kokerlift. Daarnaast is bij woningaanpassingen, zoals het aanbouwen of
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uitbreiden van een badkamer of slaapkamer, niet altijd een derdebetalersregeling mogelijk. Gezinnen
moeten dus in de mogelijkheid zijn om eerst deze bedragen zelf op te leggen alvorens ze een
terugbetaling ontvangen.

Huurders of woningeigenaars met een kind met minstens zes punten in de drie pijlers samen of minstens
vier punten in de eerste pijler van de zorgtoeslag voor kinderen met specifieke ondersteunings-
behoeften (zoals alle casussen) komen in aanmerking voor een vermindering van onroerende
voorheffing. Voor huurders en eigenaars die wonen in Turnhout, zoals de typegezinnen in de bestaande
referentiebudgetten, is dit een jaarlijks forfaitaire vermindering van €156.84 in 2022 (berekend met
rekentool ‘simulatie onroerende voorheffing’; Vlaanderen, z.d. a). Voor eigenaars wordt de
vermindering automatisch toegekend op het aanslagbiljet. Huurders moeten de vermindering eenmalig
aanvragen en dan wordt de vermindering jaarlijks automatisch toegepast (Vlaanderen, z.d. a).

5.2 Veiligheid

Ouders willen hun kinderen kansen geven om te groeien naar meer verantwoordelijkheid en autonomie,
terwijl kinderen tegelijkertijd ook een behoefte hebben aan voldoende veiligheid. Een juiste balans
vinden is nog uitdagender voor de typegezinnen omdat zij, in vergelijking met ouders van kinderen
zonder zorgbehoeften, meer veiligheidsmechanismen moeten aanbieden om hun kinderen te
stimuleren naar meer verantwoordelijkheid en autonomie (P4; P8). Voor de typegezinnen van casus
Dean, Adam en Wout zijn minimale aanpassingen aan of in het huis nodig om de veiligheid van de
kinderen te waarborgen (P1; P2). De ouders van de typekinderen die onveilige situaties moeilijk kunnen
inschatten, een permanent toezicht nodig hebben of zwakke motorische vaardigheden hebben (zoals
casus Dean, Adam en Wout), kunnen een traphekje plaatsen om te voorkomen dat de kinderen
onbewaakt op de trap lopen. Dit is niet meer nodig voor zevenjarige kinderen zonder specifieke
zorgbehoeften en is dus een extra kost voor de typegezinnen (P1; P8). CEBUD berekende de kost van
een traphekje dat voldoet aan de EN1930:2011 veiligheidsnorm (€49.99). We nemen een traphekje op
voor zowel de beneden- als bovenverdieping en dit wordt afgeschreven op tien jaar.

Eén ouder met een kind zoals het profiel van casus Wout (02) en twee mobiele en ambulante
begeleiders van een multifunctioneel centrum (P11) geven ook aan dat ouders omwille van dezelfde
redenen vaak sloten op bepaalde binnendeuren of kastdeuren moeten installeren zodat kinderen niet
onbewaakt naar een andere ruimte kunnen gaan of een kastdeur kunnen openen. We berekenen de
kostprijs van 10 multivergrendelingssystemen bij IKEA waarmee de ouders van casussen Dean, Adam en
Wout kastdeuren, de koelkast en deuren kunnen blokkeren (€4.74 voor twee stuks), met een levensduur
van vijf jaar.

5.3 Verbruikerskosten

De ouders van kinderen die (ernstig) incontinent zijn, moeten hun kind en hun kleding en lakens vaker
wassen waardoor ze meer water en energie verbruiken (03; 04; 010; 013; 014; P2; P10; P16; P17).
Gezinnen van kinderen die extra elektrische hulpmiddelen nodig hebben (bv. elektrisch hoog laag bed,
elektrische tillift, plateaulift of kokerlift, communicatiehulpmiddelen en andere ondersteunende
technologie, mixen van voeding, enz.), worden geconfronteerd met een hoger elektriciteitsverbruik
(P16; P17). Daarenboven hebben de ouders van casus Noah een hoger water- en energieverbruik
doordat Noah vaker een warm bad nodig heeft om zijn spieren te ontspannen (07).
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Gezinnen van kinderen met minstens vier punten op de eerste pijler van de zorgtoeslag (zoals casus
Noah) hebben recht op een sociaal tarief voor gas en elektriciteit. Doorgaans is het sociaal tarief 30%
goedkoper dan het gemiddelde tarief. De tarieven worden om de drie maanden aangepast en zijn in
heel Belgié bij alle energieleveranciers hetzelfde (Vlaanderen, z.d. b). We veronderstellen dat een
vermindering van 30% voldoende is om tegemoet te komen aan het extra energieverbruik dat nodig is
voor het typegezin van casus Noah en we berekenen bijgevolg geen meerkosten voor gas en elektriciteit.
Voor casussen Dean en Wout verhogen we het energiebudget illustratief met 10% omwille van de extra
wasbeurten die nodig zijn. Het budget voor waterverbruik wordt verhoogd met 10% voor casussen
Dean, Wout en Noah.

5.4 Onderhoud en herstellingen

Een woning heeft meer onderhoud en herstellingen (bv. schilderwerken) nodig wanneer een kind zich
binnenshuis in een rolstoel verplaatst aangezien het kind bijvoorbeeld vaker tegen muren en deuren
aanrijdt bij het openen van deuren (07; P16; P17). Er wordt daarom bepaald dat schilderwerken één
keer om de vijf jaar plaatsvinden voor het typegezin van casus Noah in plaats van één keer om de tien
jaar zoals in de bestaande referentiebudgetten. Dit komt neer op een maandelijkse meerkost van €2.33.
Daarnaast is een onderhoud vereist voor technische installaties zoals een lift (O7; P17). Het VAPH betaalt
de kosten voor het onderhoud van een lift maximum twee (plateaulift) of drie (verticale kokerlift) keer
per jaar terug (P17; VAPH, z.d. a). Als het typegezin van casus Noah in aanmerking komt voor deze
terugbetaling, rekenen we geen meerkost mee. Zo niet, dan bedraagt de minimaal noodzakelijke kost
€188.38 voor iedere onderhoudsbeurt (VAPH, z.d. a).

5.5 Organisatie thuis

In de interviews met verschillende professionals (P1; P2; P4; P6; P8; P13; P15; P16) kwam naar voren
dat ouders en leerkrachten bij voorkeur pictogrammen gebruiken om te communiceren met kinderen
die moeite hebben met taal en communicatie. De vier kinderen beschreven in onze casussen hebben
bijvoorbeeld behoefte aan een visuele voorstelling van de regels of aan concrete en gestructureerde
taakomschrijvingen om bepaalde vaardigheden aan te leren. Het is daarom belangrijk dat pictogrammen
in de organisatie thuis worden geimplementeerd. De gezinnen kunnen een dag- of weekschema maken
met behulp van pictogrammen zodat het samenleven thuis gemakkelijker wordt en de taakjes die de
kinderen moeten doen duidelijk zijn. Ouders maken die materialen en pictogrammen vaak zelf. Dat
resulteert in beperkte directe knutselkosten, maar vooral in hoge indirecte kosten van tijd en energie
(pictogrammen zoeken, printen, lamineren, knippen, plakken en eventueel in een spraakcomputer
integreren). De kosten voor het printen van pictogrammen worden opgenomen in de korf ‘onderhouden
van sociale relaties’ (§8). In de korf ‘huisvesting en veiligheid” worden twee magneetborden (één voor
in de woonkamer en één voor in de badkamer of slaapkamer van het kind) en 20 magneten opgenomen
in de referentiebudgetten van de vier casussen. Deze producten worden geprijsd in IKEA: magnetisch
memobord (40x60 cm, €12.35) en papierklem met magneet (€2.85 voor twee stuks), met een afschrijf-
termijn van vijf jaar.

Volgens een aantal respondenten (03; O7; 011; P3; P14; P17) is er nood aan een huishoudhulp voor de
verschillende typegezinnen om de ouders te ontlasten. Het organiseren van huishoudelijke taken vormt
namelijk een grotere uitdaging door de specifieke ondersteuningsbehoeften van de typekinderen en de
extra zorg die ermee gepaard gaat. Daarnaast moeten de ouders meer tijd besteden aan het onder-
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steunen van de kinderen buitenshuis (bv. vervoer naar en ondersteuning op school, kinderopvang,
vrijetijdsbesteding, therapieén, enz.) waardoor er minder tijd overblijft voor huishoudelijke taken. We
nemen voor alle gezinnen een huishoudhulp met dienstencheques op die wekelijks gedurende vier uren
het huishouden mee ondersteunt. Voor het aanslagjaar 2023 (inkomstenjaar 2022) geldt een
belastingvermindering van 20% voor de eerste 174 dienstencheques die jaarlijks worden aangekocht
(Vlaanderen, z.d. c). Er worden bijgevolg 174 dienstencheques aan €7.20 per dienstencheque en 18 aan
€9 per dienstencheque opgenomen.

Boodschappen doen is ook een grotere uitdaging voor de ouders van kinderen die permanent toezicht
nodig hebben, af en toe woedebuien of zwakke motorische vaardigheden hebben (zoals casus Adam,
Wout en Noah) (09; P5). Het is namelijk minder evident om de kinderen mee te nemen naar de winkel,
maar ouders kunnen de kinderen ook niet alleen thuislaten (zie korf ‘veilige kindertijd’ §6.2). We kunnen
hieraan tegemoetkomen door een wekelijkse thuislevering van de boodschappen. Winkels die de
goedkoopste voedingsproducten aanbieden, waarvan voldoende vestingen zijn verspreid in Vlaanderen
en die een thuislevering van boodschappen aanbieden zijn Colruyt en Albert Heijn. Bij Albert Heijn (€5
per bestelling) is hier een lagere kostprijs aan verbonden dan bij Colruyt (€7 plus €5,95 servicekosten
per bestelling), maar dit geldt bij Albert Heijn enkel voor een minimum van €50 aan boodschappen. We
kiezen voor het goedkoopste alternatief. We kunnen namelijk veronderstellen dat gezinnen iedere week
minstens dit bedrag besteden aan voeding op basis van het maandbudget van voeding voor een- en
tweeoudergezinnen met één kind van zeven jaar uit de bestaande referentiebudgetten.

Ik kan niet met een kar gaan winkelen en met een rolstoel. Zelfs gewoon boodschappen gaan
doen, ja dan moet je een oplossing zoeken voor je kind. Maar andere mensen mogen toch ook
gaan winkelen met hun kind? Ik kan wel met mijn kind naar de winkel, maar ik kan geen
boodschappen gaan doen dan tegelijkertijd. (ouder van ‘casus Noah’: 09)

Tabel 9 en Bijlage 4.5 geven weer wat de kinderen in de vier casussen minimaal extra nodig hebben om
veilig te kunnen opgroeien in een kwaliteitsvolle woning.
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Tabel 9 Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘kwaliteitsvolle huisvesting en veiligheid’
Dean Adam Wout Noah

Aanpassen slaapkamer / / / €0
Aanpassen leefruimte / / / €0
Aanpassen / / / €0
circulatieomgeving
Toegangsdeur / / / €0
aanpassen
Verticale kokerlift / / / €0
Onderrijdbare wastafel / / / €0
Plaatsen inloopdouche / / / €0
Douche- en/of / / / €0
toiletstoel
Handgrepen in / / / €0
douche, aan toilet en
lavabo
Vermindering -€13.07 -€13.07 -€13.07 -€13.07
onroerende
voorheffing
Traphekje €0.83 €0.83 €0.83 /
Vergrendelingssysteem €0.40 €0.40 €0.40 /
voor kast- en
binnendeuren
Meer waterverbruik €0.53 / €0.53 €0.53
Meer energieverbruik €4.63 / €4.63 €0
Herstellings- en / / / €2.33
schilderwerken
Onderhoud technische / / / €0
installaties
Magneetbord €0.41 €0.41 €0.41 €0.41
Magneten €0.48 €0.48 €0.48 €0.48
Huishoudhulp €117.90 €117.90 €117.90 €117.90
Thuislevering van / €20 €20 €20
boodschappen
Totale meerkost korf €112.11 €126.95 €132.11 €128.58
‘huisvesting en
veiligheid’

Opmerking: Noah heeft recht op een sociaal tarief voor elektriciteit en aardgas; de hogere verbruikerskosten voor
elektriciteit en aardgas van het gezin van Noah worden gecompenseerd door een vermindering van 30% van het sociaal

tarief ten opzichte van het gemiddelde tarief voor elektriciteit en aardgas.
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6 Een veilige kindertijd

6.1 Onderwijs

Om een veilige kindertijd te kunnen doormaken, hebben de kinderen in onze vier typegezinnen volgens
alle participanten meer ondersteuning nodig op school en tijdens schooluitstappen in vergelijking met
kinderen zonder extra zorgbehoeften. De kinderen hebben namelijk intensieve begeleiding en extra
toezicht nodig. Het is echter afhankelijk van het onderwijstype dat de kinderen volgen (regulier of
buitengewoon onderwijs) hoeveel extra ondersteuning nog geboden moet worden naast wat standaard
aangeboden wordt op school (zie korf ‘toegankelijke gezondheidszorg’ §4.2). We maken een onder-
scheid tussen de extra noden en kosten van de gezinnen indien de kinderen onderwijs volgen in een
buitengewone school en indien de kinderen onderwijs volgen in een reguliere school aangezien de extra
noden en kosten verschillen. In het buitengewoon onderwijs wordt namelijk meer multidisciplinaire
ondersteuning aangeboden, zowel individuele therapieén als klassikale ondersteuning of leerkracht-
ondersteuning (P4-P7; P11), hoewel het afhankelijk is van het buitengewoon onderwijstype hoeveel
uren therapie aangeboden worden aan de kinderen op school (P20) en dit in realiteit niet altijd
voldoende is volgens ouders en professionals (08; P2; P5; P11). De kinderen zitten er bovendien in
kleinere klassen waar meer structuur kan worden aangeboden (013; P11).

Volgens een codrdinator van AGODI (P20) ontvangen scholen voor buitengewoon onderwijs jaarlijks een
urenpakket vanuit het Ministerie van Onderwijs waarmee zij (para)medisch, sociaal, psychologisch en
orthopedagogisch personeel kunnen aanstellen. Dit urenpakket is afhankelijk van het type buiten-
gewoon onderwijs dat kinderen volgen. Ondanks het feit dat de keuze voor een bepaald type niet enkel
afhankelijk is van een concrete diagnose, maar ook van de onderwijsbehoeften en individuele noden
van de leerling, bepalen we illustratief het onderwijstype dat het meest aansluit bij de noden van de
kinderen in onze casussen op basis van de omschrijving van de verschillende types in het buitengewoon
onderwijs. In realiteit kunnen de onderwijstypes afwijken van de types die wij voorstellen voor de
verschillende kinderen. We maken de assumptie dat, indien ze naar school gaan in het buitengewoon
onderwijs, casussen Dean en Wout worden georiénteerd naar type 2 onderwijs. Type 2 is namelijk
gericht aan kinderen met een verstandelijke beperking die voldoen aan de volgende criteria: (1) signifi-
cante beperkingen in het intellectueel functioneren (totaal intelligentiequotiént van twee of meer
standaarddeviaties beneden het gemiddelde, namelijk 70); (2) significante beperkingen in het adaptief
gedrag (twee of meer standaarddeviaties beneden het gemiddelde); (3) de functioneringsproblemen
zijn ontstaan véoér de leeftijd van achttien jaar; en (4) het besluit ‘verstandelijke beperking’ wordt
genomen na een periode van procesdiagnostiek. Casus Adam sluit volgens de profielbeschrijving het
meest aan bij type 9 onderwijs. Dit type is gericht aan kinderen met een autismespectrumstoornis die
geen verstandelijke beperking hebben. We veronderstellen dat casus Noah buitengewoon onderwijs-
type 4 volgt. Type 4 is namelijk voor kinderen met een motorische beperking bij wie op basis van
specifieke medische diagnostiek een uitval wordt vastgesteld in de neuromusculoskeletale en beweging-
gerelateerde functies (art. 10 decreet basisonderwijs). Dit komt grotendeels overeen met de types
buitengewoon onderwijs die de kinderen volgen van de ouders die we hebben bevraagd in interviews
(02; 04; 07; 010; 013; 014).

Het urenpakket van (para)medisch, sociaal, psychologisch en orthopedagogisch personeel wordt
berekend door het aantal leerlingen in de school per type te vermenigvuldigen met een richtgetal. Het
richtgetal is 3.9 voor type 2, 5 voor type 4 en 2.1 voor type 9 in het buitengewoon basisonderwijs. De

54



Resultaten

richtgetallen geven voor ieder type weer hoeveel uren ondersteuning een specifieke leerling wekelijks
inbrengt in het globale urenpakket van een school, maar zeggen niets over het aantal uren paramedische
ondersteuning dat de leerling daadwerkelijk ontvangt op school. Dit is afhankelijk van de individuele
noden van de leerling en wordt in overleg met alle betrokkenen in het handelingsplan van de leerling
bepaald (P20).

Aangezien er geen één-op-één relatie bestaat tussen het aantal paramedische uren dat een leerling
genereert voor de school en het aantal uren paramedische ondersteuning dat een leerling ontvangt, is
het onmogelijk om te bepalen hoeveel uren ondersteuning aanwezig is op school voor de typekinderen
in het buitengewoon onderwijs. Daarom maken we in de berekeningen de strikte assumptie dat het
richtgetal van het type onderwijs dat het kind hypothetisch volgt gelijk staat aan het aantal uren
paramedische ondersteuning dat het individuele kind ontvangt op school, ook al is dit in realiteit niet
altijd het geval. Daarnaast zijn scholen ook vrij om te kiezen welke disciplines (psycholoog, arts,
verpleger, logopedist, kinesitherapeut, maatschappelijke werker, ergotherapeut, orthopedagoog en
kinderverzorger) zij voor deze uren inzetten (P20). Wij gaan ervan uit dat de scholen logopedie,
kinesitherapie en ergotherapie aanbieden en dat deze disciplines naargelang de noden van de kinderen
worden ingezet. Bovendien veronderstellen we dat deze uren voor individuele therapieén worden
ingezet, ook al wordt paramedische ondersteuning in realiteit vaak klasondersteunend ingezet (P5; P20).

In de korf ‘toegankelijke gezondheidszorg’ (§4.2) wordt het budget voor paramedische therapieén
verlaagd in het geval dat de kinderen naar school gaan in het buitengewoon onderwijs. De uren
paramedische ondersteuning op school die werden berekend zijn voldoende om aan de noden van de
kinderen voor logopedie, kinesitherapie en ergotherapie te voldoen. De kosten voor deze buiten-
schoolse therapieén vallen bijgevolg weg indien de kinderen naar het buitengewoon onderwijs gaan.
Zoals eerder aangehaald kiezen ouders van kinderen in het buitengewoon onderwijs (01; 02; 05; 013)
er in realiteit vaak voor om op school of buiten de school privé therapieén te organiseren voor hun kind
aangezien ze merken dit effectiever is voor hun kind dan de therapieén die aangeboden worden op
school.

Reguliere scholen zijn anderzijds niet altijd in staat om voldoende ondersteuning in de klas te bieden
aan kinderen met zorgbehoeften en individuele therapieén zijn niet inbegrepen in hun ondersteunings-
pakket (P4; P10; P11). Voor kinderen in een individueel aangepast curriculum (IAC) biedt het
ondersteuningsnetwerk vanuit het buitengewoon onderwijs minimum een half uur en maximum vijf
uren klassikale ondersteuning of leerkrachtondersteuning in de inclusieve school van het kind (O5; 06;
012; 014; P2; P4; P6; P7). Dat wordt echter vaak als onvoldoende beschouwd voor kinderen zoals
casussen Dean, Adam, Wout en Noah door professionals (P4; P6; P8; P12; P18) en ouders (01; 02; O9;
010). Doordat er onvoldoende ondersteuning wordt aangeboden in het regulier onderwijs moeten
ouders (1) de extra klassikale of individuele ondersteuning die de kinderen nodig hebben op school zelf
organiseren, coodrdineren en bekostigen (bv. extra overlegmomenten bijwonen met leerkrachten, het
Centrum voor Leerlingenbegeleiding (CLB) en zorgleerkrachten; op zoek gaan naar vrijwilligers of
stagiaires; aanpassingen of hulpmiddelen aanbieden; of zelf ondersteuning bieden in de klas) (0O3; O5;
07; 09; 011; P2; P4; P8; P12; P18) en (2) de individuele therapieén die de kinderen nodig hebben zelf
organiseren en bekostigen buiten de schooluren (O8; P5; P11). Enkele ouders van een kind met
zorgbehoeften in een inclusief onderwijstraject (03; O5; 08), maar ook professionals (P4; P12) geven
aan dat er veel aansturing moet gebeuren vanuit de ouders om het onderwijstraject vlot te laten
verlopen.

55



Hoofdstuk 4

Dat is een beetje het perverse van heel het verhaal. Als je voor het buitengewoon onderwijs
kiest, dat is inderdaad gemakkelijker. Het is allemaal geregeld voor jou, het komt als een
pakketje binnen. Maar jammer genoeg zit je zoon of dochter dan wel in het buitengewoon
onderwijs, terwijl je hem in het regulier onderwijs ook kan laten meedraaien. Maar als ouder
heb je er meer werk aan en ga je ook je kind qua cognitieve zaken verder krijgen dan in het
buitengewoon onderwijs. Dat is jammer dat je daar, je voelt dat, je wordt daar als ouder overal
wat gepusht naar het buitengewoon onderwijs. En je moet al goed in je schoenen staan om te
zeggen nee we doen dat niet. (ouder van ‘casus Wout’: O5)

Een ander voorbeeld hiervan gaat over schooluitstappen voor kinderen met zorgbehoeften in het
regulier onderwijs. Er wordt vaak door scholen van de ouders verwacht dat ze zelf voor het vervoer of
de ondersteuning tijdens de uitstap instaan of dat ze kennissen of vrijwilligers inschakelen om dit te
doen (O3; 014; P1; P4; P5; P8; P18).

Toen zij nog in het gewoon onderwijs zat, ja iedere uitstap moest er iemand mee, of ‘Dean’
mocht niet meegaan. ledereen ging de bus op en wij mochten niet mee met de bus, wij moesten
met de auto achterna gaan. ... Ik heb dikwijls het gevoel gehad bij een schooluitstap dat ik alleen
ging met ‘Dean’ en dat wij niet bij de groep hoorden. (ouder van ‘casus Dean’: 014)

Om hieraan tegemoet te komen, schakelen we voor kinderen in het regulier onderwijs een vrijwilliger
in die, bovenop het ondersteuningsnetwerk, ondersteuning biedt op school en tijdens schooluitstappen.
Kinderen met en zonder zorgbehoeften moeten autonoom kunnen deelnemen aan het aanbod van
schooluitstappen en ouders moeten de kans krijgen om tijdens deze uren bijvoorbeeld te gaan werken
in plaats van het kind tijdens de uitstap te ondersteunen. We veronderstellen dat scholen drie keer per
jaar een grotere schooluitstap organiseren en baseren ons op de vrijwilligersvergoeding van maximum
€36.84 per dag in 2022 (Vlaams Steunpunt Vrijwilligerswerk, 2022). We nemen enkel een vrijwilligers-
vergoeding op voor ondersteuners tijdens de schooluren voor casussen Wout en Noah (één keer per
week) aangezien zij veel ondersteuning, begeleiding en toezicht nodig hebben. Enkele ouders van
kinderen zoals het profiel van Wout en Noah die naar het regulier onderwijs gaan (03; 05; 07; 09) geven
namelijk aan dat ze op regelmatige basis vrijwilligers, studenten, grootouders, familieleden, vrienden of
Helppers (Helpper, 2023) inschakelen om het kind in het schoolse traject te ondersteunen.

Zowel in het buitengewoon onderwijs als in een individueel aangepast curriculum in het regulier
onderwijs moeten de ouders jaarlijks minimum drie extra overlegmomenten bijwonen op school (01;
03; 05-07; 011; 012; 014; P2). Dit aantal loopt meestal nog op tijdens overgangsmomenten (O1).
Ouders vinden dit belangrijk omdat het schoolse traject op die manier goed kan worden opgevolgd door
alle betrokken partijen. Het vraagt aan de andere kant meer tijdsinvestering en verplaatsingen van de
ouders (O7; 014; P4; P12) (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4).

Overlegmomenten zijn er veel meer eigenlijk. En ik zal zeggen, dat wordt meer verwacht, maar
dat hangt er ook vanaf of dat je als ouder kan bijbenen met al die systemen die van jou
verwachten dat je opdraaft. Men vraagt heel veel soms van ouders, kom nog eens naar daar,
nog eens een onderzoek hier. En je moet soms ook zeggen dat dat gewoon niet gaat. Dus dat is
duidelijk wel extra, als ik dat vergelijk met mijn andere kinderen, dat is dag en nacht verschil.
Wat voor veel ouders gewoon niet realistisch is. (ouder van ‘casus Noah’: O7)

Bovendien hebben de kinderen van typegezinnen extra en aangepast schoolmateriaal nodig, zoals een
hoofdtelefoon omwille van prikkelgevoeligheid voor casussen Adam en Wout (02; 06; 013; 015; P14),
ondersteunende communicatietechnologie (bv. spraakcomputer, pictogrammen, computer met
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voorleessoftware) voor alle casussen (02; 03; O5; 011; 015; P4; P5; P10; P11; P18), aangepast
schrijfmateriaal met een eenvoudigere pengreep voor casussen Adam, Wout en Noah (05; P4; P11; P18),
en een aangepaste stoel (P10), een rolstoelonderrijdbare tafel (03; P18), aangepast bestek en
drinkbeker (03) voor casus Noah. Voor casus Adam mogen taken niet te lang duren, voor casus Dean
kost het aanleren van nieuwe taken veel tijd en moeten de taken concreet en gestructureerd zijn, en
voor casus Wout moeten regels regelmatig herhaald worden en worden ze best op een visuele manier
voorgesteld. Wout is bovendien snel afgeleid en stelt weinig (doel)gerichtheid en probleemoplossend
gedrag. Een Time Timer — een wekker waar visueel aangeduid staat hoeveel tijd het kind nog heeft om
een taak af te werken — kan kinderen helpen die worstelen met het abstracte begrip van de tijd en kan
de typekinderen motiveren bij het afmaken van hun taken (Ahlstrom et al., 2023; Janeslatt, Ahlstrom, &
Granlund, 2018; 0O15; P11).

Het is opnieuw afhankelijk van het onderwijstype dat de kinderen volgen welk materiaal ouders zelf
moeten bekostigen (P5). Scholen in het buitengewoon onderwijs beschikken over meer aangepaste
materialen waar de kinderen op school gebruik van kunnen maken in vergelijking met scholen in het
regulier onderwijs. Anderzijds kunnen, volgens de contactpersoon van AGODI (P20), leerlingen met een
auditieve, visuele of motorische beperking in het regulier onderwijs in bepaalde situaties beroep doen
op de cel Speciale Onderwijsleermiddelen (SOL) voor de financiering van hulpmiddelen in het onderwijs.
Speciale onderwijsleermiddelen zijn hulpmiddelen die leerlingen met een functiebeperking toelaten om
het onderwijsleerproces in een reguliere school te volgen en die de beperkingen geheel of gedeeltelijk
opheffen. Dit kan gaan over technische apparatuur (bv. leesloep of brailleleesregel), ergonomisch
meubilair, omzettingen van lesmateriaal naar braille of grootletterdruk of tolkondersteuning. De
algemene voorwaarden voor een toekenning van de gevraagde hulpmiddelen zijn: het mag niet gaan
over hulpmiddelen met een kostprijs van minder dan €75 of over hulpmiddelen op maat, de hulpmid-
delen moeten specifiek gebonden zijn aan het onderwijsleerproces en de focus ligt op het klasgebeuren
en het volgen van de lessen (infrastructurele aanpassingen komen niet in aanmerking). Computer-
materiaal komt enkel in aanmerking als het deel uitmaakt van een ruimere configuratie of wanneer de
aard van de functiebeperking zo specifiek is dat de leerling niet zonder kan en de school zelf niet beschikt
over de nodig apparatuur. Bij de aanvraag is een medisch attest door een behandelende arts-specialist
nodig. Leerlingen in het buitengewoon onderwijs komen hier niet voor in aanmerking (Onderwijs
Vlaanderen, z.d. a). De achterliggende reden hiervoor is dat, in vergelijking met scholen voor gewoon
onderwijs, scholen voor buitengewoon onderwijs voor hetzelfde leerlingenaantal meer middelen
ontvangen voor de ondersteuning van hun leerlingen en deze middelen kunnen inzetten om te voorzien
in redelijke aanpassingen (P20).

Pictogrammen zijn voor alle casussen nodig en de kosten hiervan voor de typegezinnen worden opge-
nomen in de korf ‘huisvesting en veiligheid’ (§5.5). Een hoofdtelefoon wordt op de meeste scholen
(zowel in het regulier als het buitengewoon onderwijs) ter beschikking gesteld aan de kinderen die daar
nood aan hebben (06; 012; 013; P14). Een spraakcomputer (dynamisch communicatietoestel in de
refertelijst van het VAPH) wordt volledig vergoed door het VAPH (02; 03; 09; P10; P11; P16; P22; VAPH,
z.d. a). Kinderen zoals casus Adam, Wout en Noah maken in het regulier onderwijs vaak gebruik van een
computer met voorleessoftware in de klas omdat het schrijven motorisch moeilijker verloopt voor deze
kinderen. De computer wordt vaak voorzien door de school, maar het is dan noodzakelijk voor de
gezinnen om ook een computer met dezelfde software thuis te bezitten voor huiswerk aangezien ze de
laptop van school niet mee naar huis mogen nemen. In de bestaande referentiebudgetten werd reeds
een laptop met internetabonnement op gezinsniveau voorzien. Aangezien het om enige kinderen gaat,
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gaan we ervan uit dat de software op de gezinslaptop kan worden geinstalleerd en dat de kinderen de
laptop kunnen gebruiken voor hun schoolwerk. Een voorleessoftware-abonnement (bv. Sprint Plus) is
gratis voor kinderen met lees- of schrijfmoeilijkheden in het buitengewoon onderwijs en in een IAC in
het regulier onderwijs (Onderwijs Vlaanderen, z.d. b; P20). Er zijn twee Time Timers nodig: één voor op
school en één voor thuis (bv. voor huiswerk). We gaan ervan uit dat dit in het buitengewoon onderwijs
op school aanwezig is en dat de typegezinnen in dat geval enkel een Time Timer voor thuis moeten
aankopen aangezien scholen voor buitengewoon onderwijs meer middelen ontvangen die ze kunnen
inzetten om te voorzien in redelijke aanpassingen (P20). We berekenen de kostprijs van Time Timer
pocket op Bol.com (€42.97), met een levensduur van drie schooljaren, en van twee extra batterijen per
schooljaar per toestel. Er worden ook twee Adhome penverdikkingen opgenomen in de referentie-
budgetten van de typegezinnen van casus Adam, Wout en Noah omwille van motorische moeilijkheden:
één voor op school en één voor thuis (bv. voor huiswerk). Deze worden geprijsd in Goed Thuiszorgwinkel
(€10.35 voor drie stuks) en hebben elk een levensduur van één schooljaar. We volgen opnieuw dezelfde
redenering dat scholen in het buitengewoon onderwijs in de redelijke aanpassingen die hun leerlingen
nodig hebben kunnen voorzien door de extra middelen die ze ontvangen (P20). De typegezinnen van
kinderen in het buitengewoon onderwijs moeten daarom enkel de penverdikking die thuis nodig is zelf
financieren.

Hulpmiddelen die gebruikt worden op school, zoals een aangepaste stoel en tafel, vallen niet onder de
bevoegdheid van het VAPH, maar onder die van Onderwijs Vlaanderen (P20; P22). We veronderstellen
dat een aangepaste stoel en tafel voor casus Noah in het regulier onderwijs onder de speciale onderwijs-
leermiddelen vallen en worden vergoed door Onderwijs Vlaanderen, en dat deze hulpmiddelen in het
buitengewoon onderwijs worden voorzien door de school. Voor het aangepast bestek en de aangepaste
drinkbeker voor casus Noah baseren we ons op de kostprijs van het bestek en de drinkbeker die we
reeds hebben berekend in de korf ‘voeding en beweging’ (§1.2). De school(omgeving) moet ook
voldoende aangepast zijn aan de fysieke noden van casus Noah zodat hij zich kan verplaatsen in een
rolstoel (O3; P18). Scholen kunnen bepaalde subsidies ontvangen om onder andere drempelbruggen,
een aangepast toilet of een lift te voorzien op school (P10).

Ten slotte is een traktatie voor de klas goedkoper voor kinderen die naar school gaan in het buiten-
gewoon onderwijs dan voor kinderen in het regulier onderwijs aangezien de klassen in het buiten-
gewoon onderwijs aanzienlijk kleiner zijn (02; P2; P5). We berekenen de kostprijs van een verjaardag
traktatie voor zes in plaats van 25 kinderen.

6.2 Kinderopvang

De typekinderen met zorgbehoeften vragen specifieke en intensieve ondersteuning van de personen in
hun omgeving. De kinderen hebben nood aan permanent toezicht of hebben andere zorgnoden die een
specifieke aanpak vereisen in functie van hun eigen veiligheid en ontwikkeling (P2; P4; P6; P12; P16).
Ouders kunnen (een deel van) die zorg en ondersteuning bieden, maar moeten ook in de mogelijkheid
gesteld worden om er bewust voor te kiezen de permanente zorg niet zelf op te nemen. Ze hebben
namelijk ook voldoende tijd voor zichzelf (en elkaar) nodig (P2; P13). In realiteit verminderen ouders van
kinderen met zorgnoden vaker hun werkuren — met als gevolg een lager gezinsinkomen — om de
specifieke zorg en opvang voor hun kind te kunnen bieden (Brown & Clark, 2017; 01; 04-09; 013-015;
P1; P4-P7; P10; P13; P16; Rogge & Janssen, 2019; Vinck & Brekke, 2020). Het uitgangspunt in deze studie
is echter dat de gezinnen voldoende mogelijkheden moeten hebben om evenwaardig te participeren
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aan de samenleving als gezinnen met kinderen zonder specifieke zorgbehoeften. Bovendien zijn er
minder opvangmogelijkheden binnen het eigen informele netwerk van de gezinnen in vergelijking met
de typegezinnen uit de bestaande referentiebudgetten. In realiteit hebben gezinnen van kinderen met
zorgnoden namelijk vaker een beperkt sociaal netwerk en zijn ze vaker sociaal geisoleerd. Dit komt
onder andere doordat familieleden en vrienden niet voor de situatie openstaan, weinig begrip tonen, er
weinig kennis over hebben, de zorg fysiek te zwaar is of doordat ouders minder investeren in hun eigen
sociaal netwerk als gevolg van de extra zorgen voor hun kind (Chakraborti et al., 2021; 01; 02; 06; 07;
09; P1-P3; P5; P7; P13-P16).

Om ervoor te zorgen dat alle ouders en kinderen van de typegezinnen volwaardig kunnen deelnemen
aan de maatschappij en om de indirecte kosten gerelateerd aan de zorgbehoeften van de kinderen zo
veel mogelijk te minimaliseren, is extra (011; 013-015; P2; P3; P7; P11), maar ook geschikte
kinderopvang die voldoende aangepast is aan de noden van de kinderen noodzakelijk (O1; 03; 04; O6;
07; 013; 015; P1-P3; P5-P8; P11-P15; P18).

Ten eerste hebben de typegezinnen nood aan aangepaste voor- en naschoolse kinderopvang en
aangepaste opvang tijdens schoolvakanties. Daarnaast is extra kinderopvang tijdens huishoudelijke
activiteiten noodzakelijk. Het huishouden organiseren is een extra uitdaging voor de gezinnen. Ouders
vermijden bijvoorbeeld om hun kind mee te nemen naar de winkel om boodschappen te doen wanneer
dat voor het kind te druk is, het kind soms woedebuien heeft of het kind zich in een rolstoel verplaatst
(014; 015; P1; P5; P11; P14). Hier wordt al gedeeltelijk aan tegemoetgekomen door een huishoudhulp
en thuislevering van boodschappen op te nemen in de huisvestingskorf (§5.5). Vervolgens hebben de
gezinnen aangepaste opvangnoden tijdens crisismomenten of onverwachte situaties (bv. als het kind 's
ochtends ziek is en de ouder(s) moet(en) gaan werken) aangezien ze in mindere mate beroep kunnen
doen op hun informele netwerk en niet iedereen zomaar kan instaan voor de opvang van het kind (013;
P1; P2). Ten slotte hebben de gezinnen extra opvangnoden om de ouders te ontlasten (02; P2; P11; P13;
P14; P16). Deze extra opvangnoden worden opgenomen in de korf ‘rust en ontspanning’ (§7.2). In deze
korf bespreken we de opvangnoden van de gezinnen in de buitenschoolse kinderopvang.

Moest extra kinderopvang mogelijk zijn, zou ik dat doen, maar het is echt niet realistisch. ... Zij
aanvaarden dat ook zomaar niet. Moest ik nu iemand vreemd of zo, dat zou moeilijk zijn. En
dan is het gemakkelijker om zelf thuis te blijven, maar ik denk niet dat dat het verstandigste is.
(ouder van ‘casus Adam’: 015)

Tijdens ieder interview kwam ter sprake dat het een moeilijkere zoektocht is voor gezinnen om geschikte
opvang voor de typekinderen te vinden. Niet alle scholen in het buitengewoon onderwijs organiseren
voor- en naschoolse opvang of opvang tijdens schoolvakanties voor hun leerlingen (02; 04; 013; 014;
P5; P7). Gezinnen van kinderen die naar een reguliere school gaan, kunnen niet altijd terecht in de
reguliere buitenschoolse opvang, of de opvang is te druk voor de kinderen doordat er onvoldoende
inspanningen worden geleverd om aan de noden van de kinderen, die bijvoorbeeld gevoelig zijn aan
sensorische prikkels, te voldoen. De reguliere buitenschoolse kinderopvang heeft namelijk niet altijd de
juiste middelen om een antwoord te kunnen bieden op wat de kinderen met zorgbehoeften specifiek
nodig hebben. Deze opvangvoorzieningen kunnen kinderen weigeren wanneer de opvang specifieke
aanpassingen of ondersteuning vereist die zij niet kunnen bieden (04; 06; 015; P2; P4; P8; P12; P14). Er
bestaan (een beperkt aantal) voorzieningen binnen de buitenschoolse kinderopvang in Vlaanderen die
inclusief werken. Deze opvangvoorzieningen kunnen individuele subsidies aanvragen voor het opvangen
van kinderen met zorgnoden zodat zij de juiste ondersteuning kunnen bieden aan deze kinderen (P2;
P12). Zij kunnen bijvoorbeeld extra begeleiding inzetten, drempels wegwerken voor kinderen die zich
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verplaatsen in een rolstoel of op zoek gaan naar manieren zodat kinderen met ASS die prikkelgevoelig
zijn zich voldoende kunnen afzonderen in een eigen plekje met aangepast materiaal (bv. hoofdtelefoon,
wegkruiphoekje, eigen speelgoed, enz.), terwijl ze toch kunnen deelnemen aan het groepsgebeuren als
ze dat willen (P12). De prijzen zijn gelijk aan de prijzen van kinderopvang in de bestaande
referentiebudgetten (P12). Aangezien het aanbod van inclusieve kinderopvang die aangepast is aan de
specifieke noden van kinderen beperkt is, gaat het gepaard met een moeilijkere zoektocht voor ouders
en een hogere mobiliteitskost (P5; P8) (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4). De kinderen kunnen ook gebruik maken
van schoolaanvullende dagopvang in een multifunctioneel centrum (MFC) van het VAPH (O1; P3; P5;
P11; P13; P14; P16; P18). Ouders betalen daar een vaste prijs voor dagopvang, maar worden ook
geconfronteerd met wachtlijsten en een mobiliteitskost (P13; P16; P18).

We maken een onderscheid tussen inclusieve en gespecialiseerde opvang voor kinderen. Indien de
typekinderen gebruik maken van gespecialiseerde opvang, namelijk schoolaanvullende dagopvang in
een MFC, is een aanvraag voor niet-rechtstreeks toegankelijke hulp (NRTH) bij de Intersectorale
Toegangspoort (ITP) van het Agentschap Opgroeien noodzakelijk. Dit komt omdat in de korf ‘veilige
kindertijd’ (zie §6.4) 24 mobiele of ambulant begeleidingen per jaar worden opgenomen voor alle
typekinderen en in de korf ‘rust en ontspanning’ (zie §7.2) jaarlijks twee (voor casus Dean en Adam) of
drie (voor casus Wout en Noah) nachten kortverblijf worden opgenomen. Kinderen en jongeren die af
en toe nood hebben aan ondersteuning kunnen namelijk terecht bij de rechtstreeks toegankelijke hulp
(RTH) van het VAPH. RTH omvat beperkte, handicapspecifieke ondersteuning die gezinnen niet moeten
aanvragen bij de intersectorale toegangspoort. Kinderen met (een vermoeden van) een handicap
kunnen per kalenderjaar maximaal acht punten spenderen binnen RTH en kiezen zelf hoe ze deze
punten verdelen over verschillende vormen van RTH ondersteuning. Dit staat gelijk aan 51
begeleidingen, 36 mobiele begeleidingen, 91 groepsbegeleidingen, 91 dagen dagopvang, of 61 nachten
verblijf. Deze verschillende ondersteuningsvormen kunnen, tot een maximale frequentie, gecombineerd
worden.. Deze RTH-punten zijn onvoldoende om jaarlijks gebruik te maken van 260 dagen
schoolaanvullende dagopvang, 24 mobiele of ambulante begeleidingen en twee of drie nachten
kortverblijf. Indien kinderen naar een inclusieve kinderopvangvoorziening gaan, volstaan de RTH-punten
voor de ambulante of mobiele begeleidingen en nachten kortverblijf (zie §6.4 en §7.2) en moeten de
gezinnen geen aanvraag doen bij de ITP (VAPH, z.d. b).

Tijdens schoolvakanties is het bovendien een extra moeilijke zoektocht voor ouders om geschikte
kinderopvang in de buurt te vinden (01; 013; P3; P5-P7; P10; P13; P14). Ouders nemen dan bijvoorbeeld
onbetaald verlof of moeten op zoek gaan naar andere oplossingen (013; P1; P5; P7; P10).

Vanaf dat je een kind hebt met een doorsnee handicap, dan gaat dat misschien nog lukken.
Maar vanaf dat ‘Wout’ het toch wel wat moeilijker heeft, want hij heeft woedebuien, stuur hem
maar eens mee, je zal snel telefoon krijgen. (ouder van ‘casus Wout’: 01)

6.3 Vrije tijd

Het vrijetijdsaanbod buiten de school is volgens de meeste participanten (O1; 04; 0O6; 09; 011; 013-
015; P4; P5; P7; P12-P15) ook niet altijd voldoende beschikbaar en toegankelijk voor kinderen met
zorgbehoeften. In realiteit is de participatiegraad aan vrijetijds- en sportactiviteiten van kinderen met
een beperking veel lager in vergelijking met kinderen zonder een beperking (Darcy, Ollerton, &
Grabowski, 2020; P4). Kinderen met beperkingen in hun communicatie, sociale vaardigheden of
motoriek en hun ouders moeten ondersteund worden zodat de kinderen kunnen deelnemen aan
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geschikte vrijetijdsactiviteiten op maat (P2-P5; P8; P13). Het typegezin van casus Noah moet op zoek
gaan naar (aan)gepaste activiteiten waaraan hij volwaardig kan deelnemen en voldoende kan bewegen
(P15). De vier typegezinnen hebben zowel ondersteuning nodig tijdens de zoektocht naar gepaste
vrijetijdsactiviteiten die aansluiten bij de noden, mogelijkheden en interesses van de kinderen als binnen
de vrijetijdsorganisatie om de specifieke noden te duiden en ondersteuning te bieden tijdens de
activiteiten zelf (014; P2-P4; P8; P12; P13; P15). De ouders kunnen ervoor kiezen om de extra onder-
steuning tijdens de activiteiten zelf te bieden, maar vrije tijd van kinderen zorgt ook voor ontlasting en
een moment van opladen voor ouders. Wanneer de kinderen enkele uren weg zijn, hebben de ouders
tijd voor zichzelf of het huishouden. Indien de ouders telkens moeten deelnemen aan de vrijetijds-
besteding van hun kind om te helpen ondersteunen, valt deze tijd voor de ouders weg en moet dit op
een ander moment gecompenseerd worden (04; 06; 013; P2).

Het is afhankelijk van het type vrijetijdsbesteding (inclusief of gespecialiseerd) hoeveel extra
ondersteuning en begeleiding de kinderen nodig hebben (P2; P8; P12; P15). Gespecialiseerde
activiteiten, zoals G-sportverenigingen of Akabe (een tak binnen Scouts en Gidsen Vlaanderen), zijn
meer aangepast aan de noden van de kinderen en bieden extra ondersteuning aan. Het aanbod van
gespecialiseerde vrijetijdsactiviteiten is echter minder groot dan het aanbod van vrije tijd in het
algemeen, waardoor de activiteiten op een verdere afstand gelegen zijn en de typegezinnen een hogere
mobiliteitskost betalen (0O1; 02; O5; 013; P3-P5; P7; P10; P13; P15) (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4). Gezinnen
kunnen bijvoorbeeld ook niet altijd carpoolen met andere gezinnen, zoals vaak wordt gedaan in
reguliere vrijetijdsbesteding voor kinderen, omdat de kinderen meestal afkomstig zijn uit verschillende
regio’s (0O1; P2; P4).

Ik denk gewoon dat de grootste nood is dat het te beperkt is, het aanbod. Wij ervaren dat als
een heel groot gemis, die mogelijkheden op vrijetijdsbesteding. Op papier is er wel wat, maar
als je dan in de praktijk langsgaat, is het dan toch niet voor kinderen of is het alleen maar voor
volwassenen of is hij toch nog te zwak om deel te nemen. Wij moeten die vrijetijdsbesteding
zelf invullen eigenlijk. (ouder van ‘casus Wout’: 04)

Er bestaat meer en meer, je moet ze gewoon vinden. Dat is wel echt een serieuze zoektocht. Je
moet ernaar zoeken, erop vallen en constant achter vragen. (ouder van ‘casus Dean’: 014)

Wij hebben een hele goede ervaring gehad bijvoorbeeld met een speelpleinwerking, dat was
een gewone speelpleinwerking. Die hadden geen ervaring en die hebben gewoon gezegd, oké
we gaan een aparte monitor zoeken. En dat is een paar zomers heel goed gegaan. Maar dan is
daar iets veranderd aan de top van de organisatie en dan besloot de stad op een bepaald
moment om gespecialiseerde kinderopvang te organiseren naast de gewone speelpleinwerking
en dan hadden wij een probleem omdat wij inclusief wilden. Toen werden wij gedwongen naar
de gesegregeerde speelpleinwerking. Je hebt als ouder heel weinig keuze binnen die
kinderopvang, je bent al blij en dankbaar als je iets vindt. (ouder van ‘casus Noah’: 09)

Zelfs bij de Akabe hebben wij nu twee weken geleden te horen gekregen dat de ondersteu-
ningsnood toch wel wat groot is. Er zitten altijd heel toffe mensen bij die gemotiveerd zijn, maar
natuurlijk, het is ook niet fijn voor een kind om gedurende een bepaalde periode deel uit te
kunnen maken van een groep en dan als daar iets of iemand verandert, ja waar blijft dat kind
dan? Wat brengt dat teweeg voor dat kind? Daar wordt echt niet bij stilgestaan. En dat maken
wij heel vaak mee in vrije tijd. Mijn kind heeft geen hobby’s eigenlijk en dat is heel erg. ... Ze
komen dan af en toe met een mooi inclusieverhaal, maar dat is dan het kind met een gemak-
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kelijke handicap dat dan welkom is. Dus dat isolement waar denk ik kinderen met een handicap
sowieso al een groot risico op lopen, ja op die manier wordt dat alleen maar versterkt. (ouder
van ‘casus Noah’: 09)

We kunnen er niet vanuit gaan dat de kinderen in de vier typegezinnen het kunnen en willen om deel te
nemen aan een vrijetijdsbesteding in groep met andere kinderen met of zonder een beperking. Voor de
kinderen die moeilijkheden ervaren met communicatie, sociale relaties, samenspelen met andere
kinderen en/of sensorische prikkels (zoals casus Adam en Wout) is het groepsgebeuren niet altijd
evident. De kinderen hebben specifieke noden en specifieke interesses en dat strookt heel vaak niet met
wat andere kinderen in een inclusieve setting nodig hebben (06; 012; 015; P3; P5; P10; P13; P14,
Participate Autisme, z.d. a). Indien het voor één van de typekinderen niet mogelijk blijkt om bijvoorbeeld
in groepsverband te sporten of naar een jeugdbeweging te gaan, moet het gezin op zoek gaan naar een
andere activiteit die wel aansluit bij de interesses en mogelijkheden van het kind en die ook stimulerend
is voor de ontwikkeling. Verschillende ouders van kinderen met een profiel zoals casus Adam of Wout
geven bijvoorbeeld aan dat de vrijetijdsbesteding van hun kind wordt ingevuld door individuele of privé
activiteiten zoals muziekles (08; 012; 014), tekenles (015) of een schaakclub (06). Individuele vrijetijds-
activiteiten zijn meestal heel wat duurder in vergelijking met groepsactiviteiten (013; 015; P5; P13;
P14).

De hoeveelheid mensen is vaak een probleem. Als die groepen te groot zijn, dan is dat te veel
drukte. ‘Adam’ wou heel graag leren tekenen en schilderen en zo en nu doet hij dat eigenlijk zo
goed als privé. Die prijs is inderdaad, dat is €30 per les. Tegenover mijn dochter, die heeft
tekenacademie gedaan, ik denk dat dat hetzelfde is voor een jaar als bij ‘Adam’ voor twee
maanden. Maar hij heeft daar wel super veel deugd van, hij bloeit daar echt helemaal open.
(ouder van ‘casus Adam’: 015)

We berekenen daarom illustratief het gemiddelde budget voor een individuele vrijetijdsactiviteit of
vrijetijdsactiviteit in kleine groepjes van kinderen en de meerkost ervan ten opzichte van een
groepsactiviteit voor casussen Adam en Wout. In de bestaande referentiebudgetten is dit een
aansluiting bij een voetbalclub. De gemiddelde jaarlijkse kostprijs van 30 lessen in de muziekschool
(aanleren van een muziekinstrument, inclusief huur instrument), 30 privé tekenlessen of 30 lessen in de
schaakclub bedraagt €390.21 voor kinderen. De gemiddelde maandelijkse kost voor een individuele
vrijetijdsbesteding is €32.52, ten opzichte van €27 voor een aansluiting bij een voetbalclub en al het
bijhorende materiaal. Op die manier kunnen casussen Adam en Wout hun vrije tijd invullen op een
manier die voor hen werkt. De functie van vrije tijd voor kinderen is namelijk ontspanning. Daarom is
het belangrijk dat kinderen kunnen participeren aan activiteiten die ze zelf graag doen.

6.4 Gezinsbegeleiding

Volgens verschillende professionals (P1-P8; P10; P11; P13; P15; P16; P18) en ouders (01-06; 010-015)
is het belangrijk dat gezinnen voldoende ondersteund worden in het opvoedingsproces van hun kind
met een zorgbehoefte indien zij daar nood aan hebben. Gezinnen kunnen onder andere terecht bij de
diensten maatschappelijk werk van de mutualiteiten, de huizen van het kind of zorgaanbieders van het
VAPH die mobiele of ambulante begeleiding aanbieden binnen RTH of NRTH (P3; P4; P13; VAPH, z.d. b).

In de huizen van het kind en de diensten maatschappelijk werk van de mutualiteiten kunnen gezinnen
gratis terecht (P19). De huizen van het kind zijn een samenwerking tussen organisaties waar gezinnen
terecht kunnen voor vragen rond opgroeien en opvoeden. De diensten maatschappelijk werk van de
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mutualiteiten kunnen ouders informeren over (financiéle) tegemoetkomingen en ondersteuning bieden
bij de aanvraag van de zorgtoeslag voor kinderen met een specifieke ondersteuningsbehoefte (010; P3;
P10; P14; P16; P18; P19). Daarnaast geven zij informatie over, onder andere, thuiszorg en de rechten
van mantelzorgers en bieden zij psychosociale ondersteuning aan. Zij kijken breed naar de cliéntsituatie,
en doen aan brede vraagverheldering en trajectbegeleiding (P19).

Aangezien ouders (06; 011; 014) en professionals (P4; P13; P18) aangeven dat het zinvol is dat de
gezinnen overkoepelend, over verschillende thema’s en vragen heen kunnen worden begeleid, wordt,
bovenop het gratis aanbod van gezinsondersteuning in Vlaanderen, ambulante of mobiele begeleiding
vanuit het VAPH opgenomen in de referentiebudgetten van de typegezinnen. We verwijzen hier verder
in de tekst naar met de term ‘gezinsbegeleiding’.

Gewoon al het feit dat er een keer iemand voor je vecht, dat er iemand voor je kind vecht, dat
zou leuk zijn. Dat je niet naar zes instanties moet gaan om één iets te verkrijgen, maar dat je
naar één plaats kan gaan en kan zeggen: kijk, dit is mijn probleem, ga jij mij nu helpen? (ouder
van ‘casus Dean’: 014)

Gezinsbegeleiding werkt steeds vraaggestuurd en niet ieder gezin met een kind met zorgnoden heeft
daarom ook hulp nodig (P10; P13; P14). Op basis van de beschrijving van het functioneren van onze
casussen kunnen echter een aantal belangrijke (opvoedings)vragen afgeleid worden waar
gezinsbegeleiders mee aan de slag kunnen en die tijdens de gesprekken aan bod kunnen komen (P13;
P14). Ouders van kinderen die bepalend gedrag stellen, soms woedebuien hebben, incontinent zijn,
moeilijk kunnen doorslapen, weinig zelfstandig zijn in hun persoonlijke verzorging, moeilijkheden
ervaren met structuur, routines of prikkelverwerking, communicatie- of voedingsproblemen hebben of
verkeersregels moeilijk begrijpen, hebben volgens de professionals (P1-P3; P5; P6; P11; P13-P15)
wellicht een aantal vragen rond aanpak. Gezinsbegeleiders kunnen advies en tips geven en psycho-
educatie aanbieden aan deze gezinnen (P1; P10; P11; P13). Ze kunnen inzicht geven in wat de diagnoses
ASS, VB en/of CP betekenen en hoe ze daarmee om kunnen gaan, maar ook hoe ze specifiek om kunnen
gaan met hun eigen kinderen en hun specifieke noden en wat ze van hen kunnen verwachten (012; 015;
P1; P2). Op die manier kunnen ouders voldoende kennis opdoen over wat zij nodig hebben als gezin om
hun kind het leven te laten leiden dat zij samen in gedachten hebben en over hoe het kind zich het best
kan ontwikkelen met zijn beperking, maar ook met zijn mogelijkheden (P2).

Ik heb gehoord, er is een organisatie die ouders met autisme helpt, maar ik heb dat eigenlijk
nooit geprobeerd. ... Maar soms denk ik dat het zou goed zijn voor ons om een beetje goede
tips te hebben hoe je kan handelen thuis. Mijn zoon zegt soms als ik de stofzuiger gebruik, hij
gaat naar een andere kamer omdat hij zegt dat het heel luid is. Hoe is dat luid? Ik begrijp dat
niet. Wat is in zijn hoofd? Hoe voelt hij zich? Soms heb ik het moeilijk om te begrijpen, hoe kan
hij het geluid van de stofzuiger luid vinden? (ouder van ‘casus Adam’: 012)

Ze kunnen ouders ook kennis laten maken met ouderverenigingen en gebruikersorganisaties, of ouders
informeren over de wetgeving, (financiéle) tegemoetkomingen en verschillende vormen van
ondersteuning waar ze mogelijk recht op hebben of nood aan hebben (013; P2; P18). Het is namelijk
belangrijk dat ouders van kinderen met zorgbehoeften voldoende geinformeerd zijn.

Gezinsbegeleiders kunnen daarnaast een belangrijke rol spelen in het ondersteunen en stimuleren van
ouders om voldoende te focussen op de positieve aspecten en in te spelen op de sterktes en talenten
van hun kind (O1; P2). Ouders van kinderen met zorgbehoeften komen namelijk vaak in een discours
terecht waarin door hulpverleners en de bredere context voornamelijk gefocust wordt op de
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beperkingen en alle moeilijkheden die daaraan verbonden zijn (P2). Gezinsbegeleiders kunnen ouders
vervolgens ondersteunen bij het gebruik van bepaalde hulpmiddelen of methodieken. Verschillende
professionals (P4; P6; P8; P16) geven bijvoorbeeld aan dat er een aantal nuttige communicatieve tools
bestaan die vaak worden ingezet bij kinderen met ASS, een VB en/of CP en die training en begeleiding
van ouders vereisen, zoals IMPACT (de ouder als trainer), communiceren met SMOG (Spreken Met
Ondersteuning van Gebaren), communiceren met pictogrammen, het aanpakken van een dag- en
weekplanning, enzovoort. Bovendien zijn gezinnen van kinderen met zorgbehoeften vaker sociaal
geisoleerd (01; 02; 06; O7; 09; P1-P3; P5; P7; P13-P16), terwijl zij veel baat hebben bij een sterk
informeel netwerk waarop ze kunnen terugvallen voor steun en eventueel opvang van hun kind.
Intensieve gezinsbegeleiding kan volgens de participanten (P2; P3; P13) samen met het gezin op zoek
gaan naar een sociaal netwerk. Ze kunnen samen nadenken over hoe ze andere personen (bv.
grootouders, tantes en nonkels, buren, enz.), professionele netwerken of vrijwilligersnetwerken kunnen
inschakelen en samenbrengen. Op die manier kunnen ze de draagkracht van ouders mee helpen
bewaken.

Uit de interviews (04; O5; P2; P3; P5; P7; P13-P15; P18) blijkt dat gezinsbegeleiding minstens twee keer
per maand noodzakelijk is voor de vier typegezinnen. Gezinnen betalen hier een maximale vaste eigen
bijdrage voor. We berekenen twee verschillende prijzen voor ambulante of mobiele begeleiding: de
kostprijs ervan binnen het aanbod van RTH van het VAPH (maximale eigen bijdrage van €5.34 per sessie)
voor de kinderen die gebruik maken van inclusieve kinderopvang (zie §6.2) en de kostprijs binnen het
NRTH-aanbod (maximale eigen bijdrage van €5.41 per sessie) voor de kinderen die gebruik maken van
schoolaanvullende dagopvang van het VAPH (zie §6.2). De beschikbare RTH-punten van het VAPH zijn
namelijk onvoldoende om jaarlijks gebruik te maken van de noodzakelijke frequentie van
schoolaanvullende dagopvang, begeleiding en kortverblijf (zie §7.2) voor de typekinderen. Deze
gezinnen moeten een aanvraag voor NRTH indienen bij de intersectorale toegangspoort. Kinderen die
geen gebruik maken van schoolaanvullende dagopvang komen wel toe met de beschikbare RTH-punten
voor begeleiding en kortverblijf (VAPH, z.d. b).

De minimaal noodzakelijke frequentie van gezinsbegeleiding hangt ook af van een aantal factoren, zoals
het onderwijstype van het kind (in het buitengewoon onderwijs ontvangen gezinnen eventueel al
ondersteuning vanuit de school) (P1; P10) of de frequentie van gezinsbegeleiding die in het verleden
reeds werd aangeboden (P7; P15). De gezinsbegeleiding kan langdurig noodzakelijk zijn aangezien de
typekinderen zeven jaar en dus nog volop in ontwikkeling zijn. De kinderen zelf, hun beperkingen en
mogelijkheden kunnen nog veel evolueren en ontwikkelen doorheen de tijd waardoor ouders na een
tijd mogelijk een andere aanpak zullen moeten hanteren en zij bijgevolg geconfronteerd worden met
andere (opvoedings)vragen. Dat vraagt een intensieve en langdurige ondersteuning van het gezin (010;
P2). Er zijn echter zeer lange wachtlijsten voor ambulante en mobiele begeleiding binnen de sector
personen met een handicap (P7; P10; P13-P15; 02; 06; 010). Indien gezinnen dringende hulpvragen
hebben, kunnen ze in tussentijd op zoek gaan naar andere oplossingen, zoals begeleiding van een
psycholoog of auticoach, met een veel hogere kostprijs als gevolg (P10; P13; P14).

Ik denk inderdaad dat, zeker als dat op tijd gegeven wordt, bij het begin van de problemen, dat
er dan ook heel veel latere extra kosten of frustraties of dingen die daaruit voortvloeien kunnen
vermeden worden. Want het is dikwijls, op een gegeven moment ben je zo op, je weet het niet
meer, je hebt het gevoel dat je er alleen voor staat. Je moet op een of andere manier daar toch,
ja rouwen is misschien een heel zwaar woord, maar je wil eigenlijk dat je kind ‘gewoon’ is en
dat die alle kansen gaat krijgen. En ergens moet je toch een manier vinden om daarmee om te
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gaan dat dat niet zo is. Dus als je één die diagnose veel sneller zou hebben, iemand die je kan
helpen met dat een plaats te geven en laat zien dat er eigenlijk ook heel veel wel is, want in het
begin weet je niet waar je moet zoeken, dan denk ik dat heel veel gevolgschade daarvan beperkt
zou kunnen blijven. (ouder van ‘casus Wout’: 013)

6.5 Uitstapjes en activiteiten

Verder zijn culturele activiteiten en familie(dag)uitstapjes vaak onvoldoende toegankelijk voor kinderen
met een fysieke beperking, kinderen die moeilijkheden ervaren bij het verwerken van prikkels, soms
woedebuien hebben, een nood hebben aan structuur, enzovoort. De activiteiten worden vaak
georganiseerd op (voor het kind onbekende) publieke plaatsen, in grote groepen van mensen, met
mogelijk ook fysieke drempels (P4; P5). Het is daarom belangrijk dat de typegezinnen op zoek gaan naar
activiteiten die zijn aangepast aan de specifieke noden en interesses van de kinderen, bijvoorbeeld
rustigere activiteiten voor casussen Adam en Wout (naar de bioscoop of een pretpark gaan op een
rustige dag of tijdstip, een voorrangspas in het pretpark aanvragen omdat wachten vaak moeilijk is) (02;
04; 06; 015; P1; P5; P10; P12; P14) of activiteiten zonder fysieke drempels voor casus Noah (03; O7;
P12). Dat vraagt van ouders extra organisatie, planning en opzoekingswerk naar activiteiten die
voldoende aangepast zijn (02; P12; P14).

Ik heb bijvoorbeeld mijn andere zoon, die vindt musea bezoeken heel leuk. Moest ‘Wout’ zijn
beperking niet hebben, dan zouden wij veel meer zo een dingen ook doen. Dus dat geeft ook
wel echt een rem op onze vrijetijdsbesteding als gezin in totaal. Wij gaan veel minder
gemakkelijk nu naar een museum of naar een theatervoorstelling. Ofwel moeten we ons
splitsen, wat we ook doen, maar ‘Wout’ zou dat enerzijds ook wel graag doen, maar het is
gewoon veel moeilijker. Dat merken wij wel, en dat is bij [casus] Wout ook zo, het gedrag dat
hij stelt, door ASS, door de verstandelijke beperking, wordt niet altijd aanvaard door andere
mensen. Ook omdat er ook, zoals bij [casus] Wout ook veronderstel ik, geen fysieke beperking
te zien is. Dan is dat wel een drempel. Je krijgt echt opmerkingen van andere mensen. Dus dat
zet wel een rem op hetgeen wat je wil doen. (ouder van ‘casus Wout’: 04)

Bepaalde activiteiten zijn niet toegankelijk of moeilijk toegankelijk, dat is zo. In de
eenentwintigste eeuw kijk je dan met grote ogen. Afgelopen zaterdag waren wij naar een circus
gegaan en dat kon alleen als je in de loge plaatsnam die drie keer zo veel kostte als op een
andere plek. (ouder van ‘casus Noah’: 07)

Gezinnen kunnen de European Disability Card gratis aanvragen waarmee zij voordelen kunnen genieten
op vlak van cultuur, vrijetijdsbesteding en sport, onder de vorm van kortingen, gratis toegang of
aangepaste diensten. De organisatoren van cultuur-, sport- of vrijetijdsactiviteiten die de kaart
accepteren kiezen zelf welke voordelen ze toekennen (European Disability Card, z.d.; O11; P16).
Bovendien kunnen de typegezinnen van casus Adam en Wout een Autipas aankopen (02). Dit is een
initiatief van de Nederlandse Vereniging Autisme. De Autipas geeft een aantal voordelen voor bepaalde
pretparken, dierentuinen en musea in Belgié (Bobbejaanland, Plopsa Coo, Plopsa Indoor Hasselt,
Plopsaland De Panne en Bellewaerde Park) en Nederland, zoals een voorrangspas voor attracties
(Participate Autisme, z.d. b). We nemen een Autipas op in de referentiebudgetten van de typegezinnen
van casus Adam en Wout omdat verschillende ouders en professionals aangeven dat wachten vaak
moeilijk is voor de kinderen en een voorrangspas hier een adequate oplossing voor kan bieden (02; 04;
06; 015; P1; P5; P10; P12; P14). De Autipas kost €42.78 en is voor altijd geldig.
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6.6 Speelgoed

In de bestaande referentiebudgetten wordt drie keer per jaar speelgoed opgenomen voor kinderen van
lagere schoolleeftijd voor het vervullen van drie functies: de verstandelijke ontwikkeling, psychosociale
ontwikkeling en lichamelijke ontwikkeling stimuleren. Voor kinderen met een specifieke zorgnood kan
speelgoed nog extra functies vervullen. De vier casussen hebben omwille van communicatie-
moeilijkheden namelijk nood aan een extra stimulering van de communicatieve ontwikkeling,
bijvoorbeeld speelgoed in functie van het stimuleren van hun taalbegrip en het inzetten van taal voor
communicatieve doeleinden. Extra leesboekjes en het gebruik van een tablet (zie §7.2) kunnen hieraan
tegemoetkomen (06; O7; P11). In de bestaande referentiebudgetten wordt een bibliotheekabonne-
ment opgenomen, dus we gaan ervan uit dat de gezinnen de leesboekjes uitlenen bij de bibliotheek.

Casussen Adam en Wout hebben nood aan een extra stimulering van de motorische en sensorische
ontwikkeling. Het is belangrijk dat het speelgoed voldoende aangepast is aan de specifieke noden van
de kinderen (02-07; 010; 014; P1; P3-P5; P11-P14). Twee multifunctionele centra die gezinsbegeleiding
aanbieden (P11; P13) geven daarom aan dat er, naast het speelgoed dat reeds voor andere kinderen
van dezelfde leeftijd in de bestaande referentiebudgetten wordt opgenomen, een apart budget nodig is
voor sensomotorisch speelgoed voor casussen Adam en Wout. De kinderen zoeken graag aangename
sensorische prikkels op en spelen graag met sensorisch speelgoed. Dit kan de kinderen tot rust brengen
en kan helpen om hun spanning als gevolg van overprikkeling te verminderen (P14). Voorbeelden van
sensomotorisch speelgoed zijn kauwjuwelen of bijtringen (02; P5; P11; P13; P14), een wobbel of een
balansbord (P11; P14) of snoezelmateriaal (07; P11-P13). Indien specifieke sensorische materialen nodig
zijn die van goede kwaliteit zijn, een langere levensduur hebben en veilig zijn, moeten ouders een hoge
kostprijs betalen (06; P11-P13). Het is heel kindafhankelijk wat er specifiek nodig is en het is vaak ook
een zoektocht naar wat er werkt voor welk kind (06; O15; P1; P4; P11; P13; P14).

Ouders kunnen niet enkel zuiver sensorisch speelgoed aanbieden (P11). Het gewone speelgoed dat
wordt opgenomen in de bestaande referentiebudgetten, al dan niet aangepast, is ook nodig.
Sensomotorisch speelgoed is dus nodig bovenop wat andere kinderen nodig hebben doordat het
speelgoed voor deze kinderen een extra functie vervult, maar ook omdat ze moeilijker kunnen
samenspelen met andere kinderen en dit gecompenseerd kan worden met extra speelgoed. Bij kinderen
die weinig fantasiespel hebben, is het soms meer aangewezen om ‘doespeelgoed’ aan te kopen in plaats
van fantasiespeelgoed. Bij doespeelgoed is het duidelijk wat het kind moet doen, bijvoorbeeld op de
schommel zitten, van de glijbaan gaan of op de trampoline springen (O15; P14). Casus Adam kan
bijvoorbeeld uren op een trampoline springen. Het helpt hem om zijn spanning en stress te verminderen
en hij kan daar aangename sensorische prikkels opzoeken.

Om een heel concreet voorbeeld te geven, omdat hij dan sociaal-emotioneel zo wat
achterstond en op een gegeven moment graag winkeltje wou spelen, was hij fysiek te groot om
winkeltje te spelen want dat is gericht op vier-, vijfjarigen van grootte, dus heb ik dat zelf
gemaakt omdat dat er gewoon niet is voor grotere kinderen. (ouder van ‘casus Adam’: 015)

We berekenen de kostprijs van een balansbord (maat M, €47.53) bij Decathlon voor casussen Adam en
Wout. Dit is de goedkoopste optie voor het product, maar met dit budget kunnen nog vergelijkbare
producten in andere winkels worden aangekocht. Dit budget kan ook gebruikt worden voor de aankoop
van een kleine trampoline. Daarnaast wordt een ARK’s Y-chew kauwproduct van Kauwsieraden & Meer
(€16.06) en een leermap van WoodyDoody voor de ontwikkeling van de fijne motoriek (Bol.com, €18.96)
opgenomen.
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Een kind dat moeite heeft met zelfstandig spelen omwille van een zwakke codrdinatie, fijne motoriek
en handgreep (zoals casus Noah) heeft zowel nood aan aangepast speelgoed dat gemakkelijk vast te
grijpen is (03), als speelgoed dat op een alternatieve manier kan gebruikt worden. Casus Noah heeft
ook extra speelgoed nodig ten opzichte van kinderen zonder zorgbehoeften aangezien het voor kinderen
met een motorische beperking vaak minder evident is om buiten te spelen met andere kinderen en
speeltuinen vaak onvoldoende toegankelijk zijn. Als compensatie voorzien ouders dan vaak extra
speelgoed voor hun kind (P8). Er wordt twee keer gemakkelijk vast te grijpen en sensorisch speelgoed
geprijsd: BOUM grijpbal elastisch bij FUN (€6.64) en ARK’s Y-chew kauwproduct bij Kauwsieraden &
Meer (€16.06) en één keer speelgoed voor kinderen van zeven jaar berekend door CEBUD in de
bestaande referentiebudgetten (verkleedpak Star Wars, €17.95). Daarnaast nemen we drie keer
speelgoed op dat met een schakelaar kan worden bediend. Schakelspeelgoed is een online webshop uit
Nederland en biedt aangepast speelgoed voor personen met een beperking aan dat kan worden bediend
met een schakelaar. Met één schakelaar kan al het speelgoed uit de webshop bediend worden. De
schakelaars zijn niet inbegrepen bij de producten en moeten apart worden aangekocht. We berekenen
de gemiddelde prijs van al het leeftijdsadequate speelgoed dat wordt aangeboden op
Schakelspeelgoed.nl voor casus Noah. Negentien producten komen hiervoor in aanmerking. De prijzen
variéren van €26.57 tot €90.26 en de gemiddelde kostprijs is €52.48. Dit budget wordt, samen met één
schakelaar en de verzendkosten, drie keer opgenomen zodat het typegezin hiermee drie keer speelgoed
kan aankopen. Voor het schakelspeelgoed zijn bovendien extra batterijen nodig.

In de bestaande referentiebudgetten is het speelgoedbudget hoger voor kinderen op voorschoolse
leeftijd en kleuterleeftijd dan voor kinderen in de lagere school. Kinderen met een verstandelijke
beperking en een gelijkaardig profiel als dat van casus Dean of Wout, maar ook als dat van casus Adam
die graag sensorische prikkels opzoekt, blijven vaak op een bepaald (leeftijds)niveau spelen en hebben
ook in de lagere school nog nood aan bepaald speelgoed op kleuter- of peuterniveau (P3; P11; P14).
Speelgoed waar kinderen met bepaalde zorgbehoeften mee spelen kan bovendien sneller kapot gaan
omdat ze er soms minder voorzichtig mee omgaan of op het speelgoed bijten doordat ze op zoek gaan
naar sensorische prikkels. Daarom is er nood aan speelgoed dat gemaakt is van stevige materialen (02;
P4; P5; P11).

Qua kost zit daar in die zin wel een beetje verschil op, dat zijn niet allemaal dingen die je in de
kringloopwinkel kan gaan kopen zoals ik dat doe voor mijn andere kinderen, of je krijgt iets door
van familie. Dat is soms wel speelgoed dat je speciaal moet bestellen. (ouder van ‘casus Noah’:
07)

Tabel 10 en Bijlage 4.6 geven weer wat de kinderen in de vier typegezinnen minimaal extra nodig hebben
om een veilige kindertijd te kunnen beleven.
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Tabel 10

Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘veilige kindertijd’

Dean

Adam

Wout

Noah

Incl. Gesp.

Incl.

Gesp.

Incl.

Gesp.

Incl.

Gesp.

Onderwijs

Extra ondersteuning
op school

Extra ondersteuning
tijdens
schooluitstappen
Hoofdtelefoon
Spraakcomputer
Computer met
voorleessoftware
Time Timer

AA batterijen
Adhome
penverdikking
Aangepaste stoel
Aangepaste tafel
Aangepast bestek
Aangepaste
drinkbeker
Verjaardag traktatie
(lagere kost in BuO)
Kinderopvang
(werkende ouder(s))
Aangepaste voor- en
naschoolse
kinderopvang

Vrije tijd

Individuele
vrijetijdsbesteding
Gezinsbegeleiding
Uitstapjes en
activiteiten

Autipas

Speelgoed
Speelgoed 4-5 jaar
Balansbord of kleine
trampoline
Kauwjuweel
Leermap
WoodyDoody
Grijpbal
Verkleedpak
Speelgoed met
schakelaar

AA batterijen

€12.10  €1.10
/ /

€9.21 €0

~ S
~ S

€2.39
€0.50

€1.19
€0.25

N~ YN
N~ YN

/ -€0.34
€0 -€34.94

€0 -€34.94

€10.68  €10.82
/

/
€3.79
€3.79

~ N

€12.68

/

€9.21

€0
€0
€2.39

€0.50
€0.58

N~ YN

€1.39
/

€0

€0
€0
€1.19

€0.25
€0.29

N~ YN

€160.04

€147.36

€9.21

€0
€0
€0

€2.39
€0.50
€0.58

N~ SN YN

€1.39
€0

€0

€0
€0
€0

€1.19
€0.25
€0.29

N~ N

€157.56
€147.36

€9.21

€0
€0

€0.58

€0

€0
€0.26
€0.15

€0.36
€0

€0

€0
€0

€0.29

€0

€0
€0.26
€0.15

/ -€0.34
€0 -€34.94
€0 -€34.94

€5.52
€5.52

€10.68 €10.82
€0.06

€0.06
€10.67

€3.79

€3.96

€1.34
€1.58

~ S~

/ -€0.34
€0 -€34.94
€0 -€34.94

€5.52
€5.52

€10.68 €10.82
€0.06

€0.06
€10.67
€3.79
€3.96
€1.34
€1.58
/
/
/

/

/ -€0.34
€0 -€34.94

€0 -€34.94

~ S~

€10.68 €10.82

€1.34
/

€0.55
€1.50
€10.14

€0.75

Totale meerkost korf
‘veilige kindertijd’

€26.57 -€19.23

€39.61 -€6.48

€186.97 -€6.48

€182.52 -€9.48

Opmerking: RTH ambulante of mobiele begeleiding indien inclusieve voor- en naschoolse kinderopvang wordt
opgenomen; NRTH ambulante of mobiele begeleiding indien schoolaanvullende dagopvang (VAPH) wordt opgenomen.
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7 Rust en ontspanning

7.1 Nachtrust

Voor een goede nachtrust hebben de typekinderen met zwakke motorische vaardigheden nood aan
aanpassingen aan het bed of een beveiligd bed om te voorkomen dat ze ’s nachts uit bed vallen (02; 04;
P2; P5). Er wordt een zijsteun voor het bed geprijsd bij IKEA voor casussen Adam en Wout (€14.99). Dit
heeft een levensduur van tien jaar, in overeenstemming met een bed in de bestaande referentie-
budgetten. Een kind dat niet zelfstandig in en uit bed kan geraken (zoals casus Noah) heeft een in hoogte
verstelbaar hoog laag bed nodig zodat hij op een veilige manier een transfer kan maken van het bed
naar de rolstoel en andersom (O7; P16; P17). Een standaard hoog laag bed kan volledig worden
terugbetaald door de refertebedragen van het VAPH (refertebedrag van €3,180) (P16; VAPH, z.d. a).

Kinderen die nachtelijk incontinent zijn (zoals casus Dean, Wout en Noah) hebben extra lakens nodig
omdat de lakens vaker moeten worden gewassen (0O3; 010; P2; P16). Voor casussen Dean, Wout en
Noah wordt de matrasbeschermer uit de bestaande referentiebudgetten vervangen door een
waterdichte matrasbeschermer: Molton matrasbeschermer 90x200 waterdicht uit HEMA (€28.52). Er
wordt één extra matrasbeschermer opgenomen omdat ouders de beschermer vaker moeten wassen.
Bovendien wordt één extra hoeslaken opgenomen en wordt het dekbedovertrek uit de bestaande
referentiebudgetten vervangen door een waterdicht eenpersoons dekbedovertrek van de Nederlandse
webshop ‘Winkel voor Incontinentie’ (€71.20). Ook hier wordt één extra stuk van opgenomen.

Casussen Adam en Wout kunnen moeilijk in- en doorslapen, met een slaaptekort bij zowel het kind als
de ouder(s) als gevolg (P1; P5). Verschillende hulpmiddelen kunnen helpen om de slaapproblemen van
de typekinderen te verminderen (P1; P7; P11). Het is ten eerste belangrijk om een goede slaaphygiéne,
voldoende structuur en een avondritueel aan te bieden (P1; P7). Indien dat onvoldoende blijkt, wordt
vaak een verzwarend deken of een CloudCuddle of bedtent (een tent over het bed zodat kinderen een
cocongevoel hebben) geadviseerd (P7; P14). Een verzwarend deken is nodig voor casussen Adam en
Wout omdat het kinderen met een motorische onrust of sensorische gevoeligheden helpt tot rust te
komen (02; 0O15; P1; P5; P7; P8; P11-P14). Een donsdeken uit de bestaande referentiebudgetten wordt
vervangen door een verzwarend deken voor casussen Adam en Wout. De goedkoopste optie is ‘Ella
verzwaringsdeken kind’ van 4.5 kilogram op Bol.com (100x170cm, €52.23). De typegezinnen kunnen ook
gebruik maken van een babyfoon, witte ruis of een slaapwekker met kleuren of lichtjes zodat het
duidelijk is voor de kinderen wanneer ze moeten slapen en wanneer ze mogen opstaan (P1; P5; P7; P11).
Een babyfoon of videocommunicatiekanaal is ook nodig voor alle casussen als veiligheidsmechanisme
zodat ouders in contact staan met hun kind zonder dat het noodzakelijk is om in dezelfde ruimte
aanwezig te zijn (04; P8). We prijzen een babyfoon bij IKEA omdat zij een goedkoop model aanbieden:
babyfoon (€33.26), zes oplaadbare AAA batterijen (€4.74 voor vier stuks) en een batterijlader (€5.69),
met een levensduur van vijf jaar (zoals de meeste toestellen in de bestaande referentiebudgetten).
Indien deze hulpmiddelen ontoereikend zijn, kan slaapmedicatie (bv. Melatonine) worden
voorgeschreven. Dit werd optioneel opgenomen in de korf ‘toegankelijke gezondheidszorg’ (§4.1) (02;
P1; PS; P7).
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7.2 Ontspanning

In de bestaande referentiebudgetten wordt een jaarlijkse binnenlandse gezinsvakantie als minimaal
noodzakelijk beschouwd. Daarvoor wordt een verblijff in een stacaravan voorzien. Volgens de
verschillende professionals (P1; P3; P5; P10; P16) en ouders (02-04; O7; 015) is een binnenlandse
gezinsvakantie in principe mogelijk voor de typegezinnen en hun kind met een specifieke zorgnood,
afhankelijk van hun specifieke noden en interesses. De vakantie of activiteiten moeten eventueel
worden aangepast aan deze specifieke noden. Ouders moeten op zoek gaan naar een vakantie op een
passende locatie met voldoende ruimte en naar activiteiten die leuk zijn voor het hele gezin, maar ook
haalbaar zijn voor het kind. Dit brengt niet altijd hogere directe kosten met zich mee, maar het vereist
wel meer organisatie en planning van de ouders. Voor het typegezin van casus Noah is een rolstoel-
toegankelijke accommodatie vereist. We vergelijken daarom de prijs van een standaard stacaravan met
de prijs van een rolstoeltoegankelijke stacaravan aan de Belgische kust. Er werden acht campings aan
de Belgische kust gecontacteerd, waarvan slechts één camping een rolstoeltoegankelijke accommodatie
heeft. Het verschil tussen de kostprijs van de rolstoeltoegankelijke accommodatie (€1,035.51 voor één
week met drie personen) en de gemiddelde kostprijs van niet-rolstoeltoegankelijke stacaravans over de
verschillende gecontacteerde campings heen (€764.08 voor één week met drie personen) is de jaarlijkse
meerkost voor het typegezin van casus Noah.

Daarnaast wordt op basis van de interviews (02-05; O7; 015; P1-P5; P8; P11; P14; P15) een tablet
opgenomen in de referentiebudgetten zodat de typekinderen zich thuis kunnen ontspannen. Een tablet
kan multifunctioneel worden gebruikt: als communicatiehulpmiddel (bv. met aangepaste programma’s
of apps waarmee de kinderen met pictogrammen kunnen communiceren), om te spelen, voor
educatieve doeleinden (leren lezen, schrijven, fijne motoriek oefenen, communicatie en begrip
bevorderen, sociale situaties observeren in filmpjes, enz.), om zich rustig bezig te houden of tot rust te
komen, enzovoort. Er wordt ook een hoofdtelefoon met noise cancelling opgenomen in de referentie-
budgetten van casussen Adam en Wout aangezien zij moeilijkheden ervaren bij het verwerken van
prikkels en snel overprikkeld zijn. Op die manier kunnen ze zich afschermen van de drukte en prikkels
om hen heen (04; 05; P1; P2; P12; P14). Een tablet en een hoofdtelefoon worden beide geprijsd in een
winkel van Coolblue: Kurio Tab Lite 2 16GB met ouderlijk toezicht en een tablethoes (€95.06) en JBL JR
460NC hoofdtelefoon met active noise cancelling (€73.20, exclusief oplader van €19). Ze hebben, zoals
een spraakcomputer en de meeste toestellen in de bestaande referentiebudgetten, een levensduur van
vijf jaar.

Wanneer de ouders van de kinderen een avondje weggaan om tijd voor zichzelf vrij te maken of met
vrienden te spenderen, is bovendien een babysit nodig die voldoende kennis heeft over de
zorgbehoeften van de kinderen. De zoektocht naar een geschikte babysit verloopt doorgaans moeilijk.
De typekinderen hebben specifieke zorgnoden en dit vereist een specifieke aanpak, kennis en ervaring,
waardoor ouders hun kind niet toevertrouwen aan iedere babysit (03-06; 014; P2; P3; P5; P7; P10; P13-
P16). Het is volgens ouders moeilijk om iemand geschikt te vinden, maar ook moeilijk om los te laten
(O5).

Vaak is de opvang duurder, je kan er geen veertienjarige babysitter bij zetten. Bij ons komen er
personen die sportpedagogie studeren, die al wat ouder zijn, die iets meer geld vragen. (ouder
van ‘casus Wout’: 04)

Ik kan hem niet ergens laten logeren, dat lukt niet, mensen zien dat niet zitten. Wat ik snap,
want dat is heel veel extra werk. ... Er is gewoon geen oplossing als ik een keer weg moet, dat
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bestaat niet. Dat vind ik zelf het allerzwaarste, het feit dat je gewoon aan je huis gekluisterd
bent en zelfs geen gewone gezinsuitstappen kan doen vind ik het allermoeilijkste. En op den
duur ga je niet meer weg, niet meer met kinderen, maar ook niet meer zonder kinderen, dus je
geraakt redelijk geisoleerd. (ouder van ‘casus Wout’: 013)

De meeste ouders blijven in realiteit vaker thuis en maken minder tijd vrij voor zichzelf omdat het niet
evident is om een geschikte babysit te vinden (05; 014; 015; P1; P2; P5). Ouders moeten echter de kans
krijgen om op voldoende, en ook extra momenten te kunnen ontspannen. De kinderen in onze casussen
vragen namelijk veel zorg en ondersteuning en extra opvang kan ouders ontlasten (02; O4; P2; P11; P13;
P14; P16).

En heel eerlijk, de meesten blijven gewoon constant thuis. Maar voor de ouders zelf is dit zeker
nodig, om een soort van break-out te hebben want anders sta je continu onder stress.” (ouder
van ‘casus Wout’: 02)

Eigenlijk is één keer per maand wel weinig. Omdat andere kinderen wel af en toe een keer weg
zijn. Ik denk dat ouders met een kind met een beperking misschien iets meer nood hebben aan
soms een keer wat ademruimte. (ouder van ‘casus Wout’: 04)

In de bestaande referentiebudgetten voor gezinnen met kinderen van zeven jaar wordt één keer per
maand gedurende drie uren een oppas opgenomen zodat ouders een avond weg kunnen gaan. Voor
kinderopvang wordt het volgende beschouwd als minimaal noodzakelijk voor de typegezinnen. Ten
eerste wordt één keer per maand oppas door een ‘ervaren’ babysit opgenomen om de ouders te
ontlasten. Ouders kunnen op een platform zoals Helpper (online platform waar personen die zorg nodig
hebben op zoek kunnen gaan naar personen in de buurt die hulp kunnen bieden) (Helpper, 2023) op
zoek gaan naar ervaren babysits of babysits met een zorgdiploma (gemiddeld €13 per uur) (03-05; P3;
P7; P10; P14-P16). Ten tweede wordt één keer per maand een oppas aan huis voor kinderen met een
handicap voorzien voor opvang tijdens crisissituaties en huishoudelijke taken. Ouders kunnen hiervoor
terecht bij de mutualiteiten, waar deskundige vrijwilligers of professionele oppassers beschikbaar zijn
om op hun kind met zorgbehoeften of een chronische aandoening te passen (gemiddeld €3 per uur)
(CM, 2023; P13; P14; P15). Ten derde wordt twee keer per jaar voor casus Dean en Adam en drie keer
per jaar voor casus Wout en Noah beroep gedaan op gespecialiseerde aanbieders van kortverblijf in een
MFC (02; P5; P16). Deze logeermogelijkheden binnen RTH (maximale eigen bijdrage van €25.53 per
nacht) en NRTH (maximale eigen bijdrage van €12.93 per nacht) van het VAPH zijn beschikbaar voor
extra ontlasting van de ouders (VAPH, z.d. b), maar de plaatsen zijn beperkt en er zijn vaak lange
wachtlijsten (02; P5).

Tabel 11 en Bijlage 4.7 geven een overzicht van de minimaal noodzakelijke goederen en diensten voor
de typegezinnen en hun kind met een specifieke zorgnood zodat ze een goede nachtrust hebben en zich
voldoende kunnen ontspannen.
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Tabel 11 Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘rust en ontspanning’
Dean Adam Wout Noah

Incl. Gesp. Incl. Gesp. Incl. Gesp. Incl. Gesp.
Nachtrust €4.61 €1.03 €4.84 €4.61
Zijsteun bed / €0.12 €0.12 /
Hoog laag bed / / / €0
Waterdichte €0.45 / €0.45 €0.45
matrasbeschermer
Extra hoeslaken €0.07 / €0.07 €0.07
Waterdicht €3.29 / €3.29 €3.29
dekbedovertrek
Verzwarend deken / €0.11 €0.11 /
Babyfoon €0.55 €0.55 €0.55 €0.55
Oplaadbare AAA €0.16 €0.16 €0.16 €0.16
batterijen
Batterijlader €0.09 €0.09 €0.09 €0.09
Ontspanning €44.84 €42.74 €46.38 €44.28 €48.50 €45.35 €69.58 €66.43
Aangepaste / / / €22.62
gezinsvakantie
Tablet met €1.58 €1.58 €1.58 €1.58
beschermhoes
Hoofdtelefoon met / €1.54 €1.54 /
noise cancelling
Aangepaste babysit €43.26 €41.16 €43.26 €41.16 €45.38 €42.23 €45.38 €42.23
Totale meerkost €49.45 €47.35 €47.41 €45.31 €53.34 €50.19 €74.19 €71.04

korf ‘rust en
ontspanning’

Opmerking: RTH kortverblijf indien inclusieve voor- en naschoolse kinderopvang wordt opgenomen; NRTH kortverblijf
indien schoolaanvullende dagopvang (VAPH) wordt opgenomen (zie korf ‘veilige kindertijd’).

8 Onderhouden van sociale relaties

Voor de korf ‘onderhouden van sociale relaties’ zijn de extra gezinskosten voornamelijk indirect. Een
vrienden- of familiebezoek gaat bijvoorbeeld vaker gepaard met spanning en stress doordat het een
onvoorspelbare of drukke situatie is voor de typekinderen of omdat vrienden en familie niet altijd
voldoende begrip tonen. Veel gezinnen organiseren in realiteit geen of slechts zelden een vrienden- of
familiebezoek omwille van deze redenen, wat een grote impact heeft op het onderhouden van
contacten binnen het sociaal netwerk van het gezin (03; 04; 06; 014; 015; P1; P2).

Je voelt ook bij bepaalde mensen echt drempels om ernaar toe te gaan. Bij familiefeesten en zo
hebben wij echt al gedacht van hoe gaan wij dat nu oplossen. Andere kinderen van zeven of
acht jaar gaan hun gang al, terwijl je met een kind van zeven jaar zoals Wout, die ga je heel goed
moeten monitoren. Dus dat heeft gewoon een hele grote impact op je bezoeken aan vrienden
en familie en familiefeesten. Dus het vereist meer voorbereiding, ja, maar ook ter plaatse is het
een hele andere belevenis dan als je er met een ‘gewoon’ kind zou zijn. En in onze situatie, op
zo een momenten, daar merken wij het verschil het meest van hoe het leven is met een
‘gewoon’ kind en met een kind met een beperking. Daar valt die confrontatie heel hard op, van
zo kan het ook. (ouder van ‘casus Wout’: 04)

Bovendien worden gezinnen van kinderen met een handicap in het algemeen geconfronteerd met hoge
kosten voor gezinsadministratie (01-03; O5; O7; 010; P1-P3; P15; P16; Reichman et al., 2008). Zij
moeten veel afspraken vastleggen (bv. voor therapieén, gezinsbegeleiding, overlegmomenten op
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school), uitzoeken op welke ondersteuning de kinderen recht hebben, de ondersteuning aanvragen,
formulieren invullen en indienen, voorschriften opvragen, enzovoort. De kosten bestaan voornamelijk
uit het investeren van veel tijd en energie, telefoontjes en opzoekingen op het internet, vaker printen
(bv. formulieren, maar ook pictogrammen en aangepast schoolmateriaal) en extra verplaatsingen naar
afspraken (zie korf ‘mobiliteit’ §9.4). Er wordt één extra inktpatroon en één extra pak printpapier per
jaar opgenomen voor de typegezinnen (03; O5).

Dat is wel niet te onderschatten, de tijd en de kost die je daarin moet steken. Dat staat hier wel
heel klein vind ik eigenlijk. Ik denk dat je dat ongelofelijk onderschat. De non-take up van je
rechten is daar ook een hele belangrijke in. Ik ben nu al twaalf jaar uiterst gespecialiseerd in
alles openbreken van waar heb ik recht op en niet en elk jaar ontdek ik nog veel nieuwe dingen.
Dus de non-take up, of het kluwen aan regeltjes, dat is hallucinant. En dat is, voor ouders die
daar niet in thuis zijn moet dat een hel zijn. (ouder van ‘casus Noah’: 07)

In het luik ‘burgerverplichtingen” van de bestaande referentiebudgetten werd een kost voor
huisvuilophaling en vuilniszakken opgenomen. CEBUD berekende dat kinderen van zeven jaar 77.96
kilogram restafval per jaar verbruiken aan €0.24 per kilogram. Deze kosten zijn hoger voor de gezinnen
met kinderen die incontinent zijn aangezien zij meer restafval hebben (02; 03; 04; P7; P10). In de
referentiebudgetten voor baby’s werd de meerkost van restafval berekend voor gezinnen met kinderen
die wegwerpluiers gebruiken door het gemiddelde gewicht per wegwerpluier te vermenigvuldigen met
het aantal luiers dat kinderen nodig hebben. Het gemiddelde gewicht per wegwerpluier wordt met 50%
verhoogd in de berekening van de kosten voor casus Wout en Noah aangezien de oudere leeftijd van de
kinderen ten opzichte van baby’s en peuters betekent dat zij zowel meer ontlasting als grotere en
zwaardere luiers hebben. Het aantal wegwerpluiers dat maandelijks wordt opgenomen voor de
kinderen (90 voor casus Wout en 210 voor casus Noah) wordt vermenigvuldigd met het gemiddelde
gewicht per luier (0.318 kg). Op die manier bekomen we het maandelijkse extra gewicht voor restafval
door het gebruik van luiers: 28.62 kilogram voor casus Wout (€6.87) en 66.78 kilogram voor casus Noah
(€16.03). In sommige, maar niet alle Vlaamse gemeenten hebben gezinnen die aan bepaalde
voorwaarden voldoen recht op een aantal gratis vuilniszakken, een vermindering van huisvuilbelasting
of een tussenkomst in kosten (P1; P7; P10; P16). Aangezien het afhankelijk is van de specifieke
woonplaats of gezinnen al dan niet bepaalde tegemoetkomingen ontvangen, wordt dit niet in rekening
gebracht in de referentiebudgetten.

De materiéle middelen die de typegezinnen extra nodig hebben om hun rollen als familielid, buur, vriend
of burger goed te kunnen vervullen, worden weergegeven in Tabel 12 en Bijlage 4.8.

Tabel 12 Extra noden en kosten (per maand) in korf ‘onderhouden van sociale relaties’
Dean Adam Wout Noah
Inktpatronen printer €3.67 €3.67 €3.67 €3.67
Printpapier €0.31 €0.31 €0.31 €0.31
Kost vuilniszakken / / €6.87 €16.03
en huisvuilophaling
Totale meerkost €3.98 €3.98 €10.85 €20.01

korf ‘onderhouden
van sociale relaties’
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9 Mobiliteit

9.1 Fiets

Ten eerste zijn er in de mobiliteitskorf fietsaanpassingen nodig voor de casussen zodat ze in staat zijn
om zich zo autonoom mogelijk te verplaatsen met de fiets. Casus Noah kan niet zelfstandig fietsen. Het
typegezin van casus Noah heeft daarom een aangepaste fiets nodig, zoals een rolstoelfiets of
plateaufiets met de mogelijkheid om voor- of achteraan een rolstoel te bevestigen (03; O7; P10; P12;
P16; P17). Casussen Dean, Adam en Wout hebben een zwakke motoriek, een zwak evenwicht en/of
kunnen verkeerssituaties niet altijd veilig inschatten. Een gewone tweedehands kinderfiets is ook voor
deze casussen ontoereikend voor functionele verplaatsingen (P1-P5; P8; P10; P12; P14; P15). Voor deze
typegezinnen wordt, naast een gewone tweedehands kinderfiets voor ontspanning en beweging (04),
een tandem opgenomen voor functionele verplaatsingen in de referentiebudgetten (02; 04; 014; 015;
016; P1-P5; P8; P10; P15). In tegenstelling tot de kinderfiets die werd opgenomen in de bestaande
referentiebudgetten is het meestal niet mogelijk om gespecialiseerde fietsen op maat van de kinderen
tweedehands aan te kopen (P2; P8; P16). Gezinnen kunnen een aanvraag indienen voor een
tussenkomst in een aangepaste fiets bij het VAPH, maar moeten zelf ook nog een gedeelte van de kosten
dragen (02; 03; O7; P1-P3; P5; P8; P10; P12; P16; P22). Het bedrag dat een aangepaste fiets meer kost
ten opzichte van een standaard fiets wordt terugbetaald, maar niet ten opzichte van een
tweedehandsfie