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Reactie Oudervereniging Balans op de European Disability Card

Oudervereniging Balans onderschrijft het doel van de European Disability Card
(EDC): betere erkenning van mensen met een beperking en gemakkelijker
toegang tot ondersteuning en voorzieningen in Nederland en andere Europese
landen.

Wij waarderen vooral dat de EDC ook betekenis kan hebben voor mensen met
niet-zichtbare beperkingen. Voor kinderen met bijvoorbeeld autisme, ADHD,
dyslexie, DCD of andere ontwikkelingsproblemen kan het lastig zijn om steeds
opnieuw te moeten uitleggen waarom zij extra tijd, begeleiding, een prikkelarme
omgeving of een andere aanpassing nodig hebben. Een breed erkende kaart kan
helpen om hun ondersteuningsbehoefte gemakkelijker bespreekbaar en
herkenbaar te maken.

Tegelijkertijd zien wij belangrijke risico’s bij de afbakening van de doelgroep, de
wijze waarop een beperking moet worden aangetoond en de praktische
toegankelijkheid voor kinderen en gezinnen.

1. Voorkom medicalisering en uitsluiting van kinderen zonder diagnose
In de memorie van toelichting wordt gekozen voor een combinatie van het
sociale en medische model. Aanvragers moeten met “toetsbare en objectieve
gegevens” onderbouwen dat sprake is van een handicap. Als voorbeelden
worden onder meer genoemd:

« een Wiz-indicatie;
een gehandicaptenparkeerkaart;
een Jeugdwet- of Wmo-beschikking;
informatie uit het patiéntendossier van de huisarts;
een verklaring van een erkende professional, zoals een BIG-
geregistreerde behandelaar.

Hoewel wordt vermeld dat geen volledig medisch rapport nodig is, blijft
onduidelijk welke eisen precies aan de onderbouwing worden gesteld. De
definitieve criteria worden pas later bij of krachtens algemene maatregel van
bestuur vastgesteld. Balans ziet hierin een risico op medicalisering. Binnen
jeugdbeleid, jeugdhulp en onderwijs is momenteel een duidelijke beweging naar
‘normaliseren’ en het verminderen van onnodige diagnostiek en meer indirecte
zorg (door ervaringsdeskundigen of vrijwilligers). Het uitgangspunt is dat
passende ondersteuning moet worden geboden op basis van de
ondersteuningsbehoefte van het kind en niet pas nadat een classificatie of
diagnose is gesteld.

In de praktijk zijn er daardoor kinderen met duidelijke en langdurige kenmerken
van bijvoorbeeld ADHD, autisme, dyslexie of andere ontwikkelingsproblemen die
niet diagnostisch zijn onderzocht. Zij kunnen wel ernstige belemmeringen
ervaren en ondersteuning nodig hebben, maar beschikken niet over een
onderzoeksverslag, formele classificatie of betrokken BIG-geregistreerde
behandelaar.
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Als een diagnose of medische verklaring in de praktijk noodzakelijk wordt om
een EDC te krijgen, kunnen gezinnen zich alsnog gedwongen voelen
diagnostisch onderzoek te laten verrichten. Niet omdat dit nodig is voor
behandeling of ondersteuning, maar om toegang tot de kaart en bijpbehorende
voorzieningen te verkrijgen. Dit staat haaks op het beleid om minder vanuit
classificaties en meer vanuit ondersteuningsbehoeften te werken.

Vergelijkbare knelpunten zien wij al in het onderwijs. Voor toegang tot gesproken
lesboeken is bijvoorbeeld een deskundigenverklaring nodig. Ook voor bepaalde
aanpassingen bij examens kan om een deskundigenverklaring worden gevraagd.
Kinderen zonder diagnose of betrokken deskundige kunnen daardoor buiten de
boot vallen, terwijl hun functionele belemmeringen reéel zijn.

Balans verzoekt daarom om:

« toegang tot de EDC niet afhankelijk te maken van een diagnose of
classificatie;

« een verklaring van een BIG-geregistreerde behandelaar niet als enige of
doorslaggevende bewijsroute te hanteren;

e naast medische informatie ook een functionele beschrijving van langdurige
belemmeringen en ondersteuningsbehoeften te accepteren;

« verklaringen en informatie van andere betrokken deskundigen te
accepteren, zoals een orthopedagoog, jeugdprofessional, school of
samenwerkingsverband;

o vooraf te toetsen of de gekozen criteria leiden tot extra diagnostiek,
medicalisering of uitsluiting.

2. Automatische verificatieroutes missen veel kinderen

Het voorstel maakt een eenvoudige verificatie mogelijk voor mensen met een
WiIz-indicatie of gehandicaptenparkeerkaart. Deze gegevens kunnen via het ClZ
en de RDW worden gecontroleerd.

Veel kinderen met een ernstige en langdurige beperking vallen echter niet onder
de Wiz en hebben geen gehandicaptenparkeerkaart. Zij ontvangen bijvoorbeeld
ondersteuning vanuit de Jeugdwet, de Zorgverzekeringswet of de Wmo. Een
deel ontvangt ondersteuning vanuit het onderwijs zonder dat een formele
zorgindicatie is afgegeven.

Juist deze kinderen en hun ouders zouden daardoor een aanvullende,
handmatige procedure moeten doorlopen. Dat treft gezinnen die vaak al te
maken hebben met veel aanvragen, beoordelingen en
verantwoordingsprocedures.

Balans verzoekt om ook bestaande besluiten en ondersteuningsroutes vanuit de
Jeugdwet, Wmo, Zvw-kindzorg en het onderwijs op een laagdrempelige manier
te kunnen gebruiken. Daarbij moet worden voorkomen dat een tijdelijke
beschikking automatisch leidt tot een korte geldigheidsduur van de EDC.

3. De voorgestelde route via behandelaars en huisartsen is kwetsbaar

Als geen verificatie via het ClZ of de RDW mogelijk is, kan volgens de toelichting
onder meer een verklaring van een erkende professional, zoals een BIG-
geregistreerde behandelaar, worden gevraagd.



Deze route kan in de praktijk problemen opleveren. Behandelend artsen en
andere behandelaren zijn terughoudend met het afgeven van verklaringen
waarin zij een oordeel moeten geven over aanspraken van hun eigen patiénten.
Er zijn huisartsen en jeugdartsen die in verband met hun nu al hoge werkdruk
niet willen meewerken. Daarnaast hebben kinderen niet altijd een actuele
behandelrelatie. Een eerder onderzoek kan zijn afgerond, een behandelaar kan
uit beeld zijn of de benodigde hulp wordt inmiddels zonder formeel diagnostisch
traject geboden.

Het risico bestaat dat ouders worden doorverwezen tussen huisarts,
behandelaar, gemeente en uitvoeringsorganisatie, zonder dat duidelijk is wie de
verklaring kan en moet afgeven.

Balans verzoekt daarom:

« vooraf met beroepsorganisaties te toetsen welke professionals een
verklaring kunnen afgeven;

« te voorkomen dat ouders voor een EDC een nieuwe behandeling of nieuw
diagnostisch onderzoek moeten starten;

e een eenvoudig standaardformulier te ontwikkelen waarop alleen de
langdurige functionele belemmering wordt bevestigd;

« de kosten van eventueel noodzakelijke verklaringen niet bij gezinnen neer
te leggen;

« een onafhankelijke en laagdrempelige beoordelingsroute te bieden als
geen bestaande beschikking of behandelaar beschikbaar is.

4. Regel begeleiding van minderjarigen expliciet

Kinderen bezoeken activiteiten, voorzieningen of het buitenland doorgaans niet
zelfstandig. Voor veel kinderen met een beperking is de aanwezigheid van een
ouder of andere begeleider noodzakelijk om tUberhaupt te kunnen deelnemen.
Balans verzoekt daarom te onderzoeken of de aanduiding voor noodzakelijke
begeleiding bij minderjarigen standaard of zeer laagdrempelig kan worden
toegekend. Voorkomen moet worden dat ouders apart moeten bewijzen dat een
jong kind niet zelfstandig kan reizen of deelnemen.

Ook moet duidelijk worden welke betekenis deze begeleidersaanduiding in
Nederland krijgt. De richtlijn noemt onder meer gratis of voordelige toegang voor
begeleiders, maar het wetsvoorstel verplicht Nederlandse aanbieders niet om
dergelijke voordelen aan te bieden.

5. Kies een passende geldigheidsduur
Jeugdwetbeschikkingen en andere indicaties voor kinderen hebben vaak een
beperkte looptijd, ook wanneer duidelijk is dat de beperking en
ondersteuningsbehoefte langdurig of blijvend zijn.
Wanneer de geldigheidsduur van de EDC rechtstreeks wordt gekoppeld aan een
tijdelijke beschikking, moeten gezinnen de kaart mogelijk steeds opnieuw
aanvragen. Dat leidt tot onnodige administratieve lasten en onzekerheid.
Balans vraagt daarom om:
« Dbij langdurige of blijvende beperkingen een ruime geldigheidsduur te
hanteren;
« een aflopende Jeugdwet- of Wmo-beschikking niet automatisch bepalend
te laten zijn;



e herbeoordeling alleen toe te passen wanneer daar een inhoudelijke
aanleiding voor bestaat;

« bij kinderen niet standaard op korte intervallen opnieuw bewijs te
verlangen.

6. Maak de aanvraagprocedure geschikt voor ouders en kinderen

De procedure moet expliciet worden ingericht voor ouders en wettelijke
vertegenwoordigers die namens een minderjarig kind een aanvraag indienen.
DigiD en digitale machtiging voor minderjarigen kunnen in de praktijk een
drempel vormen.

Wij vragen om:

e een duidelijke aanvraagroute voor ouders en wettelijke
vertegenwoordigers;

e begrijpelijke en toegankelijke communicatie;

« de mogelijkheid om digitaal én op een andere manier een aanvraag te
doen;

« ondersteuning voor ouders die moeite hebben met digitale procedures;

e zo min mogelijk bewijsstukken en geen herhaald gebruik van dezelfde
medische gegevens;

o betrokkenheid van ouders en jongeren bij het testen van de
aanvraagprocedure.

7. Stimuleer brede acceptatie en maak het aanbod zichtbaar

De waarde van de EDC staat of valt met de bekendheid en acceptatie ervan. In
Nederland biedt de kaart volgens het voorstel op zichzelf geen wettelijk recht op
korting, begeleiding of een andere voorkeursbehandeling. Dienstverleners
mogen grotendeels zelf bepalen welke ondersteuning zij aanbieden.

Een kaart die moeilijk verkrijgbaar is maar vervolgens weinig concrete betekenis
heeft, zal gezinnen onvoldoende helpen.

Balans vraagt de overheid daarom actief afspraken te maken met voorzieningen
waar kinderen en gezinnen gebruik van maken, zoals:

e« musea, dierentuinen en attractie- en speelparken;

e sportverenigingen en sportaanbieders;

« theaters en culturele instellingen;

e recreatievoorzieningen,;

e oOpenbaarvervoerbedrijven;

« onderwijsinstellingen.

Daarnaast moet er één actuele, toegankelijke en goed doorzoekbare
informatievoorziening komen waarin gezinnen kunnen zien waar de EDC wordt
geaccepteerd en welke ondersteuning, aanpassingen of voordelen daar worden
aangeboden.

8. Voorkom stapeling van passen, regelingen en bewijsstukken
De EDC zou moeten leiden tot vereenvoudiging. In de toelichting wordt echter
expliciet ruimte gelaten voor bestaande nationale regelingen, zoals de OV-



begeleiderskaart. Daardoor kan een situatie ontstaan waarin gezinnen naast de
EDC nog verschillende andere passen en beoordelingen nodig hebben.

Balans vraagt te onderzoeken in hoeverre de EDC kan worden erkend binnen
bestaande regelingen voor begeleiding, toegankelijkheid en ondersteuning. Als
aanvullende criteria echt noodzakelijk zijn, moet zoveel mogelijk gebruik worden
gemaakt van de beoordeling die voor de EDC al heeft plaatsgevonden.

9. Onderzoek de verhouding tot de Autipas en andere bestaande passen
Voor mensen met autisme bestaat al de Autipas van de Nederlandse Vereniging
voor Autisme. Deze pas wordt onder meer gebruikt bij crisissituaties, contacten
met hulpdiensten en bezoeken aan musea, dierentuinen en attractieparken. Voor
de Autipas is momenteel een officiéle diagnose ASS en een volledig
diagnoseverslag vereist.

De EDC en de Autipas hebben niet exact hetzelfde doel. De EDC is Europees,
geldt voor verschillende soorten beperkingen en vermeldt niet welke beperking
iemand heeft. De Autipas is specifiek gericht op autisme en kan ook informatie
geven over persoonlijke kenmerken en wat iemand in een stressvolle situatie
nodig heeft. Er is echter wel duidelijke overlap in de situaties waarin beide
kaarten worden gebruikt.

Twee of meer passen met verschillende voorwaarden kunnen leiden tot
verwarring bij gezinnen en dienstverleners. Het is onwenselijk als de ene
organisatie de EDC accepteert en een andere organisatie daarnaast een Autipas
of opnieuw een diagnosebewijs verlangt.

Balans vraagt daarom om:
« de samenhang met de Autipas, het Sunflower-keycord en andere
bestaande passen in kaart te brengen;
« met de betrokken patiénten- en gehandicaptenorganisaties te
onderzoeken of wederzijdse erkenning mogelijk is;
« te voorkomen dat gezinnen voor vergelijkbare ondersteuning meerdere
passen en medische bewijsstukken nodig hebben;
e duidelijk te communiceren wat de verschillende passen wel en niet
betekenen.
Tot slot
Balans ondersteunt de komst van een breed herkenbare European Disability
Card. De kaart kan vooral voor kinderen met niet-zichtbare beperkingen en hun
gezinnen een belangrijke bijdrage leveren aan begrip, toegankelijkheid en
participatie.
Daarvoor is wel nodig dat de kaart niet alleen toegankelijk is voor mensen die al
voorkomen in een formeel register of beschikken over een medische diagnose.
De aanvraagprocedure moet uitgaan van daadwerkelijke en langdurige
belemmeringen en ondersteuningsbehoeften, zonder gezinnen richting onnodige
diagnostiek te duwen.
Wij verzoeken het ministerie ouders, jongeren en vertegenwoordigende
organisaties nadrukkelijk te betrekken bij de uitwerking van de AMvB.



