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1.1

Inleiding

Vraagstelling

Door diverse ministeries wordt beleid gevoerd gericht op jongeren met een beperking.
Van meerdere regelingen blijkt het gebruik de afgelopen jaren te stijgen, een stijging
die zich voor de toekomst lijkt voort te zetten. Ten behoeve van de ministerraad voert
een interdepartementale projectgroep van SZW, OCW, VWS en Financién een be-
leidsverkenning uit naar de aard en achtergronden van het gebruik van deze regelingen
voor kinderen en jongeren met fysieke, verstandelijke en/of psychische beperkingen.
De centrale vraag, waar de werkgroep antwoord op wil hebben, is:

Waarom neemt de groep kinderen/jongeren met een fysieke, verstandelijke en/of
psychische beperking, die gebruik maakt van extra ondersteuning op het terrein van
zorg, arbeid, inkomen en onderwijs, toe en wat zijn de gevolgen daarvan?

Om deze vraag te beantwoorden heeft de werkgroep een onderzoek laten uitvoeren
door TNO met medewerking van Vilans en SEO.

Het onderzoek is ingericht om, op basis van literatuuronderzoek en bestaande gege-

vens aangevuld met interviews en expertmeetings, drie deelvragen te beantwoorden:

e Wat verstaan we onder jongeren met fysieke en/of psychische beperkingen?

e Welke regelingen zijn er voor jongeren met beperkingen?

e Wat zijn de oorzaken en de gevolgen van de toename van het gebruik van deze
regelingen?

Op de achtergrond speelt bij dit onderzoek de vraag in hoeverre de regelingen, zoals
TOG, speciaal onderwijs, LGF (Leerling-gebonden Financiering: ‘rugzakje’), Zorgin-
dicatic ABWZ en Wajong op korte en langere termijn tegemoet komen aan de behoef-
te en bijdragen aan participatie en zelfredzaamheid in de maatschappij van deze jonge-
ren met beperkingen. Daarnaast bestaat de vraag of de regelingen (ook) een aanzui-
gende werking hebben en daardoor mede oorzaak zijn van het groeiende aantal geregi-
streerde jongeren met beperkingen.

Om na te gaan in hoeverre de ontwikkeling uniek is voor Nederland, is gekeken of in
het buitenland ook sprake is van een toenemend gebruik van extra ondersteuning door
jongeren met een beperking.

Het onderzoek leunt deels op de informatie die door de afzonderlijke departementen in
de voorfase is verzameld. Deze wordt aangevuld met informatie die via interviews en
een quick scan in een doorlooptijd van 2 maanden kon worden ontsloten.

In het onderzoek zijn in overleg met de opdrachtgever de regelingen TOG, Wajong,
Speciaal onderwijs/LGF cluster 4, jeugd-ggz, vervoersvoorzieningen, AWBZ - betrok-
ken. Aangezien de groei vooral lijkt te liggen bij jongeren met psychische en psychia-
trische problemen wordt aan deze groep extra aandacht geschonken.

Enkele conclusies willen we a priori meegeven:

e Eris groei in het aantal personen dat gebruik maakt van de regelingen. Dat geldt
zowel voor het aantal nieuwe toekenningen per jaar als voor het totale aantal per-
sonen (het bestand) dat gebruik maakt van de regelingen.
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e Deze groei zal in meerdere regelingen doorzetten:

o  TOG, LGF en Wajong zijn regelingen, waarvan het bestand nog zal groeien,
omdat er nog geen natuurlijk evenwicht kan zijn tussen instroom en uit-
stroom.

o GGZ-Nederland verwacht ook in 2007 een stijging van gebruik van jeugd-

ggz.
o Gezien de toename in deelname aan (voortgezet) speciaal onderwijs als veel-

al voorliggend traject voor Wajong en de toename in het gebruik van LGF,
mag verdere groei van het aantal Wajong-toekenningen aan 18-19 jarigen
verwacht worden in de komende jaren.
e Het percentage gebruikers dat in aanmerking komt voor een voorziening en bij een
controle niet aan de indicatiecriteria voldoet, is zeer beperkt.
e  Er zijn vele plausibele common-sense-verklaringen voor de groei, maar slechts
enkele empirisch onderzochte verklaringen.

Analysekader en leeswijzer

Het denkmodel in het onderzoek is relatief eenvoudig. We proberen te achterhalen of
er aanwijzingen zijn dat in de bevolking het aantal mensen (in dit geval kinderen en
jongeren) met beperkingen toeneemt en of deze beperkingen relatief ernstiger zijn ge-
worden (epidemiologische benadering). Een tweede stap is de toename in het gebruik
van de regelingen en voorzieningen nader te beschrijven en te analyseren, mede in het
licht van de indicatiestelling voor deze regelingen.

Een uitgangspunt voor de analyses biedt het ICF-model dat een analysekader geeft
vanuit drie verschillende perspectieven:

e Het perspectief van het menselijk organisme.

e Het perspectief van het menselijk handelen.

e Het perspectief van de mens als deelnemer aan het maatschappelijk leven.

Het ICF-model is de door de WHO uitgewerkte internationale standaard.' Het kan
voor verschillende toepassingen ingezet worden, zoals het verzamelen en vastleggen
van gegevens, maar ook als basis voor het ontwikkelen van onderzoeksinstrumenten.
De kern van het analysemodel illustreert, dat het gebruik van een voorziening of rege-
ling door een jongere niet alleen athangt van medische aspecten, maar ook van de mo-
gelijkheden, die betrokkene nog wel heeft en de eisen die door betrokkene en de om-
geving gesteld worden aan zijn/haar participatie. Daarop zijn tal van externe factoren
van invloed, waaronder de regelingen zelf in hun onderlinge wisselwerking. Tot de
externe factoren behoort ook de rol van de relevante anderen, zoals ouders en professi-
onals.

In hoeverre de behoefte voor ondersteuning omgezet kan worden in een voorziening is
athankelijk van het aanbod van de regelingen en de vraag of de jongere voldoet aan de
criteria om in aanmerking te komen voor de regeling.

De regelingen zijn systematisch beschreven in afzonderlijke bijlagen. Per regeling is
systematisch geinventariseerd en beschreven welke redenen genoemd worden voor het
toenemende gebruik en wat de plausibiliteit/hardheid ervan is. Vervolgens is nagegaan
in welke mate de groei in verschillende regelingen vanuit dezelfde oorzaken verklaard
kan worden en of er een samenhang is tussen de regelingen. Samenhang kan zowel
zijn, dat de regelingen elkaar versterken in gebruik, maar kan ook zijn dat het gebruik

' ICF. World Health Organization 2002



toeneemt door knelpunten in de uitvoering van een andere en/of voorafgaande rege-
ling.

Leeswijzer

Veel van de onderzoeksresultaten zijn verwerkt in de bijlagen, die beoogd zijn als na-
slagwerk en achtergrondinformatie zoals, de beschrijvingen van de regelingen. Ook is
een bijlage opgenomen over LVG-ers (licht verstandelijk gehandicapten) met hun le-
vensloop door de regelingen, en een bijlage waarin een korte schets wordt gegeven in
hoeverre het vraagstuk ook in Belgié speelt.

In de hoofdtekst geven we allereerst in hoofdstuk 2 een beknopt overzicht van de on-
derzochte regelingen. De lezer die bekend is met de regelingen kan dit hoofdstuk over-
slaan. Vervolgens geven we in hoofdstuk 3 een overzicht en analyse van de kwantita-
tieve ontwikkelingen in het gebruik van de regelingen. In hoofdstuk 4 gaan we na of
de groei in gebruik verklaard kan worden uit de groei van de doelgroep: is het aantal
jongeren met een gezondheidsbeperking toegenomen? Hoofdstuk 5 gaat in op de ver-
klaringen die wij hebben gevonden voor de groei in het gebruik van de regelingen
aangevuld met onze analyse naar de aanzuigende werking van de regelingen en naar de
onderlinge samenhang van oorzaken tussen de regelingen. In hoofdstuk 6 zijn onze
conclusies vervat. Deze conclusies zijn gebaseerd op de informatie uit de hoofdtekst en
op de uitgebreide informatie die in de bijlage is opgenomen.






2.1

2.2

Korte schets van de regelingen

Inleiding

Alvorens wij in het volgende hoofdstuk in kwantitatieve zin de ontwikkelingen in het
gebruik van de diverse regelingen analyseren, geven we in dit hoofdstuk 2 een korte
beschrijving van de onderzochte regelingen. De lezers die voldoende thuis zijn in de
materie kunnen meteen naar het volgende hoofdstuk doorbladeren. Wie zich meer in
detail over de beschreven regelingen wil informeren, verwijzen we naar de bijlagen
(Wmo en gemeentelijk jeugdbeleid beschrijven we alleen in dit hoofdstuk).

De regelingen worden eerst los van elkaar beschreven. Het gaat om Wmo en gemeen-
telijk jeugdbeleid, jeugdzorg en jeugd-ggz, AWBZ, speciaal onderwijs/cluster 4 en
leerlinggebonden financiering (LGF), vervoersvoorzieningen, TOG en Wajong. Per
regeling beschrijven we: wie komt in aanmerking, hoe komt iemand in aanmerking en
op wat voor gronden, wat verschaft de regeling, wat is het maatschappelijk doel van de
regeling (waarom is de regeling ingesteld), en wat is de relatie met de overige regelin-
gen (welke regelingen kan een kind/jongere met beperkingen naast elkaar gebruiken).
We gaan in op overeenkomsten en verschillen in de regelingen. Als voorbeeld laten we
zien hoe een licht verstandelijk gehandicapte gedurende zijn levensloop met verschil-
lende regelingen te maken krijgt. Meer diepgaande analyses op basis van de bevindin-
gen uit de kwantitatieve en kwalitatieve gegevensverzameling (bevordert gebruik van
de ene regeling het gebruik van een andere regeling) komen in het concluderende
hoofdstuk 6 aan de orde.

Gemeentelijk jeugdbeleid

Hoewel gemeentelijk jeugdbeleid feitelijk geen onderdeel uitmaakt van de onderzochte
regelingen, is het preventieve gemeentelijke domein dermate relevant voor het onder-
zoek dat wij het kort beschrijven. Hierbij wordt voornamelijk ingegaan op de wettelij-
ke taken van gemeenten op grond van de Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo).
Het doel van de Wmo is dat alle burgers volwaardig kunnen deelnemen aan de maat-
schappij. De Wmo is een nieuwe wet, waarin de volgende bestaande wetten gebundeld
worden: de Welzijnswet, de Wet voorzieningen gehandicapten (Wvg), een aantal sub-
sidieregelingen uit de AWBZ (0.a. mantelondersteuning, diensten bij wonen met zorg),
de Huishoudelijke Verzorging uit de AWBZ en de Openbare Geestelijke Gezond-
heidszorg (OGGZ). De Wvg en de Welzijnswet vielen al onder de verantwoordelijk-
heid van de gemeenten. Met de invoering van de Wmo op 1 januari 2007 kwamen daar
een deel van de AWBZ en de OGGZ bij. De Wmo kent negen “prestatievelden”,
waarvan er enkele een relatie hebben met de zorg voor jeugdigen met een beperking:

e op preventie gerichte ondersteuning bieden aan jongeren met problemen met op-
groeien en aan ouders met problemen met opvoeden;

e  het geven van informatie, advies en cliéntondersteuning;

e het bevorderen van de deelname aan het maatschappelijke verkeer en van het zelf-
standig functioneren van mensen met een beperking of een chronisch psychisch
probleem en van mensen met een psychosociaal probleem;

e het bevorderen van openbare geestelijke gezondheidszorg, met uitzondering van
het bieden van psychosociale hulp bij rampen.

Het gemeentelijk jeugdbeleid voor opvoed-, opgroei- en gezinsondersteuning sorteert
vanaf 2007, voor zover zij op grond van de Wet collectieve preventie volksgezondheid
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niet is ondergebracht bij de jeugdgezondheidszorg, onder de Wmo. De gemeente is
verder onder andere verantwoordelijk voor het bestrijden van voortijdig schoolverlaten
en de jeugdgezondheidszorg (JGZ). Het gemeentelijke jeugdbeleid wil problemen met
opvoeden en opgroeien zo veel mogelijk voorkdémen. Zijn er toch problemen dan moe-
ten gemeenten die signaleren, lichte hulp verlenen en in geval van ernstige problema-
tiek verwijzen naar het bureau jeugdzorg. Gemeenten voeren de bestuurlijke regie over
de algemene voorzieningen. Medewerkers van deze algemene voorzieningen zijn het
best in staat om vroegtijdig problemen bij kinderen en in hun omgeving te ontdekken.
Het bureau jeugdzorg geeft hen hierbij steun door bijvoorbeeld deel te nemen in net-
werken van scholen.

Een nieuwe ontwikkeling is de oprichting van de Centra voor Jeugd en Gezin. Het ka-
binet heeft besloten dat gemeenten voor dergelijke centra, waarin taken op gebied van
opvoed- en opgroeiondersteuning worden gebundeld, bestuurlijk verantwoordelijk
worden. In de toekomst moeten alle jongeren die met lichte ambulante hulp uit de pro-
blemen kunnen komen, naar het Centrum voor Jeugd en Gezin in hun gemeente kun-
nen.

De Wmo bepaalt dat mensen met een beperking de gemeente kunnen vragen om voor-
zieningen om zelfstandig te functioneren en deel te nemen aan de samenleving. Dat
betreft naast woonvoorzieningen ook vervoersvoorzieningen, zoals een taxibus, een
taxikostenvergoeding of een scootmobiel, en de verstrekking van rolstoelen. Tot 2007
vielen deze voorzieningen onder de Wvg (Wet voorzieningen gehandicapten) die uit-
gevoerd werd door de gemeente (zie paragraaf 2.6).

Jeugdzorg en jeugd-ggz

Jeugdzorg bestaat uit alle geindiceerde zorg aan ouders en kinderen (tot 18 jaar) om
ernstige opgroei- en opvoedproblemen op te lossen:

e Provinciaal gefinancierde zorg (voorheen ‘jeugdhulpverlening’);

e Jeugd geestelijke gezondheidszorg (ggz, AWBZ gefinancierd);

e Zorg voor licht verstandelijk gehandicapte jeugdigen (Lvg, AWBZ gefinancierd);
e Civiele plaatsingen in justiti¢le jeugdinrichtingenz.

Jeugdzorg is beschikbaar voor kinderen tot 18 jaar3 en hun ouders wanneer algemene
voorzieningen zoals onderwijs, jeugdgezondheidszorg of maatschappelijk werk niet
afdoende ondersteuning bieden bij het oplossen van opgroei- en opvoedproblemen. De
nieuwe Wet op de Jeugdzorg van 2005 regelt de aanspraak op jeugdzorg. Het doel van
de wet is om de jeugdzorg meer samenhangend en vraaggericht te maken. De wet be-
paalt dat er (op provinciaal niveau) één toegang is tot alle voorzieningen voor jeugd-
zorg: het bureau jeugdzorg (BJZ). Het BJZ verzorgt de indicatie voor de zorg. Ouders
en kinderen die voor zorg in aanmerking willen komen, kunnen zelf contact opnemen
met een BJZ; er is een uitgebreid netwerk van kantoren. Cliénten kunnen ook door
derden (o.a. hulpverleners en onderwijsgevenden) verwezen worden naar bureau
jeugdzorg, wanneer zij van mening zijn dat jeugdzorg nodig is. Verder heeft bureau
jeugdzorg de taak zelf initiatief te nemen als zij op het spoor komt van zorgwekkende
opgroei- en opvoedingssituaties. Ook bepaalt bureau jeugdzorg welke zorg nodig is
voor cliénten die door de rechter onder toezicht of onder voogdij zijn gesteld en voor
cliénten met een jeugdreclasseringsmaatregel (jeugdzorg in gedwongen kader). Als

% Vanaf 1 januari 2008 wordt dit omgezet in plaatsingen in gesloten jeugdzorginstellingen
? Jeugdzorg aan oudere jongeren (tot 23 jaar) is mogelijk wanneer het bureau jeugdzorg het
noodzakelijk vindt om de hulp bij opgroei- en opvoedproblemen voort te zetten.
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bureau jeugdzorg zich zorgen maakt over de veiligheid van de aangemelde jeugdige,
schakelt zij de Raad voor de Kinderbescherming in voor een onderzoek. Het Advies-
en Meldpunt Kindermishandeling (AMK) maakt deel uit van het bureau jeugdzorg,
maar vormt een aparte toegang.

Het BJZ voert de geindiceerde zorg niet zelf uit, maar verwijst daarvoor naar een
zorgaanbieder. De geboden zorg is vaak gratis, soms met een eigen bijdrage.

Van de vier typen jeugdzorg die geboden worden, is vooral bij de jeugd-ggz een groei
in gebruik zichtbaar. Vandaar dat we dit onderdeel nader uitwerken.

Jeugd-ggz

Sinds de invoering van de Wet op de jeugdzorg op 1 januari 2005 verzorgen de bu-
reaus jeugdzorg de indicatiestelling voor de jeugd-ggz: geestelijke gezondheidszorg
voor jongeren tot 18 jaar. Jongeren met zware psychiatrische problematiek kunnen
echter ook rechtstreeks door de bijvoorbeeld de huisarts naar jeugd-ggz-zorg verwezen
worden. Jeugd-ggz wordt gefinancierd uit de AWBZ.

Een indicatie voor jeugd-ggz van een BJZ heeft een algemeen karakter. De zorgverle-
ner stelt op basis van de BJZ-indicatie en een eigen diagnose vast welke zorg nodig is.
Dit legt hij vast in een hulpverleningsplan. Bij het opstellen worden jeugdige en ouders
betrokken.

Ouders en jeugdigen kunnen met een indicatie van het BJZ bij het zorgkantoor terecht
voor een persoonsgebonden budget (PGB) of voor zorg in natura (ZIN). Met een PGB
bestaat de mogelijkheid om ook te kiezen voor een zorginstelling die geen AWBZ-
erkenning heeft of een zorgverlener uit de omgeving zoals familie of buren.

AWBZ

De AWBZ is een volksverzekering met als doel ziektekostenrisico’s te verzekeren
waar je je niet individueel voor kunt verzekeren. Iedereen die in Nederland woont of
werkt is er voor verzekerd. De aanspraak op de AWBZ wordt in termen van functies
(soort zorg) en zorgzwaartepakket (ZZP)* vastgesteld. Er worden 45 ZZP’s over 6
functies onderscheiden. De functies betreffen persoonlijke verzorging, verpleging, on-
dersteunende en activerende begeleiding, behandeling en verblijf. Om als jongere in
aanmerking te komen voor AWBZ-zorg moet er sprake zijn van beperkingen in het
dagelijks functioneren ten gevolge van een somatische ziekte/aandoening, een psychia-
trische aandoening/psychische stoornis, een lichamelijke, verstandelijke of zintuigelij-
ke handicap of een psychosociaal probleem.’ In dit onderzoek richten we ons specifick
op ondersteunende begeleiding en activerende begeleiding, omdat die relatief vaak bij
jongeren met psychische problemen ingezet zouden worden.

De functie Ondersteunende begeleiding (OB) heeft een drieledig doel:

1) het ondersteunen van de cliént in het handhaven van de zelfredzaamheid en zinvol-
le dagbesteding bij een beperkt regelvermogen;

2) integratie in de samenleving ter voorkoming van een sociaal isolement;

3) ondersteunen van het cliéntsysteem ter voorkoming van overbelasting van de man-
telzorg.

* Met ingang van 1 april 2007 worden de ZZP’s ingevoerd. Tot 1 april wordt de mate van
zorg nog in klassen vastgesteld.

* Deze laatste grondslag leidt in principe alleen in combinatie met andere grondslagen tot
toegang AWBZ.
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Er wordt onderscheid gemaakt tussen functie OBalg en OBdag. OBalg wordt individu-
eel geindiceerd in uren en OBdag is een groepsgewijs aangeboden programma door
een instelling. Voorbeelden van ondersteunende begeleiding zijn: ondersteuning om de
dag te structureren en om beter de regie te kunnen voeren over het eigen leven. Ook
dagverzorging, dagbesteding, dagopvang of hulp bij het leren zorgen voor het eigen
huishouden vallen hieronder.

Functie Activerende begeleiding (AB) heeft als doel het functioneren in gedrag en
vaardigheden van een cliént te verbeteren of verergering te voorkomen. AB-
interventies hebben een programmatisch karakter met concrete verbeterdoelen en zijn
begrensd in tijd. Er wordt gewerkt met (door de professie) effectief beoordeelde me-
thodieken. Functie AB kan zowel individueel (AB algemeen) als in groepsverband
(AB dag) worden aangeboden. Voorbeelden van activerende begeleiding zijn: ge-
sprekken om gedrag te veranderen of om gedrag te leren hanteren bij gedragsproble-
men of een psychiatrische stoornis.

In de praktijk is het soms moeilijk om de functies OB en AB van elkaar te onderschei-
den. Functie OB zal in de regel altijd enige mate van activering (bijvoorbeeld verbete-
ring van sociale vaardigheden) met zich mee brengen. Dit is echter, in tegenstelling tot
functie AB, geen doel op zich.

Aanvragen van een indicatie voor AWBZ moet via het CIZ, Centrum indicatiestelling
zorg. Een groot aantal zorgaanbieders, cliéntondersteuners en huisartsen kan de aan-
vraag voor de cliént indienen via een aanmeldmodule op de CIZ-website. De cliént
kan de aanvraag ook zelf indienen. De toegewezen AWBZ-zorg kan via zorg in natura
verkregen worden of via een persoonsgebonden budget (pgb) waarmee de cliént zelf
zorg kan inkopen.

Wanneer extra begeleiding/verpleging/verzorging nodig is, kan AWBZ-zorg onder
bepaalde voorwaarden worden ingezet binnen het onderwijs. Dit wordt geregeld in de
richtlijn afbakening en reikwijdte AWBZ en onderwijs. In bepaalde mate kunnen scho-
len zorg en ondersteuning bieden voor kinderen met een beperking. Hiervoor is speci-
aal onderwijs ingericht en ter vervanging de leerlingengebonden financiering. Wan-
neer een kind ernstige en/of meervoudige problematiek heeft waarvoor onderwijs on-
toereikend ondersteuning kan bieden, dan bestaat de mogelijkheid om een AWBZ-
indicatie gedurende het onderwijs te krijgen. Het gaat hierom de AWBZ-functies per-
soonlijke verzorging, verpleging en ondersteunende begeleiding. Indien er sprake is
van een AWBZ grondslag kan het CIZ hiervoor een indicatie afgeven, bij een psychia-
trische grondslag het BJZ.

Speciaal onderwijs en leerlinggebonden financiering binnen cluster 4

Kinderen met lichamelijke, verstandelijke of psychische beperkingen of een combina-
tie daarvan kunnen onder bepaalde voorwaarden in aanmerking komen voor (voortge-
zet) speciaal onderwijs. Het onderwijs op deze scholen is afgestemd op de moeilijkhe-
den die de kinderen hebben door hun handicap. “Het speciaal onderwijs en het voort-
gezet speciaal onderwijs is bestemd voor kinderen voor wie vaststaat dat overwegend
een orthopedagogische en orthodidactische benadering aangewezen is .... Het onder-
wijs wordt afgestemd op de ontwikkelingsmogelijkheden van de leerling. Het wordt
zodanig ingericht dat de leerling een ononderbroken ontwikkelingsproces kan doorlo-
pen. Zo mogelijk brengt het kinderen tot het volgen van gewoon onderwijs in basis-
scholen of scholen voor voortgezet onderwijs.”(WEC art. 2, art. 11).
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Er zijn scholen voor speciaal onderwijs (SO) en voor voortgezet speciaal onderwijs
(VSO). Een groep van (V)SO scholen binnen eenzelfde cluster vormt een Regionaal
Expertisecentrum (REC).

Het speciaal onderwijs is onderverdeeld in vier clusters:

e Cluster 1: Onderwijs aan blinde en slechtziende kinderen;

e Cluster 2: Onderwijs aan dove en slechthorende kinderen en kinderen met ernstige
spraak- en/of taalmoeilijkheden;

e Cluster 3: Onderwijs aan zeer moeilijk lerende kinderen, kinderen met een licha-
melijke handicap en kinderen met een meervoudige handicap en kinderen met een
lichamelijke ziekte;

e Cluster 4: Onderwijs aan kinderen met gedragsproblemen en kinderen met een
psychiatrische ziekte (scholen voor zeer moeilijk opvoedbare kinderen (ZMOK),
pedologische instituten (PI) en scholen voor langdurig zieke kinderen met een
psychiatrische handicap (LZ-psych).

Om toegang te krijgen tot het speciaal onderwijs is een indicatie nodig. De indicatie

wordt uitgevoerd door de Commissies voor Indicatiestelling (CvI's). Ieder REC houdt

een Cvl in stand.

Heeft een leerling een indicatie gekregen voor het speciaal onderwijs, dan kan de ou-
der/verzorger kiezen. Het kind kan naar een school voor (voortgezet) speciaal onder-
wijs, of naar een reguliere school voor basis- of voortgezet onderwijs, waarbij ambu-
lante begeleiding gegeven wordt vanuit het (V)SO. De leerling krijgt voor deze onder-
steuning een budget mee, de zogenaamde leerlinggebonden financiering (LGF), ook
met “rugzakje” aangeduid. Doel van de LGF is om emancipatie en integratie van ge-
handicapte kinderen en jongeren in het onderwijs te bevorderen. De school dient een
deel van de LGF te besteden bij het speciaal onderwijs voor ambulante begeleiding.
LGF is sinds 2006 ook mogelijk voor een leerling op het MBO. Door de toename in
indicaties zijn er wachtlijsten ontstaan voor zowel (V)SO als ambulante begeleiding.
(V)SO wordt vaak gecombineerd met andere regelingen voor kinderen/jongeren met
een beperking. Voor leerlingen in het speciaal onderwijs gaat dat onder meer om ver-
schillende vormen van jeugdzorg en AWBZ-zorg (ondersteunende begeleiding, per-
soonlijke verzorging en verpleging). Voor de combinatie onderwijs en zorg is de richt-
lijn afbakening en reikwijdte AWBZ en onderwijs in 2003 in werking getreden. Deze
richtlijn bepaalt de grens wanneer een kind met ernstigere en meervoudige problema-
tiek in aanmerking komt voor extra AWBZ-zorg naast de LGF. Kinderen met beper-
kingen kunnen gebruik maken van leerlingenvervoer van de gemeente om van huis
naar school te reizen. Leerlingen van het BO en VO kunnen een onderwijsvoorziening
aanvragen bij het UWV voor aanpassingen (hulpmiddelen) die nodig zijn om onder-
wijs te kunnen volgen. (V)SO-scholen hebben zelf budget voor noodzakelijke aanpas-
singen voor hun leerlingen.

Vervoersvoorzieningen

Voor mensen die minder mobiel zijn, bestaan er sinds 1999 verschillende vervoersre-

gelingen. Samen worden deze regelingen ook wel ‘doelgroepenvervoer’ genoemd. De

regelingen moeten ingezetenen met beperkingen in staat stellen aan het maatschappe-

lijk verkeer deel te nemen. Het gaat om de volgende regelingen:

e Vervoer in het kader van de Wet maatschappelijke ondersteuning Wmo (gemeen-
telijk vervoer gehandicapten, voorheen Wvg)

e Bovenregionaal vervoer gehandicapten: Valys;

e Zittend ziekenvervoer;

e AWBZ-vervoer: van en naar AWBZ-dagbesteding;
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e UWV-vervoer naar werk en middelbaar en hoger onderwijs (dus niet primair en
voortgezet onderwijs);
e Leerlingenvervoer.
Kinderen tot 18 jaar met beperkingen kunnen (onder voorwaarden) gebruik maken van
al deze regelingen. Hoewel cijfers grotendeels ontbreken, zal dat vooral gaan om ver-
voer naar de belangrijkste dagbesteding: leerlingenvervoer en UWV-vervoer (naar
school, opleiding, werk) en AWBZ-vervoer (onder andere naar kinderdagcentra).
Het vervoer dat binnen deze regelingen valt, is verspreid onder diverse instanties. De
systeemverantwoordelijkheid ligt bij de ministeries voor VWS, OCW en SZW, de be-
leidsverantwoordelijkheid bij VWS, SZW en gemeenten en de uitvoeringsverantwoor-
delijkheid bij gemeenten, UWV, zorgverzekeraars, zorgkantoren, zorginstellingen en
een private landelijke uitvoerder. Vanwege de geconstateerde complexiteit en de pro-
blemen die dat oplevert voor de gebruikers wil het kabinet deze regelingen bundelen.
Het idee is om ze bij de gemeenten onder te brengen. Een interdepartementale werk-
groep “bundeling doelgroepenvervoer” verkent de mogelijkheden.

Voor de onderwijsvoorzieningen inclusief vervoersvoorzieningen die thans nog op
grond van de WIA worden verstrekt, geldt dat deze onder de beleidsverantwoordelijk-
heid van OCW worden gebracht. Over het tijdstip en de wijze waarop wordt nog ge-
sproken.

TOG

De TOG (regeling Tegemoetkoming Onderhoudskosten thuiswonende (zorgathanke-
lijke) Gehandicapte kinderen 2000) is een ministeriéle regeling die ouders/verzorgers
een extra tegemoetkoming geeft in de kosten van gehandicapte kinderen die thuis ver-
zorgd worden. Daarnaast heeft de regeling tot doel maatschappelijke waardering te
geven voor het thuis verzorgen van de kinderen. De TOG2000 is een aanpassing van
een eerdere TOG-regeling van 1997. In Nederland wonende ouders of verzorgers van
thuiswonende kinderen van 3-17 jaar kunnen voor de TOG in aanmerking komen. Het
gaat om kinderen die ernstig beperkt zijn in het dagelijks functioneren als gevolg van
een ziekte of stoornis van lichamelijke, verstandelijke of geestelijke aard waardoor zij
(voorlopig) blijvend gehandicapt zijn. In de regeling staat dat het in principe gaat om
kinderen die, gelet op hun beperking, in aanmerking zouden komen voor verblijf in
een AWBZ-instelling. In de praktijk wordt sinds de invoering van de TOG2000 in de
gewijzigde criteria met deze voorwaarde geen rekening meer gehouden.

Een ouder/verzorger kan de TOG aanvragen bij de Sociale Verzekeringsbank (SVB).
Deze laat zich voor elke aanvraag medisch adviseren door een externe partij. Sinds
2006 is dat ClientFirst.

De TOG bedraagt per 1 januari 2007 € 203,23 per kwartaal belastingvrij.

Wajong

De Wajong is een inkomensvoorziening voor jonggehandicapte ingezetenen van Ne-
derland van 18 tot 65 jaar die voor de leeftijd van 17 jaar arbeidsongeschikt zijn ge-
worden. De aanvrager moet tenminste 25% arbeidsongeschikt zijn om een uitkering te
kunnen krijgen. De regeling geldt ook voor studerenden tot 30 jaar die na hun 17° jaar,
tijdens hun studie arbeidsongeschikt zijn geworden. Als een aanvrager kan aantonen
dat hij voor zijn 17de jaar arbeidsongeschikt was, kan hij ook op latere leeftijd soms
nog in aanmerking komen voor een Wajong-uitkering. Er is een wachttijd van een jaar.
Een jonggehandicapte kan Wajong vanaf zijn zeventiende verjaardag aanvragen en dus
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op zijn vroegst vanaf zijn achttiende verjaardag ontvangen. Het begrip "jong" in "jong-
gehandicapte" betreft het moment waarop iemand gehandicapt is geraakt (voor zijn
zeventiende of tijdens zijn studie), niet de leeftijd waarop de rechthebbende de uitke-
ring ontvangt. De uitkering kan namelijk doorlopen tot de 65ste verjaardag.

De woonsituatie van een jonggehandicapte (zelfstandig, bij de ouders, in een woon-
vorm voor gehandicapten, opname in een instelling) heeft geen invloed op het recht op
Wajong.

Wie Wajong wil ontvangen, moet dat zelf, of met hulp van een wettelijke vertegen-
woordiger, aanvragen bij het UWV. Wanneer de belanghebbende geen wettelijke ver-
tegenwoordiger heeft (bijvoorbeeld omdat hij psychiatrisch patiént is), is het UWV
bevoegd de uitkering ambtshalve toe te kennen. Bij volledige arbeidsongeschiktheid
bedraagt de uitkering 70% van het geldende minimum(jeugd)loon. Bij hulpbehoevend-
heid kan de Wajong-uitkering verhoogd worden tot 85% of 100% van de grondslag.
De Wajong kent geen middelentoets op het vermogen of op het inkomen van de even-
tuele partner.

Een Wajonger is verplicht om mee te werken aan scholing en arbeidstoeleidingstrajec-
ten die zijn arbeidsgeschiktheid kunnen verbeteren. Hij is niet verplicht passend werk
te aanvaarden.

Wajongers en hun werkgevers kunnen in aanmerking komen voor een groot aantal
voorzieningen. Dat betreft voor de werkgever bijvoorbeeld een levenslange no-
riskpolis (die ook blijft bestaan als de betrokkene geen recht meer heeft op een Wa-
jong-uitkering) en de mogelijkheid om bij aanzienlijk tempoverlies minder loon te be-
talen (loondispensatie). Voor de werknemer gaat het onder meer om Persoonlijke On-
dersteuning (begeleid werken), hulpmiddelen en vervoersvoorzieningen. Potenti€le
Wajongers van 16 of 17 jaar en hun werkgevers kunnen onder voorwaarden ook ge-
bruik maken van voorzieningen voor Wajongers.

Een jongere kan Wajong naast studiefinanciering ontvangen. De Wajong geldt als in-
komen voor de studiefinanciering, de studiefinanciering geldt niet als inkomen voor de
Wajong.

Conclusie: overeenkomsten en verschillen

De hiervoor beschreven wetten en regelingen vertonen op onderdelen duidelijke over-
eenkomsten en verschillen. We gaan kort in op doelen, indicatie, leeftijdsgroep en ver-
anderingen in wet- en regelgeving en uitvoering.

Participatie als doelstelling

Van de beschreven regelingen zijn er drie die emancipatie en integratie expliciet als
doelstelling formuleren. Dat betreft de Wmo, het speciaal onderwijs in combinatie met
LGF en het doelgroepenvervoer. De andere beschreven regelingen hebben emancipatie
en integratie als impliciet doel (en sommige hebben ook hulpverlening als doel). Zo is
in de Memorie van Toelichting van de Wet op de jeugdzorg duidelijk dat de rechten
van het kind één van de pijlers betreffen waarop de wet is gebaseerd. Dat wordt in de
wet voornamelijk instrumenteel uitgewerkt: aanspraak op zorg, objectieve beoorde-
ling, vraaggerichtheid. Meedoen in de samenleving is niet expliciet als doel geformu-
leerd, hoewel de geboden zorg kinderen daartoe uiteindelijk wel toe in staat zou moe-
ten stellen. De TOG noemt “meedoen” ook niet expliciet als doel. Wel is één van de
wettelijke doelstellingen om waardering uit te spreken voor het thuis verzorgen van
een kind. Dat thuis verzorgen eerder leidt tot participatie in de samenleving dan opna-
me in een instelling lijkt duidelijk. De AWBZ is een volksverzekering en de Wajong
een voorziening die vooral de toegang tot zorg en voorzieningen regelen. Hoewel niet
expliciet, waarborgen ze via zorg, financiéle zekerheid en re-integratie-
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instrumentarium voor Nederlandse ingezetenen indirect ook de mogelijkheden tot
meedoen aan de samenleving.

Indicatie

Bij de via de Wmo geboden jeugdzorg is geen sprake van indicatie. Bij de indicatie
van de overige regelingen is de aanwezigheid van ziekte, gebrek en beperkingen daar-
door (psychiatrisch, lichamelijk, verstandelijk, zintuiglijk) voorwaarde voor toeken-
ning. Dat geldt voor jeugd-ggz, AWBZ, speciaal onderwijs/LGF, doelgroepenvervoer,
TOG en Wajong. Bij AWBZ en jeugdzorg kan het ook gaan om psychosociale en op-
voedingsproblematiek.

Leeftijdsgroep

De leeftijdsgroepen waarvoor de regelingen gelden, vertonen veel overlap. Op jeugd
gerichte zorg via de Wmo, AWBZ en doelgroepenvervoer geldt voor jeugdigen van 0-
18 jaar. Ook de jeugdzorg richt zich op deze leeftijdsgroep, met in sommige gevallen
een uitloopmogelijkheid tot 23 jaar. Het speciaal onderwijs is er voor kinderen en jon-
geren in de leeftijd: 4-20 jaar. LGF is mogelijk voor kinderen die recht hebben op
(voortgezet) speciaal onderwijs en voor MBO-leerlingen. De TOG geldt voor kinderen
van 3-18 jaar. De Wajong is een uitzondering: de inkomensvoorziening is mogelijk
vanaf 18 tot 65 jaar, de voorzieningen voor begeleiding, vervoer en werkplekaanpas-
sing en de arbeidstoeleidingstrajecten vanaf 16 jaar.

Veranderingen wetgeving en uitvoering

Wanneer we alle regelingen overzien moeten we vaststellen dat in de periode waarover
de gebruiksgegevens verzameld zijn (2000-2006, zie hoofdstuk 3), grote veranderin-
gen in de wetgeving, organisatie en uitvoering van de regelingen hebben plaatsgevon-
den. Denk bijvoorbeeld aan de invoering van de Wmo, de Wet op de jeugdzorg, de
LGF en de TOG 2000, de modernisering van de AWBZ, de veranderde of aangepaste
indicatiestelling voor jeugdzorg, AWBZ, speciaal onderwijs, TOG en Wajong en het
herinrichten van de Wajongteams. Zoals we in het vervolg zullen zien, heeft dit (zoals
ook verwacht mag worden) consequenties voor het gebruik en de doelmatigheid van
de voorzieningen.



31

17

Groei in gebruik

In dit hoofdstuk wordt het gebruik en de groei van het gebruik van de regelingen
zichtbaar gemaakt. Het gebruik van de regelingen wordt met kerncijfers aangegeven.
De kerncijfers zijn zowel uitgedrukt in absolute aantallen gebruik, als in het aandeel
van de totale groep jongeren in de leeftijdsgroep, die gebruik kan maken van de rege-
ling. Voor nadere detaillering is aanvullende informatie opgenomen in de bijlagen over
regelingen. Over (voortgezet) speciaal onderwijs, de Wajong en de TOG wordt enige
aanvullende informatie gegeven.

Toename gebruik in de verschillende regelingen, een cijfermatig overzicht

In tabel 3.1 wordt de omvang van het gebruik in 2006 in duizendtallen aangegeven.
Het gebruik wordt, voor zover de informatie beschikbaar is, gepresenteerd als het tota-
le gebruik en als het aantal nieuwe gebruikers. De procentuele groei in gebruik wordt
uitgedrukt ten opzichte van het jaar 2000 (tenzij anders vermeld).

De eerste regels in de tabel geven de groei van het totaal aantal jongeren van 3 tot 18
jaar en van alle 18-jarigen aan als referentiepopulaties voor het gebruik van de regelin-
gen. In de periode 2000-2006 is het aantal jongeren van 3 tot 18 jaar en het aantal 18-
jarigen gegroeid met 4%.

Uit tabel 3.1 komt naar voren dat de deelname aan speciaal onderwijs sinds 2000 is
toegenomen (36%).6 De groei in het aantal leerlingen met ambulante begeleiding is
echter veel groter (240%). Dit verschil in groei is niet verbazingwekkend, gezien het
feit dat de leerlinggebonden financiering (LGF) pas in augustus 2003 is ingevoerd en
ambulante begeleiding daarvoor slechts in beperkte mate werd aangeboden: in 2000
waren er ‘slechts” 8.000 leerlingen met ambulante begeleiding. De ‘steady state’ van
het aantal leerlingen met LGF mag bovendien niet eerder dan in 2007 verwacht wor-
den aangezien LGF voor een periode van 3 jaar wordt toegekend.

De groei in het aantal leerlingen met speciale onderwijszorg komt voor een groot deel
voor rekening van cluster 4 (onderwijs voor kinderen met gedrags- en psychiatrische
problematiek). In cluster 4 is zowel het aantal leerlingen in het (V)SO als het gebruik
van LGF veel sterker toegenomen dan in cluster 2 en 3. Ook hier geldt dat de toename
in het gebruik van ambulante begeleiding het meest opvalt: van ongeveer 1.000 in
2000 naar 13.000 in 2006.

Met betrekking tot de cijfers van jeugdzorg presenteren we cijfers over de jeugd-ggz
(2005) en de justitiéle jeugdzorg (2004)7. Recentere cijfers zijn niet beschikbaar. Het
gebruik van zowel justitiéle jeugdzorg als jeugd-ggz is gestegen. Binnen de jeugd-ggz

¢ Hierbij wordt alleen gekeken naar speciaal onderwijs in cluster 2 — 4. Cluster 1 wordt
vanwege de afwijkende bekostigingssystematiek buiten beschouwing gelaten.

7 Gegevens over cliénten in de provinciaal gefinancierde jeugdzorg zijn onvolledig en on-
betrouwbaar. Gegevens over cliénten in de lvg-zorg worden gegeven onder het kopje
AWBZ.
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is de toename van zorggebruik iets groter onder volwassen cliénten®. GGZ-Nederland
verwacht een verdere toename in het gebruik van jeugd-ggz in 2007.

Over het gebruik van de AWBZ-voorzieningen is weinig informatie beschikbaar. Op
basis van cijfermateriaal en steekproefonderzoek van het CIZ (zie bijlage over AWBZ
voor nadere uitleg) is een schatting gemaakt van het aantal cliénten in 2005. Het weer-
gegeven beeld moet dus als indicatief worden beschouwd. Over de ontwikkeling in het
aantal jeugdige cliénten heen kan verder niks gezegd worden.

Het aantal nieuwe toekenningen voor de TOG (regeling Tegemoetkoming Onder-
houdskosten thuiswonende (zorgathankelijke) Gehandicapte kinderen) is meer dan
verdubbeld en het totale gebruik is verviervoudigd. Overigens dient daarbij aangete-
kend te worden, dat in 2000 de toekenningscriteria zijn aangepast en dat de TOG nog
maar relatief kort bestaat. Dit betekent dat er nog geen ‘steady state’ kan zijn van het
totaal aantal gebruikers en dat de groeipercentages berekend zijn over een relatief klei-
ne groep in 2000 en daarom zo hoog kunnen uitvallen.

Het aantal Wajong-toekenningen is in 2006 bijna verdubbeld vergeleken met zes jaar
geleden. Daarbij is niet het jaar 2000 gehanteerd als referentie, maar het gemiddelde
van 1999 en 2001, aangezien 2000 een administratieve uitschieter betrof. Het aantal
toekenningen in 2006 is hoger uitgevallen dan eerder voorspeld werd in de UWV-
kwartaalverkenning. Het totaal aantal Wajongers is in 6 jaar gestegen met 22%.

Over het gebruik van de AWBZ-voorzieningen OB (Ondersteunende begeleiding) en
AB (Activerende begeleiding) door jongeren is (nog) geen informatie gevonden. Voor
vervoersvoorzieningen zijn nauwelijks historische gegevens beschikbaar. Het bepalen
van de verandering in de mate van gebruik is niet goed mogelijk.

¥ De volwassen cliénten betreft ouders van wie het kind behandeld wordt in de jeugd-ggz
en oudere jongeren tot 23 jaar. De behandeling van de ouders is direct gerelateerd aan de
problematiek van het kind.
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Aantal maal Procentuele
duizend in  groei t.0.v. 2000
2006

Jongeren 3 tot 18 jaar 2.999,8 4%
Jongeren 18 jaar 196.,8 4%
Onderwijs
Aantal leerlingen (V)SO cluster 2-4 61 36%
Aantal leerlingen met ambulante begeleiding cluster 2-4 28 240%
Aantal leerlingen (V)SO cluster 4 26 62%
Aantal leerlingen met ambulante begeleiding cluster 4 13 1223%
Jeugdzorg
Aantal nieuwe cliénten (instroom) totaal 92 1% Cijfers 2005 t.0.v. 2003

) ) 64% Cijfers 2005 t.0.v. 2000
Aantal cliénten jeugd-ggz tot 18 jaar 88 15% Ci;fers 2005 tov. 2003
Aantal cliénten jeugd-ggz 18 jaar en ouder 99 19% Cijfers 2005 t.0.v. 2003
Aantal cliénten justitiéle jeugdzorg 57 37% Cijfers 2004 t.0.v. 2000
TOG
Nieuwe instroom 10,0 149%
Totaal gebruik 43,0 317%
Wajong
Aantal toekenningen 13,6 94%
Waarvan met verstandelijke handicap 3,9 79% Groei 2005 t.0.v. 2001
Waarvan met overige psychische klachten 3,6 58% Groei 2005 t.0.v. 2001
Totaal aantal Wajongers 156 22%
AWBZ
Aantal cliénten tot 18 jaar 20-36 Schatting 2005
- waarvan Ivg-cliénten 10-20 Schatting 2005
- waarvan vg-cliénten met 1Q < 50 3-5 Schatting 2005
- waarvan overige cliénten 7-11 Schatting 2005
Vervoersvoorzieningen

90 Geen histori-
sche gegevens
gevonden
Wvg® Vervoers- én woonvoor-
zieningen
Aanvragers 11,1 17% Relatief weinig aanvragen
in 2000

Cliénten 18,6 17%

De Wvg kent ten opzichte van 2000 een groei van 17%, in zowel het aantal jonge aan-
vragers voor ‘vervoer of wonen’ als van het totale aantal gebruikers. Voor de ontwik-
keling van het aantal aanvragers geldt de kanttekening, dat in het jaar 2000 relatief
weinig aanvragers waren en 2006 weer op het niveau zit van 1998.

De cijfers in tabel 3.1 geven aan dat, voor zover de cijfers beschikbaar zijn, in alle re-
gelingen de stijging van het aantal nieuwe gebruikers ruim boven de toename van het
aantal jongeren in de referentiepopulatie is.

® De Wvg is per 1 januari 2007 overgegaan in de Wmo. De hier gepresenteerde cijfers gaan

dus over de Wvg.
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Zowel voor Wajong als de TOG-regeling geldt, dat veel uitkeringen toegekend worden
op basis van psychiatrische en neurologische aandoeningen (78% van de TOG-
toekenningen). Steeds meer Wajongers worden gediagnosticeerd als ‘verstandelijk
beperkt’ (42% in 2005) en binnen de hoofdgroep ‘overig psychisch’ neemt vooral de
categorie ‘overige psychische stoornissen’ toe. Zowel in de TOG, als in de Wajong
neemt het aandeel jongens toe.

Ook in het speciaal onderwijs is cluster 4, dat kinderen met psychiatrische stoornissen
voor zijn rekening neemt, het sterkst gegroeid. Voor zover dit geregistreerd is, betreft
het vooral kinderen met stoornissen in het autismespectrum en ADHD-verwante stoor-
nissen.

Nadere detaillering deelname (voortgezet) speciaal onderwijs

In het onderzoek richten we de aandacht op de oorzaken van de groei in cluster 4.
Cluster 1 voor onderwijs aan blinde en slechtziende kinderen betreft een relatief klein
cluster met een andere systematiek. Het aantal leerlingen in cluster 4 is in 2006 met
ruim 130% gegroeid ten opzichte van het jaar 2000. De groei in cluster 2 voor onder-
wijs aan dove en slechthorende kinderen en kinderen met ernstige spraak- en/of taal-
moeilijkheden is met 25% toegenomen. (Nadere gegevens in de bijlage). Het aantal
kinderen in cluster 3 voor onderwijs aan zeer moeilijk lerende kinderen, kinderen met
een lichamelijke handicap en kinderen met een lichamelijke ziekte is met ruim 40%
gestegen. Het aantal leerlingen met ambulante begeleiding/LGF is zowel absoluut als
relatief het sterkst gestegen in cluster 4. Naar verwachting zal het aantal leerlingen dat
aangewezen is op speciale zorg in verband met gedragsproblematiek, ondermeer door
een beter bereik van allochtone jongeren, verder groeien en zich voordoen in zowel de
(V)SO-scholen als LGF in regulier onderwijs (Projectbureau operatie Jong 2007).

Wajong

In 2006 ontvangt 4,5% van alle 18-jarigen, dat is 1 op de 22, op 18-19-jarige leeftijd
een Wajong-uitkering. Aangezien ongeveer 30% van de uitkeringen na het 19° jaar
toegekend worden, zal globaal gezien bijna 7%, dat is 1 op de 15 18-jarigen, een Wa-
jong-uitkering gaan ontvangen. Met andere woorden, gecumuleerd over de gehele le-
vensloop krijgt meer dan 1 op de 15 kinderen een Wajong-uitkering, die in principe tot
de leeftijd van 65 kan doorlopen. In deze cijfers is alle instroom in de Wajong meege-
nomen: dus ook op latere leeftijd. Het aantal Wajong-toekenningen (13.575) lag in
2006 30% hoger dan in 2005. Voor 2005 geldt dat aan 3,7% van de 18 jarigen (dat is 1
op de 27 jongeren) een Wajong-uitkering is toegekend op 18-19 jarige leeftijd en dat
gecumuleerd over de hele levensloop 5,3% van de 18-jarigen (dat is 1 op de 19 jonge-
ren) een Wajong-uitkering gaat ontvangen. Voor 2007 gaat UWV uit van 12.600 Wa-
jong-toekenningen. Omdat steeds het criterium is, dat de medische toestand op 18-
jarige leeftijd beslissend is voor toekenning van een uitkering, is dit een goede indica-
tie voor de omvang van de doelgroep (met uitzondering van een zeer beperkte groep,
die tijdens de studie nog arbeidsongeschikt wordt).

De instroom in 2006 is 3 keer zo groot als 10 jaar eerder. De groei van het aantal toe-
gekende Wajong-uitkeringen is begin jaren 90 binnen de AAW ingezet.

Prognoses van Stoutjesdijk en Berendsen van het UWV voorspelden minimaal
300.000 en maximaal 360.000 personen met een Wajong-uitkering op de langere ter-
mijn, twee maal zoveel dan het huidige aantal ultimo 2006. In deze prognoses is nog
geen rekening gehouden met de nog grotere Wajong-instroom in 2006 ten opzichte
van 2005 (respectievelijk 13,6 duizend en 10,4 duizend).
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Gezien de samenhang tussen deelname aan speciaal onderwijs en Wajong instroom
mag de komende jaren een verdere groei in Wajong-instroom verwacht worden. In de
periode 2003 —2006 is het aantal 15-jarigen in het speciaal onderwijs gegroeid met
21%. Van hen zal een deel vanaf 2007 een beroep doen op de Wajong. Het aantal 11-
jarigen in het speciaal onderwijs is van 2002 naar 2006 gegroeid met 14%. Van hen zal
een deel vanaf 2010 een beroep op de Wajong doen. Aangezien specifieke door-
stroomgegevens van speciaal onderwijs naar Wajong niet bekend zijn, kan ook de
verwachte stijging in de Wajong-instroom niet exact voorspeld worden. Naast deze
stijging van het aantal leerlingen in speciaal onderwijs heeft ook een stijging van het
aantal leerlingen met LGF plaatsgevonden, maar van deze leerlingen is de leeftijdsver-
deling niet bekend. Aangezien LGF in 2003 is geintroduceerd, is ook nog geen infor-
matie bekend over de mate waarin leerlingen met LGF een beroep gaan doen op de
Wajong.

TOG tot 2012

De oorspronkelijke raming (gemaakt bij aanvang van de huidige regeling in 2000)
voorzag een groei tot 27.000 TOG-gebruikers. (Ph. de Jong e.a. 2006)

APE heeft in het rapport over de groei van de TOG een aantal scenario’s opgenomen
over de mogelijke groei van de regeling. Daartoe heeft APE een basisscenario ge-
maakt. Dat basisscenario is gebaseerd op instroomkansen, zoals die in de laatste jaren
tot 2005 zijn waargenomen.

In dit scenario komen ze voor eind 2012 op ruim 64.000 TOG-kinderen, 50% meer
dan het huidige aantal. Om een denkkader te krijgen over de mogelijke effecten van
stijging dan wel daling van de instroomkansen heeft APE twee aanvullende scenario’s
geschetst. In het eerste scenario wordt verondersteld dat de instroomkansen verdubbe-
len. In dit scenario komt APE voor eind 2012 op 110.000 TOG-kinderen, 46.000 meer
dan in het basisscenario.

In het tweede scenario stabiliseert het aantal uitkeringen na 2006 op 50.000 om ver-
volgens af te nemen tot 45.000 TOG-kinderen in 2012. Een dalende instroom heeft een
minder sterk effect dan een stijgende instroom. Dat komt, omdat er al veel kinderen in
de TOG zitten, die pas over een aantal jaren (de maximale duur van de uitkering is 15
jaar) zullen uitstromen.

De SVB heeft onlangs een nieuwe prognose gemaakt op basis van de gerealiseerde
instroom in de eerste drie kwartalen van 2006. Omdat na de piek in het eerste kwartaal
het aantal aanvragen weer daalde, raamt de SVB het aantal kinderen in de TOG-
regeling in 2012 op ongeveer 80.000.

Kerncijfers 2006

Tot slot vatten we de cijfers van tabel 3.1 samen als prevalentie en incidentiecijfers
van het gebruik. Als kernindicatoren ten opzichte van de referentiepopulatie geven ze
een beeld van de relatieve omvang van het gebruik van de regelingen. De referentie-
populatie is afhankelijk van de doelgroep van de regeling. Voor onderwijs- en leerlin-
genvervoer zijn 4- tot 18-jarigen gekozen als referentiegroep, voor de TOG, en Wvg-
vervoer/wonen kinderen vanaf 3 jaar tot 18 jaar. Het aantal nieuwe Wajong-
uitkeringen wordt gerelateerd aan het aantal 18-jarigen. Berekening van deze kerncij-
fers over 2006 geeft de volgende gebruikspercentages:

. 1,4% van de 4 tot 18 jarigen volgt onderwijs in cluster 4.
e 1,4%is gestart bij jeugd-ggz (in 2004). "°
. 2,8% loopt bij jeugd-ggz (in 2004)."
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. 1,2% ontvangt TOG."

. 4,5% van de 18-jarigen krijgt op zijn 18e of 19° een Wajong-uitkering toege-
kend.

. 6,9% van de 18 jarigen‘gaat’ een Wajong-uitkering ontvangen.

. 3,2% maakt gebruik van leerlingenvervoer.

. 0,6% maakt gebruik van Wvg-vervoer/wonen.10

Opgemerkt dient te worden dat de duur van het gebruik van een regeling onderling
sterk verschilt. Jeugd-ggz betreft in deze context over het algemeen een kortdurende
voorziening. Onderwijs- gerelateerde voorzieningen en de TOG nemen een tussenposi-
tie in, maar duren maximaal ongeveer 15 jaar. Een Wajong-uitkering kan voor maxi-
maal 47 jaar toegekend worden.

Uit bovenstaande percentages blijkt niet dat deze gebruikspercentages sinds 2000 met
17% (Wvg) tot 94% (Wajong) zijn toegenomen. Het percentage kinderen dat onder-
wijs volgt in cluster 4 en het percentage kinderen waarvoor de ouders een TOG ont-
vangen, is nog sterker gestegen, waarbij een deel van de verklaring ligt in het nieuwe
beleid m.b.t. LGF en TOG en in het feit dat de regelingen TOG en LGF relatief kort
bestaan.

10 Ten opzichte van kinderen 3 tot 18 jaar.
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Meer jongeren met (ernstiger) beperkingen?

Inleiding

Nadat we in het vorige hoofdstuk het gebruik en de stijging van het gebruik van rege-

lingen en voorzieningen in kaart hebben gebracht, is het zaak een antwoord te vinden

op de vraag of er uit diverse bronnen aanwijzingen zijn dat het aantal jongeren met

beperkingen de afgelopen jaren is toegenomen.

Als onderdeel van het onderzoek is daarom informatie verzameld over:

e Welke fysicke, verstandelijke en/of psychische beperkingen hebben jongeren?
Groeit deze groep?

e Wat is de aard en mate van die beperkingen? Zijn hier in de tijd wijzigingen te
constateren?

Hierbij zijn prevalenties en trends van de verschillende soorten beperkingen verder
bekeken. In de bijlage worden de resultaten uitgebreid beschreven vanuit vijf subcate-
gorieén van beperkingen, namelijk:

1. Kinderen met een lichamelijke beperking (motorische, visuele en auditieve be-
perkingen).

Kinderen met een verstandelijke beperking.

Kinderen met een chronische ziekte of ander stoornis.

Kinderen met een stoornis in het autismespectrum.

Kinderen met emotionele en gedragsmatige problemen.

whwn

In dit hoofdstuk zullen we deze lichamelijke, verstandelijke en/of psychische beper-
kingen verder beschrijven. Op een aantal beperkingen en stoornissen zullen we uitge-
breider ingaan omdat deze mogelijk van belang kunnen zijn voor de groei in het aantal
kinderen dat ondersteuning zoekt. Hierbij gaat het om de ontwikkelingen met betrek-
king tot te vroeg geboren kinderen, autisme en kinderen met emotionele en gedragsma-
tige problemen.

Lichamelijke beperkingen

Sinds 2001 is er op basis van het Permanent Onderzoek van Leefsituatie van het CBS
een lichte, niet statistisch significante, stijging te zien in de prevalentie van kinderen
die beperkt zijn in hun beweeglijkheid en in hun visuele en auditieve vermogens.

Verstandelijke beperkingen

Er zijn geen duidelijke aanwijzingen dat het aantal kinderen met een verstandelijke
handicap sterk toeneemt. Er maken wel steeds meer jeugdigen gebruik van het speciaal
onderwijs. Het lijkt waarschijnlijk dat er ook sprake is van een andere diagnostiek of
een ruimer toelatingsbeleid (de Klerk 2002, www.rivm.nl).

Door de stijging van hun levensverwachting door verbeterde verzorging stijgt in Ne-
derland het totaal aantal mensen met een verstandelijke beperking. Het aantal mensen
met een ernstige verstandelijke beperking tussen 1987 en 1999 steeg met 7%. Tot 2009
wordt een stijging van 2% verwacht (RGO 2005, www.rivm.nl).
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In 2004 kwam het Downsyndroom bij 14,5 op 10.000 pasgeboren kinderen voor. Over
de afgelopen jaren zijn geen grote veranderingen te zien in het aantal pasgeborenen
met het Downsyndroom (Anthony 2006).

Chronische ziekte of andere stoornis

In Nederland heeft naar schatting 14% van de kinderen een chronische ziekte, in totaal
ongeveer 500.000 kinderen (Grootenhuis, 2006). Omdat de kans op overleving van een
chronische ziekte door de betere medische zorg verbeterd is, is de verwachting voor de
toekomst dat met gelijk blijvende incidentie de prevalentie van chronische ziekten op
de kinder- en latere leeftijd zal toenemen. Het aantal jongeren en volwassenen met een
chronische ziekte zal in de toekomst naar verwachting dus toenemen (Grootenhuis,
2006 Er zijn verder geen exacte cijfers over de prevalentie van alle chronische zieke
kinderen. Het CBS rapporteert wel de door ouders/opvoeders gerapporteerde prevalen-
tie van langdurige aandoeningen bij kinderen. Deze gegevens van het CBS laten sinds
2001 geen duidelijke verandering in prevalenties zien.

Kinderen met aangeboren afwijkingen hebben een hoger risico op allerlei ernstige li-
chamelijke, zintuiglijke en verstandelijke beperkingen. Over het algemeen zijn er in de
bestudeerde 9-jaars-periode (1996-2004) geen opvallende stijgingen in prevalenties
van aangeboren afwijkingen op orgaanstelselniveau zichtbaar.

Vroeggeboorte

Nederland rapporteert, net als een groot aantal Westerse landen, de laatste jaren een
stijging in het aantal te vroeg geboren kinderen. Het geschatte percentage te vroeg ge-
boren kinderen (< 37 weken zwangerschapsduur) onder levendgeboren kinderen be-
droeg in de jaren zeventig 5,4% en 6,8% in 1988/1989. In 2003 was dit percentage
gestegen tot 7,3. Voor veel te vroeg geborenen (< 32 weken) is het percentage tussen
1983 en 2004 verdubbeld, van 0,63% van alle levendgeborenen in 1983 tot 1,13 in
2003.

Uit onderzoek komt naar voren dat 6% van de kinderen, die veel te vroeg geboren is,
op 2-jarige leeftijd een ernstige en 7% een lichte handicap (beperking) heeft. Naarmate
deze kinderen ouder worden, blijkt geleidelijk dat meer stoornissen en beperkingen
aan het licht komen, doordat er steeds hogere eisen gesteld worden aan hun functione-
ren. Het percentage kinderen met een handicap of beperking binnen deze groep te
vroeg geborenen is op 19-jarige leeftijd dan ook gestegen tot de helft (Hille, 2007).
Uiteindelijk blijkt op 19-jarige leeftijd 24% van de groep geen diploma te hebben en/of
niet meer dan speciaal onderwijs gevolgd te hebben, vergeleken met 12,8% bij leef-
tijdgenoten (Hille, 2007). Zeven procent van deze groep van veel te vroeg geborenen
heeft op 19-jarige leeftijd een arbeidsongeschiktheidsuitkering. Indien we naar het to-
taal aantal kinderen veel te vroeg geboren kinderen in Nederland kijken (uitgaande van
1,13% van 200.000 geboortes per jaar waarvan 90% overleeft) dan zou dit per leef-
tijdscohort om ongeveer 490 kinderen gaan, die geen diploma hebben of niet meer dan
speciaal onderwijs hebben gevolgd en 1020 die een ernstige of lichte beperking heb-
ben en ongeveer 140 kinderen die een arbeidsongeschiktheidsuitkering krijgen.

Kinderen met autismespectrum stoornissen

Stoornissen in het autismespectrum worden in de DSM-IV-classificatie met de term
pervasieve ontwikkelingsstoornis (pervasive developmental disorder) beschreven. Dit
spectrum van stoornissen kenmerkt zich door stoornissen in de omgang met de mensen
en dingen, in spraak en taal, in de motoriek en in de prikkelverwerking. Symptomen
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van stoornissen in het autismespectrum kunnen per kind verschillen, qua intensiteit en
massaliteit waarmee de symptomen zich manifesteren. Binnen het spectrum worden
dan ook een viertal ontwikkelingsstoornissen onderscheiden: de autistische stoornis,
het Rett-syndroom, de desintegratieve stoornis van de kinderleeftijd en de stoornis van
Asperger. Daarnaast is een algemene categorie gecreéerd die wordt aangeduid met de
term pervasive developmental disorder not otherwise specified (PDD-NOS) (Verhulst
e.a. 2003).

Op basis van voornamelijk buitenlands onderzoek wordt aangenomen, dat tenminste
28 op elke tienduizend kinderen lijden aan een autismespectrum stoornis. Van deze 28
kinderen lijden er ongeveer 10 aan de autistische stoornis, 15 aan PDD-NOS en 2 a 3
aan het Syndroom van Asperger. De stoornis van Rett en de desintegratiestoornis van
de kinderleeftijd komen in verhouding veel minder voor. Vertaald naar alle 4 miljoen
jonge mensen tot 20 jaar in Nederland betekent dat minimaal 11.000 kinderen met een
autismespectrum stoornis (Schoemaker e.a. 2004).

De bovenstaande cijfers zijn gebaseerd op onderzoek, waarin vooral aandacht was
voor de autistische stoornis. In recent buitenlands onderzoek, met een bredere opzet,
bleek vooral het aantal kinderen met PDD-NOS veel hoger. Dit zou kunnen betekenen
dat niet 28, maar ongeveer 60 kinderen per tienduizend lijden aan een autismespec-
trumstoornis. In dat geval zou het in totaal gaan om naar schatting ongeveer 25.000
kinderen in Nederland, waarvan het overgrote deel lijdt aan PDD-NOS (Schoemaker
e.a. 2004). Het syndroom van Rett en de Desintegratieve Stoornis komen zeer zelden
VOOr.

Er wordt wel beweerd, dat het aantal kinderen met stoornissen in het autismespectrum
sterk is toegenomen in de laatste decennia. Tot op heden is er nog geen goede andere
verklaring voor deze toename gevonden dan een eerdere herkenning en verbeterde
diagnostiek van spectrum- stoornissen en een verruiming van de definities en diagnos-
tische criteria (Schoemaker e.a. 2004). Zo is er in verschillende landen een stijging in
de prevalentie van autismespectrum stoornissen te zien sinds de invoering van de ge-
wijzigde DSM-IV (European Commission 2005).

Er werd ook gedacht aan vaccinaties als oorzakelijke factor. Grote epidemiologische
studies hebben overtuigend aangetoond dat dit niet het geval is (Smeeth e.a. 2004).

Een vergelijking van onderzoeken in de Verenigde Staten en Groot-Brittannié, waarbij
onder andere rekening gehouden is met een verandering in definitie, geeft sterke aan-
wijzingen dat er een stijging in de prevalentie van autisme heeft plaatsgevonden. Zo
was in de VS de prevalentie van autisme ooit ongeveer 3 per 10.000 en is nu gestegen
naar ongeveer 30 per 10.000. De prevalentie van stoornissen in het autismespectrum is
gestegen van 5 tot 10 per 10.000 naar 50 tot 80 per 10.000 (European Commission
2005). Hierbij kan een betere diagnostiek volgens de onderzoekers mogelijk een rol ge-
speeld hebben in de geobserveerde veranderingen (European Commission 2005).

Verder heeft de Center for Disease Control and Prevention (CDC) in de Verenigde Sta-
ten officieel erkend, dat er een ‘epidemie van autisme’ is. Sinds 1992 is totaal aantal
kinderen van 6-22 jaar dat ondersteund (speciaal onderwijs faciliteiten) wordt in ver-
band met autistische stoornissen gestegen van 15.580 kinderen naar 141.022 kinderen
in 2003 (European Commission 2005).
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Autisme speelt ook in Belgié in toenemende mate een rol. Zo is het aantal eerste aan-
vragen bijstand bij het Vlaams Fonds met autisme als diagnose van 1999 naar 2005
meer dan verdrievoudigd. Deze aanvragers zijn in hoofdzaak onder de 20 jaar.

Emotionele en gedragsmatige problemen

Psychische problemen worden vaak in twee deelgebieden ingedeeld:

e Gedragsmatige problemen of externaliserende problemen, zoals agressief gedrag,
sociale problemen en delinquent gedrag. Externaliserend gedrag betekent ‘naar
buiten gericht gedrag’. De omgeving ondervindt hinder van dit gedrag.

e Emotionele problemen of internaliserende problemen, zoals teruggetrokkenheid,
psychosomatische klachten, angsten, depressieve klachten en emotionele reactivi-
teit. Internaliseren betekent ‘naar binnen richten’.

Een aantal emotionele en gedragsmatige problemen wordt ook in de DSM-1V beschre-
ven, zoals oppositioneel-opstandige en antisociale gedragsstoornissen, Attention-
Deficit/Hyperactivity Disorder (ADHD), angststoornissen en somatoforme stoornis-
sen. Indien een kind aan de criteria van de DSM-IV voldoet voor een bepaalde stoornis
dan vertoont hij/zij gedrag dat niet meer bij een normale ontwikkeling past en geeft
een indicatie voor het te volgen behandelingstraject. Dit wil niet zeggen dat kinderen
die niet aan de DSM-IV criteria voldoen maar wel een verstoring van hun normale
ontwikkeling laten zien geen extra aandacht of hulpverlening nodig hebben.

In 2003 signaleren JGZ-medewerkers emotionele en gedragsmatige problemen bij
11% van de kinderen van 14 maanden, bij 28% van de 5-6 jarigen en bij 21% van de
8-12-jarigen.

Over het algemeen zijn de problemen licht van aard. Met licht wordt bedoeld, dat het
kind goed functioneert ondanks dit probleem, dat het kind of de ouders het probleem
zelf kunnen oplossen, dat het probleem van korte duur is en dat er, naast advisering,
niet echt verdere hulp nodig is. Eén tot drie procent van de kinderen heeft volgens de
JGZ zware emotionele en/of gedragsmatige problemen. Indien het kind zware proble-
men heeft, dan wordt het kind volgens de JGZ-medewerker in zijn functioneren be-
lemmerd, is er hulpverlening nodig en is de situatie zorgelijk door onder andere de
complexiteit en de chroniciteit van het probleem.

De JGZ-medewerker signaleert in alle leeftijdsgroepen vaker problemen bij jongens
dan bij meisjes (Zeijl e.a., 2005).

Vergeleken met 1998 is vooral een stijging te zien in het percentage driejarige jongens,
dat volgens de JGZ-medewerkers een emotioneel en/of gedragsmatig probleem heeft
(12% in 1998 en 24% in 2003). Bij de andere leeftijdscategorieén zijn de verschillen
minder groot. Met name het percentage jongens met lichte en matige problemen is
volgens de JGZ-medewerker gestegen. Het aantal kinderen met een ernstig probleem
is gelijk gebleven.

Indien volgens een aantal diagnostische instrumenten naar de prevalentiecijfers en
trends gekeken wordt, zijn er geen duidelijke trends te zien in de mate, waarin emotio-
nele en gedragsmatige problemen voorkomen (Zwirs 2006; Verhulst 1997). Grietens,
et al (2006) en Vollebergh (2005) constateren dan ook, dat over het algemeen geen
substanti€le stijging van het aantal kinderen en jongeren met emotionele of gedragsma-
tige problemen is waar te nemen in de bevolking. Meer onderzoek is nodig om deze
trend te bevestigen en eventueel te nuanceren en verfijnen. Zeker ook omdat in al deze
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onderzoeken meestal gebruik wordt gemaakt van een of andere vorm van rapportering
(d.w.z. dat emotionele en gedragsmatige problemen werden gerapporteerd door ou-
ders, leerkrachten, jongeren of andere direct betrokkenen).

Sinds 1995 is er wel een toename van hulp in de jeugdhulpverlening en de leeftijd van
de kinderen, voor wie hulp gezocht wordt, wordt ook steeds lager. Hierbij geldt de
kanttekening, dat er maatschappelijke veranderingen plaatsgevonden kunnen hebben,
waardoor kinderen sneller doorverwezen worden. Zo is er meer oog voor de schadelij-
ke gevolgen van psychosociale problematiek in de ontwikkeling van jeugdigen en als
gevolg daarvan is er meer nadruk komen te liggen op de vroegtijdige signalering van
deze problemen. Ouders en jeugdigen zoeken ook eerder hulp bij problemen in de
ontwikkeling of opvoeding (Vollebergh 2005; Blokland e.a., 2003). Er wordt aangege-
ven, dat de problemen van de kinderen, die bij de Jeugdhulpverlening komen, aanzien-
lijk zijn en er zijn weinig aanwijzingen dat kinderen onterecht in deze hulpverlening
terecht komen.

Onderzoek naar de bevindingen van leerkrachten laat zien dat leerkrachten steeds va-
ker te maken hebben met gedragsproblemen van kinderen (KPC, 2003).

Conclusie

Het antwoord op de vraag of er nu meer kinderen met beperkingen zijn dan vroeger of
worden deze beperkingen nu vaker onderkend is ingewikkeld. De belangrijkste con-
clusies hierover worden hieronder aangegeven.

Lichamelijke beperkingen
Wat betreft lichamelijke beperkingen zijn over het algemeen geen stijgende trends te
zien in de incidentie of prevalentie in de afgelopen jaren.

Verstandelijke beperkingen

Er zijn geen duidelijke aanwijzingen voor een toename van het aantal kinderen met
een verstandelijke beperking. Er maken wel steeds meer jeugdigen met een verstande-
lijke beperking gebruik van het speciaal onderwijs.

Verwacht wordt dat de prevalentie van personen met een verstandelijke beperking
stijgt omdat door de verbeterde medische zorg de overlevingskans van een aantal be-
perkingen groter is geworden.

Chronische ziekte of andere stoornissen

In de incidentie van kinderen met een chronische ziekte zijn geen stijgende trends te
zien. Suikerziekte is hierop een uitzondering, deze chronische aandoening komt wel
vaker voor. Verder verwacht men dat de prevalentie van een aantal aandoeningen zal
stijgen doordat o.a. de medische verzorging verbeterd is.

Verder is er een aantal aangeboren afwijkingen dat mogelijk een stijgende tendens ver-
toont.

Het aantal kinderen dat te vroeg geboren wordt, is in de afgelopen twee decennia ge-
stegen. Veel te vroeg geboren zijn, gaat gepaard met een hoger risico op het hebben
van een handicap en gaat ook vaker samen met het hebben van een arbeidsongeschikt-
heidsuitkering. Bij kinderen die voor 37 weken zwangerschap geboren zijn maar niet
veel te vroeg geboren zijn (<32 weken zwangerschap), is nog onduidelijk of zij een
hoger risico lopen op allerlei beperkingen.
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Stoornissen in het autismespectrum

Het aantal kinderen met stoornissen in het autismespectrum stijgt. Het is nog onduide-
lijk of het echt gaat om een stijging in deze stoornis. Tot op heden is er in Nederland
nog geen andere verklaring voor deze toename gevonden dan een eerdere herkenning
en verbeterde diagnostiek van spectrum stoornissen en een verruiming van de defini-
ties en diagnostische criteria. Betere diagnostiek kan in deze onderzoeken nog wel een
rol gespeeld hebben in het verklaren van een deel van de stijging in het aantal kinderen
met een autismespectrum stoornis.

In onderzoeken uit de VS en Groot-Brittanni€ zijn aanwijzingen die er op duiden dat er
een daadwerkelijke stijging in autismespectrum stoornissen te zien is, naast een toe-
name van deze groep door verruiming van de diagnostische criteria. Betere diagnostiek
kan dan nog steeds een mogelijke verklaring zijn voor de stijgende trend.

Gedragsmatige en emotionele problemen

Indien men uitgaat van de resultaten van een aantal cross-sectionele studies naar deze
problemen is er slechts een beperkte stijging te zien in de prevalentie van gedragsmati-
ge en emotionele problemen. Indien men echter kijkt naar het aantal kinderen dat in
aanraking komt met Jeugdhulpverlening dan is er wel een duidelijke stijging te zien.

Conclusie

De gegevens uit medisch onderzoek wijzen derhalve niet op een stijging van het aantal
jongeren met een gezondheidsbeperking als substantiéle verklaring voor de toename in
het gebruik van de onderzochte regelingen.
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Oorzaken toename gebruik per regeling

Inleiding

In dit hoofdstuk bespreken we per regeling wat de achtergrond is van de toename van
het gebruik van de diverse regelingen. De bronnen die hiervoor gebruikt zijn, betreffen
onderzoeksliteratuur, interviews met deskundigen en de expertmeeting die het onder-
zoeksteam op 1 maart 2007 in het kader van dit onderzoek heeft gehouden. Achtereen-
volgens bespreken we de oorzaken van de groei van speciaal onderwijs en leerlingge-
bonden financiering binnen cluster 4, vervoersvoorzieningen, TOG en Wajong. Empi-
risch onderzoek op dit terrein blijkt zeer schaars.

We bespreken of er sprake is van een aanzuigende werking van de regelingen en ana-
lyseren de samenhang tussen de oorzaken van de verschillende regelingen. Tenslotte
gaan we in op de vraag of de regelingen de participatie van jeugdigen met een beper-
king bevorderen.

Jeugdzorg in het algemeen en jeugd-ggz in het bijzonder

De beschikbare cijfers over de jeugdzorg (exclusief Lvg-zorg'") in zijn totaliteit en de
provinciaal gefinancierde jeugdzorg in het bijzonder, zijn weinig betrouwbaar en niet
heel actueel. Over het totale aantal cliénten in de jeugdzorg en de ontwikkelingen
daarbinnen valt dan ook weinig te zeggen. Als we kijken naar de afzonderlijke onder-
delen binnen de jeugdzorg dan zijn de volgende ontwikkelingen waarneembaar.

e Het aantal nieuwe cliénten binnen de jeugd-ggz neemt toe;
e Het aantal nieuwe cliénten binnen de justiti€le jeugdzorg neemt toe.

In dit onderzoek beperken we ons tot de groei in de jeugd-ggz. Verklaringen voor de
groei in deze sector zijn

e De behandelduur neemt toe (dit veroorzaakt ongeveer de helft van de groei van het
bestand);

De onderconsumptie in de jeugd-ggz neemt af;

De zorgvrager is mondiger geworden en weet de weg beter te vinden;

Het aantal jongeren met psychische en gedragsproblemen neemt toe;
Ontwikkelingen in de huidige maatschappij vergroten de vraag naar jeugd-ggz.
Afgezien van de toegenomen behandelduur is het niet mogelijk het effect van de hier
genoemde oorzaken op de groei van de instroom en het bestand te kwantificeren.
Hierna gaan we kort in op de oorzaken.

Toenemende behandelduur

De toename van het bestand wordt voor een groot deel veroorzaakt door de toenemen-
de behandelduur van ggz-cliénten. De gemiddelde behandelduur in de jeugd-ggz
neemt tussen 2000 en 2004 toe met 26 weken (van 30 naar 56 weken). Daarbinnen
groeit de gemiddelde behandelduur van de gecombineerde zorgtypen veel sterker dan

" Ontwikkelingen in het gebruik van de Lvg-zorg worden in deze paragraaf buiten be-
schouwing gelaten aangezien de indicering van Lvg-zorg apart geregeld is en deze wordt
behandeld in de paragraaf over de AWBZ.
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van de overige typen (van 26 naar 87 weken). De (bijna) verdubbeling van de behan-
delduur zal voor ongeveer voor de helft van de groei van het bestand verantwoordelijk
zijn. Het verklaart echter niet de groei van de instroom. In een interview werden als
mogelijke oorzaken van de toegenomen behandelduur aangegeven: het inzetten van
verschillende zorgtypen (ambulant, deeltijd, klinisch) na elkaar in plaats van gelijktij-
dig, (langere) tussentijdse wachttijden en extramuralisering in plaats van (kortdurende)
opname. Daarbij kan het zijn dat er vaker langdurige maar niet-intensieve ondersteu-
ning wordt gegeven zoals maandelijkse ouderbegeleiding. Er is geen empirisch onder-
zoek gedaan dat de voorgaande veronderstellingen toetst.

Onderconsumptie en de weg vinden naar zorg

Op basis van recent onderzoek wordt geconcludeerd dat er in de jeugd-ggz sprake is
van onderconsumptie van zorg (Sytema, Gunther, Reelick, Drukker, Pijl en van t
Land, 2006). 7% van de jeugd zou jaarlijks behoefte hebben aan geestelijke gezond-
heidszorg. Echter slechts 2,5% van de jongeren maakt jaarlijks gebruik van de ggz.
Gezien de onderconsumptie is het niet verbazend dat de vraag en het gebruik van
jeugd-ggz toeneemt. Zeker als men beseft dat het taboe om hulp te vragen is vermin-
derd en er meer kennis is over de stoornissen en over de weg naar zorg. GGZ-
Nederland verwacht dan ook dat het gebruik in 2007 nog verder zal stijgen.

De weg naar zorg vinden en mondiger

Uit interviews met de jeugdzorg komt naar voren dat zorgvragers steeds mondiger
worden en beter de weg naar instanties weten te vinden en hun hulpvraag beter weten
te formuleren. Er wordt aangegeven dat bijvoorbeeld een actie om het algemeen meld-
punt kindermishandeling (AMK) onder de aandacht te brengen, zeer veel effect heeft
gehad op het aantal aanmeldingen. Vanzelfsprekend heeft dit dan weer een vraagver-
hogend effect voor een vervolgtraject.

Toename van psychische en gedragsproblemen

De bevindingen betreffende de toename van het aantal jongeren met psychische pro-
blemen zijn niet eenduidig (Sytema et al. 2006). In het onderzoek van Sytema wordt
een studie van Verhulst, van der Ende en Rietbergen (1997) aangehaald. Hieruit bleek
dat in Nederland geen dramatische toename van psychische problemen is waargeno-
men over de periode 1983 — 1993 Inzicht over recentere jaren in Nederland ontbreekt.
Uit een Engelse studie van Collishaw, Maughan, Goodman en Pickles (2004) blijkt
daarentegen dat de problemen in Engeland in het laatste decennium van de vorige
eeuw nog zijn toegenomen

Naar oordeel van verschillende geinterviewden en van de aanwezigen in de expertmee-
ting is er sprake van een toenemende mis-match van de (niet veranderde) psychische
en verstandelijke mogelijkheden van bepaalde groepen kinderen en de toenemende
eisen van de maatschappij (waaronder school en werk) waardoor er meer kinderen last
ervaren van psychische en gedragsproblemen.

Maatschappelijke ontwikkelingen, meer risico op ggz-gebruik?

In onderzoek van Sytema et al. (2006) blijkt dat zowel ontwikkelingsfactoren (bij-
voorbeeld lengte/gewicht bij geboorte) als externe factoren gerelateerd zijn aan het
gebruik van ggz. Bij externe factoren gaat het hier om ongunstige gezins- en buurtom-
standigheden zoals eenoudergezinnen. Onderzoek over de invloed van deze factoren
over tijd (jaren) ontbreekt echter. Wel is bijvoorbeeld bekend dat het aantal eenouder-
gezinnen de afgelopen decennia is toegenomen. Ook groeien er landelijk steeds meer
kinderen op in een achterstandswijk In grote steden als Rotterdam en Amsterdam geldt
dit voor meer dan 60% van de kinderen.



53

31

AWRBZ in relatie tot jongeren

Uit de beschikbare cijfers blijkt dat het gebruik van AWBZ-zorg in het algemeen12
toeneemt. Er kan echter niet worden vastgesteld of het gebruik van AWBZ-zorg door
_Jjongeren toeneemt.

Algemene oorzaken van de toename, die gelden voor zowel jongeren als volwassenen,

zijn:

e Wegwerken van wachtlijsten (door invoering van protocollen kost indicatieproce-
dure minder tijd dan voorheen);

e Veranderingen in soort zorgafname en extramuralisering;

e Daling geldigheidsduur indicatiebesluit;

e Meer bekendheid van de functie OB;

Aangezien niet kan worden vastgesteld dat het AWBZ-gebruik door jongeren toe-

neemt, kan er ook niet gesproken worden over de oorzaken hiervan of de bijdrage van

de oorzaken aan de eventuele toename. Wel wordt in de praktijk (met name de Lvg-

sector) een toename van problematische jongeren die gebruik kumnen maken van

AWBZ-zorg waargenomen. Een aantal oorzaken dat hierbij genoemd wordt, is:

e Niet of laat onderkennen van de beperking;

e Intergenerationele en sociaal-economische gebondenheid van de Lvg-problema-
tiek;

e Eisen vanuit de maatschappij in het algemeen en van het onderwijs.

Niet of laat onderkennen van beperking

De licht verstandelijk gehandicapten-sector (Lvg-sector) geeft aan dat een licht ver-
standelijke handicap vaak relatief laat wordt ontdekt. Jongeren met een dergelijke han-
dicap krijgen daardoor vaak geen extra zorg. De kans is vervolgens groot dan zij zich
gedragsmatig negatief ontwikkelen en in aanraking komen met justitie. Ook lopen zij
bij te late onderkenning van het probleem een grote kans om een psychiatrische stoor-
nis te ontwikkelen. Uiteindelijk resulteert het niet of laat onderkennen van problemen
dus tot meer of in ieder geval intensievere zorg en grotere kosten voor de samenleving.

Intergenerationele en sociaal-economische gebondenheid Lvg-problematiek
Verstandelijke beperkingen zijn in hoge mate erfelijk. Naar schatting heeft 30% van de
jongeren met een verstandelijke beperking een ouder met een verstandelijke beperking.
Daarnaast wordt er een relatie verondersteld tussen de Lvg-problematiek (gedragspro-
blemen) en sociaal economische factoren (VOBC LVG, maart 2007).

Vereisten in het onderwijs en de maatschappij in het algemeen

De Lvg-sector geeft ook aan dat de huidige ontwikkelingen in het onderwijs, het zoge-
naamde 'Nieuwe Leren’, niet bevorderend zijn voor het welzijn van de Lvg-jongere.
Deze didactiek is namelijk gericht op eigen verantwoordelijkheid en op het individueel
invullen van het onderwijspakket. De focus ligt op competenties. Een Lvg-jongere zal
hierdoor sneller uit het regulier onderwijs vallen.

Ook andere ontwikkelingen in de maatschappij die leiden tot steeds meer individuele
verantwoordelijkheid en minder sturing van overheidswege, hebben (volgens de Lvg-

"2 De geestelijke gezondheidszorg (ggz) wordt in deze paragraaf buiten beschouwing gela-
ten, aangezien de uitvoering hiervan apart geregeld en geregistreerd is en deze besproken
is in de vorige paragraaf over jeugdzorg.
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sector) een negatieve invloed op de Lvg-doelgroep en daarmee indirect op de samen-
leving in zijn geheel.

Speciaal onderwijs en leerlinggebonden financiering binnen cluster 4

Voor de groei in deelname aan cluster 4 hebben wij geen eenduidige en kwantificeer-

bare oorzaken gevonden. Er zijn de afgelopen 2 jaar (en ook al in eerder jaren) talloze

(onderzoeks)rapportages verschenen waarin wordt ingegaan op een groot aantal ach-

tergronden. Harde cijfers over de oorzaken en het aandeel dat zij hebben in de groei

zijn echter maar beperkt beschikbaar. De volgende oorzaken worden genoemd:

e Maatschappelijke ontwikkelingen;

e Verschuivingen in de wijze van beoordelen van reguliere scholen;

e Drempelverlagende effect van leerlinggebonden financiering (veroorzaakt naar
schatting ruim de helft van het gebruik van LGF);

e Onvoldoende discriminerende indicatiecriteria;

e Nieuwe groepen die gebruik maken van LGF en cluster 4 (bijna 1.400 HAVO- en

het VWO-leerlingen met LGF in 2006; ongeveer 1.200 leerlingen in cluster 4 door

overdracht van het justitieconderwijs naar het ZMOK);

Verschuivende opvattingen over de rol van cluster 4;

Toename diagnostische kennis en de vraag hiernaar;

Meer last van autisme-spectrumstoornissen (60% van de leerlingen met LGF);

Strategisch gedrag;

Handelsverlegenheid reguliere onderwijs;

Bekostigingssystematiek - eerstelijnszorg v.s. tweedelijnszorg;

Regiokenmerken.

Het drempelverlagende effect van de LGF zou voor ruim de helft van de instroom ver-
antwoordelijk kunnen zijn (de helft van een steekproef van ouders gaf aan bij afwezig-
heid van LGF niet voor speciaal onderwijs te kiezen). Het gebruik van LGF in het
HAVO en VWO is verantwoordelijk voor 1,6% van het LGF-bestand in 2006. Van de
leerlingen met LGF is bij 60% een autismestoornis vastgesteld. Hieruit is niet op te
maken welk deel van de groei veroorzaakt wordt door een mogelijk groter aantal kin-
deren dat last heeft van deze stoornis. De overdracht van justiticonderwijs zorgde in
2003 voor een toename van bijna 6% van het aantal cluster 4-leerlingen. De overige
oorzaken zijn op basis van beschikbare bronnen niet te kwantificeren. We beschrijven
de genoemde oorzaken hierna kort.

Maatschappelijke ontwikkelingen

Maatschappelijke verschuivingen gaan gepaard met toenemend maatschappelijk on-
gewenst gedrag van kinderen en jeugdigen. De genoemde oorzaken betreffen bijvoor-
beeld complexiteit van de samenleving en individualisering, wijzigingen in de rol van
het gezin, veranderende opvoedingspatronen, veranderingen in de samenstelling van
de bevolking door de komst van migranten en toename van de hoeveelheid prikkels
waarmee kinderen te maken krijgen.

Verschuivingen in de wijze van beoordelen van reguliere scholen

De kwaliteit van een school wordt steeds vaker gekoppeld aan het percentage geslaag-
den en/of het percentage zittenblijvers. Dit bevordert het verwijzen naar speciaal on-
derwijs.
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Drempelverlagende effect van leerlinggebonden financiering

De invoering van leerlinggebonden financiering heeft geleid tot een toename van het
gebruik van de cluster 4 regeling. V6or de invoering van LGF was het voor cluster 4
leerlingen nauwelijks mogelijk om met extra begeleiding regulier onderwijs te volgen.
Een deel van de leerlingen die momenteel gebruik maken van LGF volgde voorheen
regulier onderwijs zonder ambulante begeleiding. Ambulante begeleiding binnen het
regulier onderwijs is minder ingrijpend dan het bezoeken van een aparte school die
vooral bezocht wordt door kinderen met ernstige gedragsproblemen. Uit onderzoek
van de LCTI (juli 2006) blijkt ook dat ruim de helft van de ouders van de LGF-
leerlingen aangeeft dat zij hun kind bij afwezigheid van de LGF niet naar een aparte
school voor (V)SO zouden sturen. Het drempelverlagende effect zou daarom bij bena-
dering voor ruim de helft van de instroom verantwoordelijk kunnen zijn. Dit zegt ove-
rigens niets over de wenselijkheid van de extra begeleiding.

Onvoldoende discriminerende indicatiecriteria

De indicatiecriteria voor de indicatie speciaal onderwijs cluster 4 zouden onvoldoende
discrimineren met als gevolg dat meer leerlingen voor de zorg van cluster 4 in aan-
merking zouden komen dan strikt noodzakelijk is.

Nieuwe groepen die gebruik maken van LGF en cluster 4

De afgelopen jaren is een aantal nieuwe groepen jeugdigen gebruik gaan maken van

cluster 4-onderwijs en LGF. Dit is een van de duidelijk kwantificeerbare oorzaken van

de groei.

e Met de invoering van de LGF is speciale onderwijszorg beschikbaar gekomen
voor leerlingen van de HAVO en het VWO (bijna 1.400 in 2006). Bij deze school-
typen bestaat geen eerstelijnszorg voor kinderen met beperkingen, zoals de leer-
wegondersteuning in het VMBO.

e Sinds 1 januari 2006 kunnen leerlingen in het MBO ook de LGF aanvragen. Er
zijn nog geen cijfers bekend over de instroom van deze doelgroep, maar zeker is in
ieder geval dat het gebruik van LGF hierdoor alleen maar groter kan worden.

e Ook zou de invoering van de LGF geleid hebben tot een afname van het aantal
thuiszitters. Betrouwbare cijfers hierover ontbreken echter.

e Met de invoering van de plaatsbekostiging (augustus 2003) zijn er leerlingen in het
(V)SO bijgekomen die voorheen naast behandeling in een residenti€le voorziening
geen (V)SO volgden. De overdracht van het justiticonderwijs naar het ZMOK
heeft voor een instroom van ongeveer 1.200 leerlingen gezorgd in cluster 4. Ver-
der komen deze leerlingen na afloop van de residentiéle plaatsing vaak in aanmer-
king voor (V)SO of LGF.

Verschuivende opvattingen over de rol van cluster 4

Verschuivende opvattingen over de rol van cluster 4 bij de opvang van problematische
leerlingen, hebben tot gevolg dat de ZMOK-scholen niet langer als uitsluitend bedoeld
voor leerlingen met (zeer ernstige) geéxternaliseerde gedragsproblemen worden be-
schouwd.

Toename diagnostische kennis en de vraag hiernaar

Het aantal gediagnostiseerde kinderen met PDD-NOS, een relatief lichte autisme-
spectrumstoornis, is gegroeid. Dit betekent echter niet dat er ook sprake is van een ob-
jectieve toename van het aantal kinderen met een dergelijke stoornis. De toename
wordt veelal toegeschreven aan betere en snellere signalering (door leerkrachten), be-
tere (vroeg)diagnostiek en een toenemende vraag naar deze gespecialiseerde diagnos-
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tiek en hieruit voortvloeiend behandeling. Binnen de groep leerlingen met een LGF is
bij 60% een autisme-spectrumstoornis vastgesteld.

Meer last van autisme-spectrumstoornissen

Zoals eerder aangegeven is door maatschappelijke veranderingen de groep kinderen
die problemen krijgt ten gevolge van deze stoornis wel toegenomen. Door de invoering
van ‘het nieuwe leren’, een didactiek die meer zelfsturing van de leerling vraagt en een
groter beroep doet op communicatieve en sociale vaardigheden, zouden bijvoorbeeld
meer leerlingen (sneller) problemen ervaren binnen het onderwijs. Dat is ongetwijfeld
een oorzaak van de groei van het LGF-gebruik, al is onbekend in welke mate.

Strategisch gedrag
Strategisch gedrag van scholen, hulpverleners en ouders richt zich op de maximale
benutting van de financiéle mogelijkheden die de overheid biedt.

Handelsverlegenheid reguliere onderwijs

De toenemende vraag naar diagnostiek en behandeling hangt direct samen met de mate
waarin het reguliere onderwijs zelf adequate zorg kan en wil bieden. In een Neder-
lands-Vlaams onderzoek van 2006 wordt gewezen op het feit dat gedragsproblemen
zich voordoen in interacties met anderen en dus interactieproblemen zijn. Het huidige
beleid maakt het voor scholen relatief gemakkelijk om gedragsproblemen louter als
kindproblemen te zien, het interactionele karakter ervan te negeren en zichzelf te ont-
slaan van de verantwoordelijkheid er binnen het gewone zorgcircuit wat aan te doen.

Bekostigingssystematiek - eerstelijnszorg versus tweedelijnszorg

De bekostigingssystematiek van het (V)SO op zich, en het verschil in bekostiging met
SBO, PRO en LWOO, bevatten een prikkel voor het regulier onderwijs om door te
verwijzen naar het (V)SO (waaronder cluster 4). De kosten voor de (V)SO leerlingen
komen immers geheel voor rekening van de overheid en niet voor de reguliere scholen.
Ook de cijfers wijzen erop dat dit een mogelijke oorzaak kan zijn. (OCW, augustus
2006). De groei van deelname cluster 4 hangt samen met een afname van deelname
aan SBO.

Regiokenmerken

Er blijkt samenhang te bestaan tussen het deelnamepercentage aan cluster 4 onderwijs
in een regio en sociaal economische kenmerken zoals aantal uitkeringsgerechtigden,
een- oudergezinnen, allochtonen en gegevens van justitie van die regio. Ook hangt het
onderwijsaanbod per inwoner positief samen met de deelname. De ontwikkeling over
de tijd van deze regiokenmerken kan echter maar in zeer beperkte mate de waargeno-
men ontwikkeling van het deelnamepercentage in cluster 4 verklaren.

Vervoersvoorzieningen

Omdat maar heel beperkt cijfers beschikbaar zijn over de ontwikkeling van het gebruik
van vervoersvoorzieningen, is over een eventuele toename in gebruik weinig te zeg-
gen. Een eventuele groei van het leerlingenvervoer is op basis van de stukken in ieder
geval toe te schrijven aan de groei van het speciaal onderwijs (deze leerlingen hebben
recht op leerlingenvervoer) en de grotere deelname van laagniveau-kinderen aan het
speciaal onderwijs (cluster-3). Laagniveau-kinderen gingen voorheen meer naar speci-
ale kinderdagverblijven en konden voor vervoer daarheen gebruik maken van AWBZ-
vervoer. Een in 2007 te verschijnen rapport van de interdepartementale werkgroep
vervoersvoorzieningen zal wellicht meer inzicht bieden.
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TOG

Het TOG-bestand groeit door een toegenomen instroom en een nog beperkte uit-
stroom. De uitstroom uit de TOG is nog beperkt, omdat de regeling pas 10 jaar bestaat.
Kinderen kunnen in principe 15 jaar gebruik maken van de regeling, als ze op driejari-
ge leeftijd instromen. Uitstroom voor het 18de jaar komt relatief weinig voor. Het
TOG-bestand is nog in de opbouwfase.

De instroom van jeugdigen in de TOG is volgens onderzoek (Ph. De Jong e.a. 2006)
toegenomen door de volgende oorzaken (waarbij het relatieve belang onbekend is):

e Meer kinderen met psychiatrische gedragsstoornissen;

e Wijziging van de criteria om voor de TOG in aanmerking te komen;

e Een toenemende bekendheid van de regeling;

e Verandering van de uitvoering.

Op basis van bestaande bronnen is de bijdrage van de genoemde oorzaken in de in-
stroom niet te kwantificeren. Hierna een korte beschrijving van de oorzaken.

Meer kinderen met psychiatrische gedragsstoornissen
Het aantal kinderen bij wie psychiatrische gedragsstoornissen als PDD-NOS (autisme-
spectrum aandoeningen) en ADHD gediagnostiseerd wordt, neemt toe.

Wijziging criteria

In 2000 is de TOG aangepast en zijn de indicatiecriteria verruimd: sinds de invoering
van de TOG 2000 geven ook verstandelijke of psychiatrische handicaps een mogelijk-
heid tot toekennen van de TOG. Bovendien levert deelname aan een cluster 4-school
(speciaal onderwijs) sinds 2000 bij de indicatie punten op. Groei van het speciaal on-
derwijs stimuleert daardoor ook groei van de TOG.

Toenemende bekendheid regeling

De TOG 2000 is een relatief nieuwe regeling. De bekendheid neemt daarom nog
steeds toe, vooral door mond-tot-mond reclame van ouders/verzorgers die gebruik ma-
ken van de TOG. Daarnaast heeft de SVB eerder afgewezen aanvragers aangeschreven
bij in werking treden van de TOG 2000. Dat heeft tot nieuwe indicaties geleid.

Verandering uitvoering

Een grotere klantvriendelijkheid van de aanvraagprocedure per 1 januari 2006 maakt
aanvragen gemakkelijker. Telefonische intake is sindsdien mogelijk. De gegevens
waarover de SVB reeds beschikt (uit AKW-administratie en intake), worden voorge-
drukt op het aanvraagformulier, waardoor de klant met minder vragen wordt gecon-
fronteerd.

De tijdigheid van de verwerking van de aanvraag is toegenomen sinds een nieuwe uit-
voerder (Client First) de indicatie uitvoert. Dit zou een deel van de verhoging van de
instroom in 2006 kunnen verklaren.

Wajong

Het Wajong-bestand groeit door een stijgende instroom en een geringe uitstroom. On-
derzoekers van het UWV schrijven de stijging van de Wajong-instroom toe aan vier
groepen oorzaken: maatschappelijke ontwikkelingen, veranderingen in de uitvoering,
systeemwijzigingen bij het UWV en knelpunten in de indicatiestelling.
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Maatschappelijke ontwikkelingen

Het aantal 18-jarigen fluctueert en onderzoekers van het UWV hebben het effect ervan
over de periode 2002-2005 geraamd op ongeveer 7% extra groei, Ook het aantal kin-
deren met beperkingen op 17-jarige leeftijd zou toenemen al kunnen de UWV-
onderzoekers op basis van statistische gegevens geen uitspraken doen over de realiteit
en omvang van deze oorzaak. Ze veronderstellen dat een deel van de stijging van de
Wajong-instroom hierdoor veroorzaakt wordt, maar dat het niet de achtergrond kan
zijn van de plotselinge grote stijging van de afgelopen jaren.

Het aantal leerlingen op het VSO en de praktijkscholen neemt toe en gemeenten heb-
ben probleemjongeren meer in beeld. Waarschijnlijk worden daardoor ook voorheen
moeilijker bereikbare groepen voorgelicht over het bestaan van de Wajong. De kennis
over de Wajong in de omgeving van jonggehandicapten is waarschijnlijk in het alge-
meen toegenomen door allerlei onderzoek en (voorlichtings)projecten rond deze doel-
groep.

Een redelijk kwantificeerbare toename van de instroom is toe te schrijven aan een ken-
nelijk scherpere beoordeling van het recht op een bijstandsuitkering bij gemeenten.
UWV-onderzoekers geven aan dat alleen doorstroom uit de Bijstand kan worden ge-
meten, niet de afgewezen WWB-aanvragen die doorverwezen worden naar de Wajong.
Het aantal Wajong-toekenningen aan personen die daarvoor een WWB-uitkering ont-
vingen, is gestegen van bijna 800 in 2003 en 2004 naar 1100 in 2005. Dit effect ver-
oorzaakt van 2004 naar 2005 bijna 3% groei van het aantal toegekende Wajong-
uitkeringen. Over 2006 is deze analyse nog niet beschikbaar.

Het percentage van 3% is om bovengenoemde redenen een ondergrens. Waarschijnlijk
is de invloed van de strengere screening door gemeenten bij de poort op beperkingen
groter. TNO veronderstelt, dat beperkingen van WWB-cliénten ook eerder zichtbaar
worden voor gemeenten door het toenemende gebruik van de Work-First-aanpak.

Wijzigingen in de uitvoering door het UWV

Sinds 2005 heeft het UWV de regierol binnen het netwerk rond jonggehandicapten
geintensiveerd. De kennis bij/rond de doelgroep wordt daardoor groter, het wordt ge-
makkelijker om een aanvraag in te dienen en het aanvraagproces verloopt efficiénter.
De invoering van het nieuwe, strengere, schattingsbesluit heeft bij de Wajong nauwe-
lijks effect gehad op de instroom.

Er blijken tussen UWV-regio's verschillen te bestaan in toekenningspercentages. De
achtergrond is nog onduidelijk. Als mogelijke verklaringen wordt gewezen op regiona-
le verschillen in de inrichting van Wajongteams en de aanwezigheid van instellingen
voor gehandicapten.

Systeemwijzigingen bij het UWV

De registratieduur van de Wajong (de tijd tussen ingang van het recht en toewijzing) is
verkort. Dit leidde in de periode 2003-2005 tot een 4% hogere instroom. Ook is de
telwijze van de instroom veranderd: uitkeringen die in dezelfde maand herleven als ze
gestopt zijn, worden vanaf 2004 meegeteld. Dat leidde in 2004 tot een stijging van
7,3% (de uitstroom is op dezelfde manier gestegen). De vorming van het UWV leidde
in 2004 tot een eenmalige instroom van 400 personen in de Wajong.

Knelpunten in de indicatiestelling
Binnen de diagnoses P697 "zwakzinnigheid" en P699 "overige psychische stoornis-
sen" is de grootste groei van de instroom zichtbaar. Het UWV geeft aan het opvallend



5.8

37

te vinden dat deze groepen zo groot zijn geworden en heeft daarom behoefte aan een
nadere differentiatie van deze codes. Dat geldt met name voor de code P699 ‘overig
psychische stoornissen’.

Uitstroom gering

Het Wajong-bestand is nog in opbouw. Het duurt nog tot 2023 tot de regeling “volge-
lopen” kan zijn van de start van de AAW. Echter gezien de toegenomen instroom in de
afgelopen jaren zal het bestand bij dit hogere instroomniveau pas in 2050 vogelopen
zijn. Uitstroom wegens 65-jarige leeftijd is daardoor nog gering. Uitstroom door arbeid
is heel gering. Slechts een kwart van de Wajongers werkt. Daarvan werkt tweederde in
WSW-verband, waarbij de Wajongstatus (slapend) behouden blijft. Doorstroom naar
andere regelingen of uitstroom in verband met afgenomen arbeidsgeschiktheid komt
relatief weinig voor. De uitstroom door de herbeoordeling met het nieuwe schattings-
besluit is bij de Wajong veel geringer dan bij andere arbeidsongeschiktheidswetten: 7
% van de herbeoordeelden heeft de uitkering verloren, bij 2% is hij verlaagd en bjj
90% gelijk gebleven.

Aanzuigende werking

In deze paragraaf gaan we in op de mogelijk aanzuigende werking van een aantal rege-
lingen. Daarbij zijn met name die regelingen gekozen waarbij sprake is van financiéle
vergoedingen: AWBZ en PGB, het speciaal onderwijs en LGF, de TOG en de Wajong.
Om de aanzuigende werking van de regelingen te beoordelen, hebben we gekeken naar
de belanghebbenden bij een regeling: wie hebben er baat bij de inkomsten? Zijn dat
alleen de ouders en de kinderen of zijn er meer partijen die mogelijk druk uitoefenen
op de ouders om een aanvraag in te dienen. De volgende stap was het in kaart brengen
van de indicatiestellers: welke belangen hebben zij? Hebben de indicatiestellers een
belang bij terughoudend indiceren, of snijden ze zichzelf daarmee juist in de vingers?
We wijzen erop dat we de aanzuigende werking in deze paragraaf bespreken zonder in
te gaan op het nut of de noodzaak van de toegekende voorziening. Een regeling kan
een aanzuigende werking hebben terwijl de voorziening in de meeste gevallen noodza-
kelijke ondersteuning biedt die naar de letter en geest van de wet terecht is.

AWBZ

Belang bij toewijzing

De AWBZ-functie activerende begeleiding is direct gericht op het kind en wordt uit-
gevoerd door professionals. De AWBZ-functie ondersteunende begeleiding is zowel
gericht op het kind als op de ouders. Expliciet doel van de regeling is ook de mantel-
zorg te ontlasten. Het PGB kan financieel aantrekkelijk zijn als het wordt ingezet voor
financiéle ondersteuning van de mantelzorger. Naast het kind en de ouders kunnen ook
de zorguitvoerders een belang hebben bij toewijzing van een AWBZ-indicatie. Zij
kunnen betaald worden uit het PGB of, bij zorg in natura, door het zorgkantoor.

Belang indicatiesteller

Het CIZ verricht de indicatiestelling. Het CIZ heeft geen belang bij toewijzing dan wel
afwijzing van de aanvraag. Afwijzing brengt wel meer werk met zich mee (in verband
met bezwaar en beroepsprocedures), waardoor toewijzen wat aantrekkelijker is dan
afwijzen.
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LGF

Belang bij toewijzing

Het LGF-budget gaat niet naar de ouders maar naar de reguliere school en de school
die het kind begeleidt. De begeleiding moet worden ingekocht bij een school voor spe-
ciaal onderwijs binnen het Regionaal Expertise Centrum. De reguliere school waar het
kind naar toe gaat heeft dus belang bij het toekennen van LGF. Deze reguliere school
heeft ook invloed op de toekenning van LGF. Het ontoereikend zijn van de zorgstruc-
tuur van het reguliere onderwijs is een van de indicatievoorwaarden. Verder heeft de
school voor speciaal onderwijs die het kind gaat begeleiden belang bij de toewijzing.
Daarnaast heeft ook de ouder belang. Meer van de helft van de ouders zou niet voor
speciaal onderwijs hebben gekozen als LGF niet bestond. Verder hebben de ouders een
indirect financieel belang bij LGF of een indicatie voor speciaal onderwijs, omdat een
positieve indicatie de kans op een positieve indicatie voor een TOG vergroot (door
wijziging van de TOG-normering zal dit binnenkort niet meer het geval zijn).

In de praktijk blijken ouders vooral door de reguliere school op het idee zijn gebracht
om LGF aan te vragen.

De groei van deelname cluster 4 hangt samen met een afname van deelname aan SBO
(Speciaal basisonderwijs). De financiering van SBO komt ten laste van de reguliere
scholen wanneer het aantal leerlingen dat daar heen gaat de vastgestelde 2% van het
totaal aantal leerlingen in het verzorgingsgebied van een WeerSamenNaarSchool-
samenwerkingsverband overstijgt. Een indicatie voor cluster 4 is daarom in alle geval-
len (regulier onderwijs met rugzak of speciaal onderwijs) voordelig voor de reguliere
school. De aanzuigende werking van de LGF wordt wellicht nog groter als de wetswij-
ziging die momenteel bij de Tweede Kamer ligt, wordt aangenomen.13 Scholen kunnen
dan zelfstandig LGF aanvragen voor leerlingen, zonder medewerking van de ouders.

Belang indicatiesteller

De indicatie voor LGF wordt gesteld door een Commissie voor de Indicatiestelling
(CvI). In het algemeen kan afwijzen van een indicatie voor een Cvl meer werk met
zich meebrengen dan toewijzen (meer motiveren, kans op bezwaar en gang naar de
rechter). Daar wordt de CvI niet voor gecompenseerd.

Bij positieve indicatie moet de reguliere school een deel van het LGF-budget besteden
aan ambulante begeleiding vanuit een school voor speciaal onderwijs. Te weinig posi-
tieve indicaties kan dan banen kosten bij een van de bij het REC aangesloten scholen.
Momenteel is er sprake van een lerarentekort en wachtlijsten voor de begeleiding, zo-
dat deze overweging momenteel vermoedelijk geen rol speelt.

In de praktijk blijkt het aantal afwijzingen van aanvragen voor LGF zeer beperkt.
Slechts 3% van de aanvragen wordt afgewezen. Bovendien blijkt er ruim gebruik ge-
maakt te worden van de mogelijkheid kinderen die niet volledig aan de eisen te vol-
doen toch LGF te geven: 24% van de aanvragen werd positief geindiceerd op basis van
de mogelijkheid tot beredeneerde afwijking (brief OCW aug. 2006 aan Tweede Kamer
‘Groei van het (voortgezet) speciaal onderwijs).

"> Wijziging van onder meer de Wet op de expertisecentra en de Wet op het onderwijstoe-
zicht in verband met het wegnemen van enkele knelpunten bij leerlinggebonden financie-
ring en het opheffen van de landelijke commissie toezicht indicatiestelling, Tweede Ka-
mer, vergaderjaar 2006-2007, 30956, nr 2
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TOG

Belang bij toewijzing

Voor ouders is de TOG een zeer aantrekkelijke regeling omdat het gedurende maxi-
maal 15 jaar extra inkomen betreft waarvoor geen verantwoordingsplicht geldt: de ou-
ders hoeven niet te verantwoorden hoe ze het geld besteden (zoals bij een PGB). Ver-
der is de TOG onathankelijk van ander inkomen in het gezin en van andere voorzie-
ningen voor het kind. De TOG kan dus ook worden toegewezen als de kosten van zorg
voor het kind gedekt worden door een PGB.

Belang indicatiesteller

De indicatiestellers van de TOG (SVB en ClientFirst) hebben geen sterke belangen bij
toewijzing van de TOG, maar ook niet bij afwijzing. Een rem op het aanvragen en toe-
wijzen van een TOG is er echter niet. ClientFirst krijgt een vast bedrag per gegeven
advies en per huisbezoek. De organisatie heeft geen belang bij een positief of negatief
advies. De SVB zelf heeft meer belang bij toewijzing dan bij afwijzing. Een negatief
advies levert immers meer werk op dan een positief advies, omdat ouders bezwaar en
beroep kunnen aantekenen bij afwijzing. Een groter aantal TOG-uitkeringen betekent
ook op lange termijn meer werk voor de TOG-afdeling van de SVB. Van de aanvragen
wordt ongeveer 25% afgewezen. Niet bekend is hoe vaak de SVB afwijkt van de ad-
viezen van ClientFirst.

De aanzuigende werking van een cluster 4 indicatie werkt door in de TOG-regeling
omdat een indicatie voor LGF of speciaal onderwijs meeweegt in de indicatie voor de
TOG.

Wajong

Belang bij toewijzing

Belang bij toewijzing van Wajong hebben op de eerste plaats de jongeren zelf en hun
ouders. Het gaat veelal om jongeren die thuis wonen of in een instelling. De regeling is
erg aantrekkelijk omdat er geen sprake is van een inkomens- of vermogenstoets en de
uitkering kan doorlopen tot het 65ste jaar. Het gaat dus om grote bedragen. Studerende
en werkende Wajongers en potentiéle Wajongers van 16 en 17 jaar kunnen gebruik
maken van een groot aantal voorzieningen.

Ook kunnen werkgevers een belang hebben bij een Wajong-status van een werknemer:
een levenslange no-riskpolis en toegang tot meer voorzieningen dan voor werknemers
met beperkingen die geen Wajong-status hebben.

Verder hebben gemeenten belang bij de Wajong-uitkering. Sinds de WWB is inge-
voerd hebben gemeenten een groter financieel belang bij niet toekennen van en uit-
stroom uit de bijstand. Gemeenten wijzen uitkeringsgerechtigden met een beperking
daarom op de mogelijkheid een Wajong-uitkering aan te vragen.

Belang indicatiesteller

De indicatie voor de Wajong gebeurt door het UWV. Het UWYV heeft geen belang bij
toewijzing dan wel afwijzing van de Wajong, zij het dat toewijzen makkelijker is (om-
dat er dan geen bezwaar en beroep volgt) en de werkgelegenheid op lange termijn bij
het UWYV zeker stelt. Van de aanvragen voor een Wajong-uitkering wordt 9,5% afge-
wezen.

Conclusie aanzuigende werking
Bij alle regelingen ontstaat hetzelfde beeld. Het gaat om open-einde-regelingen die
aantrekkelijk zijn om aan te vragen. Bij de AWBZ, de TOG en de Wajong is de aan-
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vraag vooral aantrekkelijk voor de ouders, bij Wajong ook voor de jongere zelf, terwijl
de indicatie voor het speciaal onderwijs en LGF vooral aantrekkelijk is voor scholen.
De AWBZ indicatie is daarnaast ook aantrekkelijk voor de zorgverleners. Het is daar-
om logisch dat naarmate de bekendheid van de regelingen toeneemt, er voor steeds
meer kinderen een beroep op de regelingen wordt gedaan.

De indicatiestellers hebben geen van allen belang bij afwijzing van aanvragen. Inte-
gendeel, toewijzen is vaak aantrekkelijker dan afwijzen, omdat afwijzen meer werk
met zich meebrengt, waarvoor de indicatiestellers niet gecompenseerd worden. In het
speciaal onderwijs heeft bovendien de indicatiesteller ook een financieel belang bij de
toewijzing omdat het geld ten goede komt aan de scholen binnen het regionaal experti-
secentrum (REC) waar de indicatiesteller (CvI) deel van uitmaakt. Bovendien hebben
de scholen die profiteren van de extra middelen invloed op de indicatiestelling. Als zij
aantonen dat zij niet voldoende zorg kunnen leveren is de kans op toewijzing van de
aanvraag groter. De kans op afwijzing is bij een aanvraag voor het speciaal onderwijs/
LGF zeer klein (3%). Dit stimuleert ouders en scholen om een beroep te doen op de
regeling. Een positieve indicatie voor het speciaal onderwijs levert (nu nog) meer kans
op TOG en vergroot daardoor ook de kans op doorstroom in de Wajong.

Alle regelingen kennen dus een aanzuigende werking, terwijl er nergens een rem staat
op het aantal toewijzingen. Alle regelingen bevatten daardoor mechanismen die het
gebruik doen toenemen. In hoeverre het gebruik onbedoeld is doordat andere doel-
groepen bereikt worden dan oorspronkelijk beoogd, of onterecht is, kunnen we op ba-
sis van de bestudering van de mechanismen in de regeling niet beoordelen. Ook kun-
nen we niet beoordelen in welke mate de aanzuigende werking verantwoordelijk is
voor de groei van het gebruik van de regelingen.

Analyse naar samenhang in oorzaken van de toename in gebruik

In deze paragraaf plaatsen we de oorzaken zoals die hiervoor per regeling weergege-
ven zijn in een breder perspectief. Is er een algemene lijn in te ontdekken en wat kun-
nen we zeggen over de houdbaarheid van de genoemde oorzaak? Deze paragraaf is tot
stand gekomen op basis van een logische analyse van de bevindingen en de ‘common-
sense’-oorzaken. Eerst kijken we naar enkele oorzaken die vooral de vraagkant bein-
vloeden, vervolgens richten we ons op de regelingen en de uitvoering ervan. Tot slot
gaan we in op de vraag of de regelingen bijdragen aan maatschappelijke participatie.
We gaan vooral in op de groep waar de groei het meest duidelijk kan worden vastge-
steld, namelijk de jongeren met psychische en gedragsproblemen.

Veranderingen in natuurlijke steun en wijze van opvoeden

Een veel genoemde oorzaak is de verandering van de samenleving waardoor natuurlij-
ke steunsystemen zijn weggevallen. Voorheen ving de familie hun gezinsleden op die
niet goed mee konden komen. Die zijn vervangen door professionele steunsystemen,
die gepaard gaat met een toenemend beroep op regelingen (van Gemeinschaft naar
Gesellschaft). Ook zouden veranderingen in de samenleving van invloed zijn op de
wijze van opvoeden en opvattingen over normen en waarden.

Of die veranderingen echter zelf ook een sterke en directe verklaring zijn voor het be-
roep op de onderzochte regelingen is niet eenvoudigweg met ja te beantwoorden. Is de
steun van ouders aan hun kinderen minder geworden ten opzichte van 5 tot 10 jaar
geleden? Heeft, zoals sommigen veronderstellen, de toename van de arbeidsparticipa-
tie van vrouwen in voornamelijk deeltijd werk daar invloed op? En als dat zo is, hoe is
het dan gesteld met andere West-Europese landen waar vrouwen vaak full-time wer-
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ken? Ook de vraag hoe een trend die al jaren geleden is ingezet (opkomst van de ver-
zorgingstaat) nu ineens een scherpe toename tot gevolg zou hebben in de groei van een
aantal regelingen. Tot slot is de vraag gerechtvaardigd waarom de afname van natuur-
lijke zorg niet zou gelden voor lichamelijk gehandicapten, bij wie sprake is van een
veel geringere toename van het gebruik.

Hogere eisen aan het meedoen

Een verklaring die wellicht samenhangt met de veranderingen in steun, betreft de
steeds hogere eisen die de samenleving aan haar burgers stelt. Als oorzaak wordt re-
gelmatig genoemd dat steeds meer jongeren niet meer aan die eisen kunnen voldoen,
waardoor hun beperkingen op school en in werk een probleem worden. Het onderwijs
sluit niet aan op de leermogelijkheden van sommige jongeren. Ook leraren zouden last
hebben van de hogere eisen en zouden om hun draaglast te reguleren ouders van pro-
bleemleerlingen aanmoedigen indicatie voor speciaal onderwijs of LGF aan te vragen.
De eisen die een werkgever stelt bij het aannemen van werknemers zijn volgens het
UWYV toegenomen. De jongeren met gedrags- en psychiatrische problemen voldoen
niet aan de eisen. Dat gaat niet alleen om ontbrekende startkwalificaties, maar om de
beperkte sociale vaardigheden. Een steeds grotere groep is niet meer zonder meer in
staat deel te nemen aan het arbeidsproces.

Het is maar in beperkte mate onderzocht of het inderdaad zo is dat de eisen zijn toege-
nomen waardoor deelname aan onderwijs en werk voor een deel van de jongeren erg
moeilijk is geworden. Uit onderzoek zien we dat leraren in het regulier onderwijs
moeite hebben met de kinderen met gedragsproblemen (handelingsverlegenheid). Te-
vens wordt gewezen op de mogelijkheid die het systeem biedt de kinderen in aanmer-
king te laten komen voor (V)SO of LGF. Ook studenten met een handicap ondervin-
den problemen om zich te handhaven in het reguliere onderwijs. De uitval van gehan-
dicapten in de eerste twee jaar van het hoger en wetenschappelijk onderwijs is 2,3
maal zo hoog als van studenten zonder handicap (Nadere analyses studentenmonitor
2002, ministerie van OCW 2003).

Sociaal-economische oorzaken

De vraag is of er ook sociaal-economische oorzaken zijn die een rol spelen bij de toe-
name van de regelingen. Dat zou bijvoorbeeld kunnen blijken uit regionale verschillen
in gebruik van regelingen. In het toekennen van Wajong zijn door het UWV regionale
verschillen geconstateerd. Het is nog niet duidelijk waaraan dit kan worden toege-
schreven: verschillen in uitvoering, sociaal-economische kenmerken en/of de aanwe-
zigheid van instellingen voor gehandicapten. In het onderwijsveld blijkt er samenhang
te bestaan tussen het deelnamepercentage aan cluster 4 onderwijs in een regio en soci-
aal economische kenmerken zoals aantal uitkeringsgerechtigden, een- oudergezinnen,
allochtonen en gegevens van justitie van die regio (Van Lomwel, augustus 2006). Ook
de TOG wordt meer aangevraagd in sociaal-economisch zwakkere regio’s. Echter, de
ontwikkeling over de tijd van deze regiokenmerken kan maar in zeer beperkte mate de
waargenomen ontwikkeling van het deelnamepercentage in cluster 4 verklaren.

Ook afkomst zou een rol kunnen spelen. Het Kenniscentrum Lvg heeft aangegeven dat
30% van de Lvg-jongeren uit gezinnen voortkomen waarvan de ouders ook Lvg-
problemen hebben. Bovendien komen ze vaak uit probleemgezinnen waar sprake is
van langdurige werkloosheid.

Tot slot zou ook etniciteit invloed kunnen hebben op het beroep op regelingen. Over
de deelname van allochtonen aan onderwijs en arbeidsmarkt is veel in kaart gebracht,
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maar een specifieke relatie met psychische en gedragsproblemen hebben we niet kun-
nen achterhalen. Deskundigen, waaronder voormalig Commissaris van het Kabinet
Steven van Eijk, geven aan dat er sprake is van onderconsumptie bij allochtonen. Die
onderconsumptie geldt in ieder geval de jeugdzorg. Van Eijk rekent daarom op een
verdere toename in de komende jaren. Hij waardeert dat beslist als positief.

Medicalisering

Medicalisering zou ook een rol spelen in de toename van gebruik van regelingen. Dit
wordt in onderzoek en tijdens de interviews zelden expliciet als oorzaak aangeduid
maar wel de achterliggende processen die duiden op medicalisering. De constatering
dat er meer jongeren met ziektegerelateerde problemen zijn, wordt door deskundigen
over het algemeen verklaard vanuit de problemen van de jongeren. Wel wordt erkend
dat ouders graag een bevestiging zien van de oorzaak in een medisch begrip. Dit heeft
vooral te maken met het willen oplossen van de problemen die hen boven het hoofd
groeien. Een erkenning van de stoornis is noodzakelijk voor toegang tot de meeste re-
gelingen. Ook zal een erkenning van bepaalde aandoeningen het schuldgevoel van de
ouders verminderen (het ligt niet aan de opvoeding).

Omdat het diagnose-instrumentarium voor “mental disorders” nog zo onvolgroeid zou
zijn, zeker voor jeugdigen, is er echter het risico van een verkeerd label dat leidt tot
een mislukt verbetertraject en zo tot nog grotere problemen (The New York Times, 11
november, 2006).

De expertmeeting pleitte ervoor om, als een diagnose (nog) niet duidelijk is, de ruimte
te bieden om wel te starten met de zorgvraag bijvoorbeeld op basis van een tijdelijke
erkenning.

Om in aanmerking te komen voor verschillende regelingen krijgt een jongere met be-
perkingen in Nederland te maken met zeer veel indicatiestellingen, die relatief weinig
gebruik maken van elkaars onderzoeken. Deze continue bevestiging van de stoornis
zal geen positief effect hebben op het zelfbeeld van de jongere.

De regelingen en diagnosticering

Is de toename van het beroep op regelingen te verklaren door een verfijnde diagnosti-
sering? Het beeld hierover is dubbel. Aan de ene kant wordt beweerd dat probleemge-
drag sneller wordt gediagnosticeerd als een stoornis. Een diagnose biedt zo een basis
voor erkenning bij de indicatiestelling, waar dat voorheen niet mogelijk was. Hierbij
wordt gewezen op de introductie van de DSM 1V die veel sensitiever is in het classifi-
ceren van (psychische en ontwikkelings-) stoornissen. Aan de andere kant wordt ook
wel gewezen op een andere rolinvulling door de eerstelijnsmedewerkers die geacht
worden bij afwijkend gedrag te laten indiceren terwijl zij vroeger vaker voor andere
interventies zouden kiezen.

Overigens zijn er ook signalen dat juist de achterblijvende kwaliteit van de indicatie-
stelling leidt tot een groter beroep op regelingen. Dat geldt bijvoorbeeld de diagnose-
stelling bij jonge kinderen en Lvg-ers.

De regelingen en een betere bekendheid

Dat het beroep op regelingen is toegenomen en de onderconsumptie afgenomen van-
wege een grotere bekendheid is zeer waarschijnlijk, hoewel in veel gevallen niet on-
derzocht. We zien wel dat veel partijen belang hebben om op de regelingen te wijzen.
Dat heeft er ook toe geleid dat meer cliéntenorganisaties en professionals (in zowel de
eerste als de tweede lijn) voorlichting over regelingen zijn gaan geven.

Wij merken hier op dat een regeling wordt gemaakt opdat een doelgroep daarvan kan
profiteren. Onderconsumptie is in beginsel ongewenst. De vraag of de gebruikers baat
hebben bij de regeling is een andere vraag.
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De invloed van de regelingen op de maatschappelijke participatie van jongeren

In hoeverre dragen de regelingen bij aan maatschappelijke participatie van de jonge-
ren? Hangt de toename in gebruik ook samen met een toename in maatschappelijke
participatie?

Voorheen woonden ernstiger gehandicapten in een instelling buiten de stad en bleven
ze daar hun hele leven wonen. Ze gingen wel naar school, maar echt belangrijk werd
dat niet gevonden. Werken kon alleen in het SW-bedrijf. Een emancipatiecbeweging
van jonggehandicapten en hun ouders heeft ervoor gezorgd dat er meer aandacht is
voor persoonlijke ontwikkeling, volwaardig burgerschap en deelname aan de maat-
schappij. Meer jongeren met een beperking wonen thuis bij hun ouders en daarna in
een beschermde woonvorm (extramuralisering). Het wordt belangrijker gevonden een
diploma te halen en niet om primair te richten op arbeidsmatige dagbesteding of wer-
ken in het SW-bedrijf, maar op werken bij een reguliere werkgever. Het beleid van de
overheid is hier op aangepast. Een aantal van de regelingen die we in dit onderzoek
bekijken, ondersteunt of bevordert de maatschappelijke participatie. Ook de gezond-
heidszorg veranderde van opvatting. Het belang van korter opnemen voor behandeling
(minder cure) en meer ondersteunen in de maatschappij (meer care) dragen bij tot een
betere kwaliteit van leven.

Om na te gaan of de toename in gebruik van de regelingen ook geinterpreteerd kan
worden als een verklaring van toegenomen participatie, zoomen we in op de volgende
regelingen: speciaal onderwijs en LGF, de TOG, de AWBZ en regelingen die leiden
tot integratie op de arbeidsmarkt.

LGF maakt participatie in het regulier onderwijs mogelijk. Uit onderzoek naar motie-
ven voor het aanvragen van een rugzak blijkt dat 36% van de ouders dit doet omdat zij
er belang aan hechten dat hun gehandicapte kind samen in de klas zit met niet-
gehandicapte klasgenootjes (LCTI, juli 2006). Verder zou de invoering van de LGF
geleid hebben tot een afname van het aantal thuiszitters. In het kader van maatschappe-
lijke participatie zou dat beter zijn, maar betrouwbare cijfers hierover ontbreken.

De TOG-regeling is — naast een extra tegemoetkoming in de kosten - een vorm van
waardering aan ouders dat zij hun kind thuis laten wonen in plaats van in een instel-
ling. Er is geen onderzoek gedaan of wonen in een AWBZ-instelling is afgenomen als
gevolg van de TOG.

In de trendrapportage van de AWBZ (2005) wordt geconstateerd dat de extramuralise-
ring is af te lezen uit de cijfers. Maar het is niet te achterhalen of dit ook geldt voor
jongeren. Volgens deskundigen uit het veld (zoals Landelijk Kenniscentrum Lvg) zijn
opnames minder vaak langdurig en blijven meer kinderen (met Lvg-problematiek)
thuis wonen met behulp van verschillende vormen van ondersteuning via de AWBZ.
Regelingen die de participatie in werk bevorderen zijn niet expliciet onderdeel van dit
onderzoek. Voor Wajongers, die over het algemeen niet zonder aanpassingen kunnen
werken is sinds begin jaren *90 de Jobcoach als specifiek re-integratie-instrument gein-
troduceerd, waarvan momenteel bijna 8000 jonggehandicapten gebruik maken. Daar-
naast zijn er voor jonggehandicapten die niet in staat zijn om betaald te werken, meer
mogelijkheden gekomen voor arbeidsmatige dagbesteding. Het percentage werkende
Wajongers in het bestand vertoont echter geen stijging en schommelt rond 25% waar-
van 9% in reguliere banen.

We kunnen constateren dat op basis van de beschikbare gegevens geen uitspraak mo-
gelijk is over de vraag of de maatschappelijke participatie van kinderen en jongeren
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met een beperking is toegenomen en voor zover er informatie beschikbaar is over het
bestand van Wajongers is geen stijgende trend in arbeidsparticipatie zichtbaar.
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Conclusies

In dit onderzoek staat de vraag centraal

Waarom neemt de groep kinderen/ jongeren met een fysieke, verstandelijke en/of
psychische beperking die gebruik maakt van extra ondersteuning op het terrein van
zorg, arbeid, inkomen en onderwijs toe en wat zijn de gevolgen daarvan?

Het onderzoek is uitgevoerd op basis van literatuuronderzoek en bestaande gegevens
aangevuld met interviews en expertmeeting. In deze paragraaf presenteren we de resul-
taten van het onderzoek aan de hand van een aantal conclusies. Allereerst starten we
met een duiding van de maatschappelijke relevantie van het onderzoek en we sluiten
de paragraaf af met een epiloog.

Maatschappelijke duiding van het onderwerp

De maatschappelijke relevantie van het thema kan het best aangegeven worden met
enkele kerncijfers over 2006:

. 1,4% van de 4 tot 18 jarigen volgt onderwijs in cluster 4.

1,4% is gestart bij jeugd-ggz (in 2004)."*

2,8% loopt bij jeugd-ggz (in 2004)."

1,2% ontvangt TOG."

4,5% van de 18-jarigen krijgt op zijn 18e of 19° een Wajong-uitkering toege-
kend.

6,9% van de 18 jarigen‘gaat’ een Wajong-uitkering ontvangen.

3,2% maakt gebruik van leerlingenvervoer.

0,6% maakt gebruik van Wvg-vervoer/wonen."

0,6 tot 1,1% maakt gebruik van AWBZ (raming).14

In 2006 krijgt 4,5%, dat is 1 op de 22 jongeren een Wajong-uitkering toegekend. Aan-
gezien ongeveer 30% van de uitkeringen na het 19° jaar toegekend worden, zal globaal
gezien 1 op de 15 18-jarigen een Wajong-uitkering gaan ontvangen en wordt wegens
ziekte of gebrek niet in staat geacht om het minimumloon te kunnen verdienen in regu-
liere arbeid zonder aanpassingen of voorzieningen. Bekend is dat van alle Wajongers
een kwart werkt waarvan het merendeel in WSW-verband en 9% in een reguliere baan.
Dit ligt onder jongeren wel wat hoger dan onder ouderen. Maar het illustreert dat veel
jongeren 'afgeschreven' worden voor de arbeidsmarkt en hun mogelijkheden niet opti-
maal benut worden. Bovendien geldt voor deze groep dat zij langdurig van een uitke-
ring op minimumniveau zullen moeten rondkomen wat hun mogelijkheden tot maat-
schappelijke participatie beperkt.

Het ministerie van SZW heeft de SER in een adviesaanvraag op 31 oktober 2006 een
aantal vragen gesteld met name gericht op het bevorderen van de arbeidsparticipatie
van Wajongers. Deze SER adviesaanvraag kan niet los gezien worden van de wijzi-
gingen die in de afgelopen jaren doorgevoerd zijn in de wetgeving, organisatie en uit-
voering van de Wajong en de voorliggende regelingen en de recente adviezen van ope-
ratie Jong rond jeugd-ggz en speciaal onderwijs.

De resultaten van deze quick scan bieden een eerste zicht op samenhang van een aantal
van deze regelingen en de oorzaken van de toename in gebruik.

' Dit percentage is berekend ten opzichte van kinderen 3 tot 18 jaar.
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Conclusie 1

De groei van het aantal nieuwe gebruikers is beduidend groter dan verwacht mag

worden op basis van de groei van het aantal kinderen

De omvang van de groei is waar mogelijk vanaf 2000 vastgesteld. In elk van de onder-

zochte regelingen is de jaarlijkse instroom van gebruikers sterker gegroeid dan het

aantal jongeren van 3 tot 18 jaar dat in die periode met 4% is gegroeid. Zo is in 2006

het aantal

e nieuwe cliénten jeugdzorg tot 2005, het meest recente jaar waarover de gegevens
beschikbaar zijn, met 11% gegroeid ten opzichte van 2003;

e nieuwe cliénten voor de TOG met 149% gegroeid;

e Wajong-toekenningen met 94% gegroeid;

e Wvg aanvragers voor vervoer/wonen met 17% gegroeid.

Van de overige onderzochte regelingen, speciaal onderwijs, LGF en AWBZ is het aan-

tal toekenningen per jaar niet bekend.

Conclusie 2

De groei van het totale bestand van gebruikers is groter dan de groei van het aan-

tal kinderen

Voor elke regeling geldt dat het totaal aantal gebruikers is gegroeid van 2000 naar

2006. Voor de regelingen die relatief nieuw zijn, zijn die groeipercentages groot omdat

het bestand nog in de opbouwfase zit. Zo kent het totaal gebruik van LGF en de TOG

groeipercentages van ruim 100 tot ruim 300 %. Voor de regelingen waarover histori-

sche gegevens beschikbaar zijn, geldt dat het aantal:

e leerlingen in cluster 4 (voor leerlingen met gedrags- en psychiatrische problemen)
met 135% gegroeid is

e LGF in (speciaal) basisonderwijs gegroeid is met 120% t.o.v. ambulante begelei-
ding in 2002

e LGF in voortgezet onderwijs gegroeid is met 223% t.o.v. ambulante begeleiding

in 2002

kinderen dat gebruik maakt van jeugd-ggz gegroeid is met 64% (in 2005)

TOG-uitkeringen gegroeid is met 317% in derde kwartaal 2006

Wajongers toegenomen met 22%

jonge cliénten Wvg voor vervoer/wonen gegroeid met 17%.

Het gebruik van speciaal onderwijs en van de Wajong kent lagere groeipercentages

(ongeveer 20%) maar dat betreft dan ook groepen die in 2000 al een substantiéle om-

vang hadden en waarvan de groei begin jaren ‘90 is ingezet.

Van enkele regelingen zal het totale gebruik verder groeien omdat het bestand van ge-
bruikers (nog) volloopt zoals de TOG en de Wajong. Een verdere groei wordt ook ver-
wacht van het aantal jongeren dat gebruik maakt van jeugd-ggz en van de deelname
aan cluster 4, zowel het aantal leerlingen in (V)SO scholen als leerlinggebonden finan-
ciering in regulier onderwijs. UWV verwacht over 2007 een iets lager aantal Wajong-
toekenningen dan in 2006, maar het lijkt plausibeler om, gezien de verdere groei in het
speciaal onderwijs als veelal voorliggend traject voor Wajong, uit te gaan van een ver-
dere toename van het aantal Wajong-toekenningen.

Conclusie 3

De mate van samenloop in gebruik van regelingen is onbekend

Op basis van de beschikbare gegevens is het niet mogelijk om aan te geven in welke
mate er sprake is van samenloop van gebruik van voorzieningen, zoals jeugd-ggz, on-
derwijs in cluster 4, AWBZ en een TOG-uitkering. Onbekend is welk deel van de
1,4% van alle kinderen dat onderwijs volgt in cluster 4 overlapt met de 2,8% van de
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kinderen die gebruik maakt van jeugd-ggz (cijfer 2004). Of welk deel van de 4,5% van
de 18-jarigen die een Wajong-uitkering toegekend krijgt in hun jongere jaren speciaal
onderwijs gevolgd heeft of ambulante begeleiding (vanaf 2003 LGF) heeft ontvangen.

Conclusie 4

Stroomgegevens ontbreken waardoor maatschappelijke gevolgen en effecten on-
voldoende zichtbaar gemaakt kunnen worden.

Het is niet mogelijk om de levensloop van deze jongeren te volgen. Het ontbreken van
deze levensloopgegevens betekent dat er geen systematische informatie is over de
maatschappelijke positie van deze jongeren tijdens en na beéindiging van het gebruik
van de betreffende voorzieningen. Er is dan is ook geen empirische informatie gevon-
den over de bijdrage van de verschillende voorzieningen aan het maatschappelijk func-
tioneren van deze jongeren met uitzondering van enige informatie over de Wajong.
Heeft het traject van de jeugd-ggz ertoe geleid dat de jongere regulier onderwijs kon
blijven volgen? Of wat is de arbeidsdeelname van jongeren die speciaal onderwijs
hebben gevolgd en in welke mate doen ze een beroep op de Wajong?

Door het ontbreken van deze informatie is het niet mogelijk om de extra inspanningen
die geleverd worden af te zetten tegen de effecten op het maatschappelijk functioneren
van deze jongeren op korte of langere termijn.

Het betekent ook dat ontwikkelingen in die levensloop niet gebruikt kunnen worden
om ontwikkelingen in toekomstig gebruik te voorspellen. Zo kan het UWV bij de ra-
ming van het toekomstig aantal Wajongers geen rekening houden met de groei in deel-
name aan speciaal onderwijs gedurende 2000-2006 als een veelvoorkomend voorlig-
gende traject voor Wajong-instroom.

Conclusie 5

De toename in speciaal onderwijs, TOG-regeling en arbeidsongeschiktheid we-
gens autisme doet zich ook voor in Vlaanderen.

Een quick scan geeft aan dat het niet aannemelijk is dat in Belgié het aandeel jongeren
met ernstige gedragsproblemen toeneemt (zie bijlage). Ook het aantal kinderen met
een lichamelijke of mentale beperking neemt relatief niet toe. Wel is in Belgi&, net als
in Nederland, een duidelijke toename in het gebruik door kinderen en hun ouders van
(speciale) voorzieningen, zoals Speciaal Onderwijs en onkostensubsidies zoals de Bel-
gische verhoogde kinderbijslag vergelijkbaar met de TOG-regeling in Nederland.
Daarbij zijn echter trends lastig aantoonbaar door recente wijzigingen. Het gebruik van
geestelijke gezondheidszorg en subsidies voor extramurale zorg voor jongeren met
ernstige gedragsproblemen stijgt ook in Belgi€, maar over het algemeen niet sneller
dan bij andere leeftijdgroepen ouder dan 18 jaar. Wel neemt het aandeel autisten onder
de aanvragers van het Vlaams Fonds toe van 4% van de aanvragers in 2000 tot 12% in
2005 en is in dezelfde periode het aantal gezinnen met een bijkomende bijslag voor
kinderen met een handicap met 45% gestegen.

Conclusie 6

De medische statistieken wijzen niet eenduidig op een hogere prevalentie van
stoornissen onder de jeugd, wel is er een meer systematische en grotere signale-
ring van stoornissen in het autismespectrum volgens DSM IV.

Weliswaar is het risico op te vroeg geborenen en veel te vroeg geborenen gestegen in
Nederland, en ook is vastgesteld dat kinderen die veel te vroeg geboren zijn een groter
risico hebben op een handicap of beperking op hun 18e jaar. Maar het gaat uiteindelijk
om een relatief klein aantal kinderen dat extra ondersteuning krijgt en veel te vroeg
geboren is. Geraamd wordt dat van de groep veel te vroeg geborenen jaarlijks minder
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dan 150 jongeren op 18-jarige leeftijd een Wajong-uitkering ontvangt. Over de mate
waarin dat binnen de groep te vroeg geborenen voorkomt, is geen nadere informatie
beschikbaar.

Autisme, of liever gezegd stoornissen in het autismespectrum, is een stoornis die vaker
dan voorheen onderkend wordt bij kinderen in Nederland. Op basis van voornamelijk
buitenlands onderzoek werd altijd aangenomen, dat 28 op elke tienduizend kinderen
lijden aan autismespectrumstoornissen maar in recent buitenlands onderzoek bleek
vooral het aantal kinderen met PDD-NOS beduidend hoger. Dit zou kunnen betekenen
dat niet 28 maar 60 kinderen per tienduizend lijden aan een autismespectrumstoornis.
Tot op heden is er in Nederland nog geen andere verklaring voor deze toename gevon-
den dan een eerdere herkenning en verbeterde diagnostiek in combinatie met een ver-
ruiming van definities en diagnostische criteria. In onderzoeken uit de VS en Groot-
Brittannié zijn echter wel aanwijzingen gevonden die erop duiden dat er een daadwer-
kelijke stijging in het voorkomen van deze stoornissen in het autismespectrum te zien
is, naast een toename door verruiming van de diagnostische criteria. In de Verenigde
Staten is het totaal aantal kinderen dat met speciaal onderwijs faciliteiten ondersteund
wordt in verband met autistische stoornissen met een factor negen gestegen van 1992
naar 2003. Ook in Belgié is sprake van een toename van kinderen dat een beroep doet
op een regeling voor personen met een handicap. Het aandeel aanvragers met autisme
bij het Vlaams Fonds is van 1999 naar 2005 gestegen van 5% naar 12%. Vooralsnog
ziet men in Belgié de oorzaak in de diagnostische criteria en is men voornemens daar
nader beleid op te ontwikkelen.

Conclusie 7

Eisen samenleving en onderwijs dragen bij aan toename van aantal kinderen met
problemen als gevolg van hun stoornis in het autistische spectrum of als gevolg
van hun verstandelijke beperking

In Nederland wordt algemeen aangenomen dat de stoornissen vaker onderkend worden
en sneller tot problemen leiden door het beroep dat gedaan wordt op jongeren in on-
derwijs en de maatschappij. Als recent voorbeeld wees de expertmeeting op het com-
petentiegericht onderwijs waarin juist die vaardigheden worden aangesproken waarin
een kind door zijn autisme zwak is.

Conclusie 8

Toename in gebruik is op onderdelen gevolg van uitbreiding doelgroep.

Op meerdere terreinen is sprake van toename van gebruik omdat het beleid of de uit-
voeringspraktijk stuurt op minder gebruik in aanpalende regelingen. Zo is in 2003 te-
gelijk met de invoering van LGF de doelgroep van speciaal onderwijs verbreed met
een deel van de kinderen die tot dat moment gebruik maakten van speciale Kinderdag-
centra.

Dat heeft geleid tot meer deelnemers aan het speciaal onderwijs en een toename van

het aantal gebruikers van leerlingenvervoer.

e Met de invoering van de LGF is speciale onderwijszorg beschikbaar gekomen
voor leerlingen van de HAVO en het VWO (bijna 1.400 in 2006).

e Sinds 1 januari 2006 kunnen leerlingen in het MBO ook de LGF aanvragen.

e Met de invoering van de plaatsbekostiging (augustus 2003) zijn er leerlingen in het
(V)SO bijgekomen die voorheen naast behandeling in een residentiéle voorziening
geen (V)SO volgden. De overdracht van het justitieonderwijs naar het ZMOK
heeft voor een instroom van ongeveer 1.200 leerlingen gezorgd in cluster 4.

e TOG: sinds 2000 ook verstandelijke en psychische stoornissen.
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e Streven naar extramuralisering in de zorg waarvoor meer ambulante zorg binnen
de AWBZ nodig is om dat beleid mogelijk te maken.

Conclusie 9

Er is sprake van onderconsumptie in de jeugd-ggz onder andere door allochto-
nen.

GGZ-Nederland verwacht op basis van onderzoek een verdere groei in gebruik van
jeugdzorg. Ook wordt er wel op gewezen dat nog veel gezinnen met complexe pro-
blematiek buiten het hulpverleningscircuit vallen. De expertmeeting wees op de on-
dervertegenwoordiging van allochtonen onder de gebruikers van de hulpverlening.
Nadere gegevens over het gebruik van de onderzochte voorzieningen door allochtonen
zijn echter niet beschikbaar.

Conclusie 10

Groter deel van de Wajong-instroom ontving voorheen een WWB-uitkering.

De onderzoekers van UWV wijzen in hun analyses naar de toename van de Wajong-
instroom erop dat er van 2004 naar 2005 sprake is van een toenemende instroom van
personen die eerst een WWB-uitkering ontvingen. Aangezien de gemeenten met de
invoering van de WWB financiéle prikkels hebben gekregen om hun bestand van
WWB-gerechtigden zo klein mogelijk te houden, is er wel op gewezen dat een aantal
gemeenten hun bestanden doorneemt om na te gaan of bijstandgerechtigden in aan-
merking voor de Wajong gebracht kunnen worden. De ontwikkeling zou echter deels
ook het effect kunnen zijn van de toegenomen aandacht bij gemeenten voor de Work
First benadering waardoor vaker zichtbaar wordt dat betrokkene niet in staat is om in
reguliere arbeid het minimumloon te verdienen. Dan is doorverwijzing naar de Wajong
met zijn aanvullend re-integratie-instrumentarium ook het voorliggende traject voor
deze jongere en zou de toename in Wajong-instroom deels het gevolg zijn van beter
maatwerk.

Van de toename in het aantal Wajong-toekenningen van 2004 naar 2005 kan een kwart
toegeschreven worden aan het grotere aantal personen dat voorheen een WWB-
uitkering ontvingen. Van de toename in het aantal toegekende Wajong-uitkeringen van
2002 naar 2005 kan ongeveer 10% aan dit effect worden toegeschreven.

Conclusie 11

Alle regelingen bevatten mechanismen die het gebruik doen toenemen.

Nagegaan is of de regelingen waar jongeren met een beperking een beroep op kunnen
doen mechanismen bevatten die het beroep op de regeling stimuleren dan wel beper-
ken. De analyse is gericht op die regelingen waar sprake is van een financiéle vergoe-
ding. Daartoe hebben we bekeken wie er baat hebben bij het gebruik van de regeling
en welke belangen indicatiestellers hebben bij toe- dan wel afwijzing van een aanvraag
voor de regeling.

Bij alle regelingen ontstaat hetzelfde beeld. Het gaat allemaal om open einde regelin-
gen die aantrekkelijk zijn om aan te vragen. Bij de TOG, de Wajong en de AWBZ is
de aanvraag vooral aantrekkelijk voor de ouders, terwijl de indicatie voor het speciaal
onderwijs en LGF vooral aantrekkelijk is voor scholen. De AWBZ indicatie is daar-
naast ook aantrekkelijk voor de zorgverleners. Het is daarom logisch dat naarmate de
bekendheid van de regelingen toeneemt voor steeds meer kinderen een beroep wordt
gedaan op de regelingen.

De indicatiestellers hebben geen van allen belang bij afwijzing van aanvragen. Inte-
gendeel, toewijzen is vaak aantrekkelijker dan afwijzen omdat afwijzen meer werk met
zich meebrengt, waarvoor de indicatiestellers niet gecompenseerd worden. In het spe-
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ciaal onderwijs heeft bovendien de indicatiesteller ook een financieel belang bij de
toewijzing omdat het geld ten goede komt aan de scholen binnen het regionaal experti-
secentrum (REC) waar de indicatiesteller (CvI) deel van uitmaakt. Bovendien hebben
de scholen die profiteren van de extra middelen invloed op de indicatiestelling. Als zij
aantonen dat zij niet voldoende zorg kunnen leveren, is de kans op toewijzing van de
aanvraag groter.

Alle regelingen kennen dus een aanzuigende werking op het aantal aanvragen voor de
regeling, terwijl er nergens een rem staat op het aantal toewijzingen. Of en in hoeverre
de toename in gebruik onbedoeld is doordat andere doelgroepen bereikt worden dan
oorspronkelijk beoogd of onterecht is, hebben we niet kunnen beoordelen. Ook is on-
bekend of en in welke mate de aanzuigende werking verantwoordelijk is in de groei
van het gebruik van de regelingen.

Tegenover deze veronderstelde aanzuigende werking staat de bevinding dat wanneer
ter controle herindicaties plaatsvinden, deze herindicaties in overgrote meerderheid
van de gevallen het oorspronkelijke oordeel bevestigen.

Conclusie 12

Het inzicht in de groei en de oorzaken daarvan wordt belemmerd doordat infor-
matie onvolledig en onbetrouwbaar is

Om inzicht te krijgen in de (oorzaken van) groei van het gebruik van diverse voorzie-
ningen voor jongeren met een beperking, is het noodzakelijk dat er betrouwbare cijfers
zijn over het gebruik van deze voorzieningen door jongeren. Om vervolgens conclu-
sies te kunnen trekken over de oorzaken van het toenemende gebruik en het aandeel
dat zij hebben in de groei dienen de algemeen heersende opvattingen hierover te wor-
den gestaafd met cijfers.

Uit het huidige onderzoek is duidelijk naar voren gekomen dat cijfers over zowel het
gebruik als oorzaken van het (toenemend) gebruik onvolledig en deels onbetrouwbaar
zijn.

Op het terrein van AWBZ-zorg (uitgezonderd de ggz) is er een globaal beeld over het
gebruik van zorg (aantal indicatiebesluiten) naar handicap. Echter cijfers over de vor-
men van zorg (functies) die aan jongeren worden toegewezen ontbreken. Ook zijn er
weinig betrouwbare gegevens beschikbaar over de omvang en de kenmerken van de
jeudige gebruikerspopulatie in de AWBZ.

Over het gebruik van jeugd-ggz en speciaal onderwijs zijn meer en meer betrouwbare
gegevens beschikbaar en dat geldt ook voor de TOG en Wajong. Daarentegen is het
inzicht in de provinciaal gefinancierde jeugdzorg weer zeer beperkt. Dit gebrek aan
inzicht wordt met name veroorzaakt doordat de wijze van registreren binnen bureau
jeugdzorg (nog) niet eenduidig is vastgesteld.

Verder is geconstateerd dat er binnen alle domeinen (speciaal onderwijs, jeugdzorg en
AWBZ) informatie aanwezig is over oorzaken van groei. Ook blijkt dat diverse oorza-
ken in alle domeinen terugkomen. Echter, de genoemde oorzaken blijven vaak specu-
latief en het aandeel van deze oorzaken is meestal niet gefundeerd door "hard” bewijs.

Epiloog

Dit onderzoek is een verkenning van de samenhang van de toename van de regelingen.
We zien dat over bepaalde regelingen al meer onderzoek is gedaan, bij andere regelin-
gen is er erg weinig bekend en zijn cijfers zeer onbetrouwbaar. Maar het totale beeld is
dat er heel weinig duidelijkheid is te geven over de oorzaken van de toename op het
beroep van regelingen. Ook is nog heel weinig bekend over de samenhang tussen de
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regelingen, de mate waarin de regelingen elkaar beinvloeden en hoe oorzaken van
groei in de ene regeling (kunnen) doorwerken in het gebruik in andere regelingen. Ook
is meer fundamenteel zicht nodig op de maatschappelijke factoren die tot gevolg heb-
ben dat meer jongeren dreigen af te vallen en niet mee kunnen doen aan het maat-
schappelijke verkeer.

Het is aan te bevelen het inzicht op ontwikkelingen in regelingen (bij voorkeur in hun
samenhang), kwantitatief en kwalitatief, beter inzichtelijk te maken door afspraken
over registratie en evaluatie van regelingen. Maar ook door het ontwikkelen van een
beleidsvisie over de samenhang van de regelingen en de beoogde maatschappelijke
doelen van de regelingen, zowel per regeling als in hun onderlinge samenhang. Het
ontbreken van maatschappelijke doelen van de regelingen bemoeilijkt het benoemen
en hanteren van een analysekader in dit onderzoek.

In het onderzoek is beperkte ruimte geweest om meer zicht te krijgen op de diagnose-
stelling, de relatief nieuwe stoornissen, de kansen op behandelsucces of wat begelei-
ding kan bewerkstelligen. Hier blijven vele vragen liggen die nog om een antwoord
vragen omdat de onzekerheid over de waarde van informatie hierover blijft, zoals de
prevalentiecijfers bij autisme. Het zal nog een tijd vergen voordat die zekerheid er wel
is en het is wellicht verstandig om, gelijk de Commissie Psychische Arbeidsonge-
schiktheid leidraden te ontwikkelen voor een aantal beperkingen waar we het in Ne-
derland moeilijk mee hebben. Hiermee kan niet alleen worden gekomen tot het delen
van inzicht van de meer werkzame werkwijzen, maar ook het onderscheiden van de
meer en minder werkzame benaderingen in behandeling en begeleiding. Daarnaast is
het wenselijk dat onderzocht wordt welke behandelingen en begeleidingsvormen nu
evidence based zijn.

Tot slot willen we benadrukken dat in de analyses sterk de nadruk is gelegd op jonge-
ren met psychische of gedragsmatige problematiek maar dat bij verdere stappen van
belang is rekening te houden met de vele andere doelgroepen die gebruik maken van
de betreffende voorzieningen en daar ook op aangewezen zijn.
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Beschrijving jongeren met een beperking en extra zorg
of ondersteuningsbehoefte in Nederland.

Het doel van dit deel van het onderzoek is informatie te verzamelen over:

o Welke fysieke, verstandelijke en/of psychische beperkingen hebben jongeren?
Groeit deze groep?

e Wat is de aard en mate van die beperkingen? Zijn hier in de tijd wijzigingen te
constateren?

Deze bijdrage is vanuit een medische invalshoek beschreven.

Van enkele grotere groepen zullen de belemmeringen geschetst worden die deze be-
perkingen met zich meebrengen voor maatschappelijke participatie zoals arbeid (in-
komen), onderwijs en zorg.

Eerst beginnen we echter met een korte beschrijving van de definitie van beperkingen.

Definitie van kinderen met beperkingen

Kinderen in de leeftijd van 0 t/m 18 jaar met één of meerdere lichamelijke, verstande-
lijke en/of zintuiglijke beperkingen, chronische ziekten en/of (daar uit voorvloeiend)
ontwikkelings- en gedragsstoornissen, die het kind belemmeren in de normale activi-
teiten en waardoor het kind extra zorg en aandacht nodig heeft. Volgens een raming
van Smets en Hover, gebaseerd op gegevens van CBS, VGN, SCP en VWS, heeft
3,5% van de Nederlandse kinderen van 0 t/m 18 jaar een of andere beperking (tabel 1).
Vooral bij de leeftijdsgroep 13 t/m 18 jaar wordt geschat dat ongeveer de helft daarvan
een gedrags- of psychiatrische beperking heeft.

Tabel 1 Raming van het percentage kinderen met een beperking (In Smets, Hover en Deloitte
Consultancy)

Leeftijd Aantal kinderen Percentage met Aandeel met een
beperking gedrags/psychiatrische
beperking
0 t/m 3 jaar 780.000 2,5% 20%
4 t/m 12 jaar 1.800.000 3,5% 30%
13 t/m 18 jaar 1.200.000 4% 50%
Totaal 3.780.000 3,5%

In de onderstaande rapportage zullen prevalenties en trends van de verschillende soor-
ten beperkingen verder bekeken worden. Hierbij zullen we uitgaan van vijf subcatego-
rieén van beperkingen gebaseerd op de categorieén die Smets en Hover onderscheiden,
namelijk:

1. Kinderen met een lichamelijke beperking;

a. motorische beperking;

b. visuele beperking;

c. auditieve beperking.

Kinderen met een verstandelijke beperking;

Kinderen met een chronische ziekte of ander stoornis;

Kinderen met een stoornis in het autismespectrum;

Kinderen met emotionele en gedragsmatige problemen.

Hlerbl_] worden stoornissen in het autisme spectrum en emotionele en gedragsmatige
stoornissen in aparte paragrafen behandeld, omdat het verschillende soorten stoornis-

N
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sen zijn. Bij een aantal belangrijke beperkingen zal verder de aard en de mate van de
beperking besproken worden.

In dit stuk gebruiken we de begrippen incidentie en prevalentie regelmatig. De inciden-
tie is het aantal nieuwe gevallen van een ziekte per tijdseenheid, per aantal van de
bevolking. Meestal wordt de incidentie per duizend personen per jaar opgegeven,
soms per honderdduizend per jaar. De prevalentie van een aandoening is het aantal
gevallen per duizend of per honderdduizend op een specifiek moment in de bevol-
king. Deze twee begrippen zijn te vergelijken met respectievelijk de instroom in een re-
geling en de omvang van het bestand van een regeling.

1. Kinderen met een lichamelijke beperking

In de peilingen van 1992/1993 en 1994/1995 is bij kinderen nagevraagd of ze lichame-
lijke beperkingen hebben. De vragen die gesteld zijn, zijn gebaseerd op de vragenlijst
uit de Gezondheidsenquéte 1986-1988 van het CBS/NIMAWO (Spee-van der Wekke
e.a. 1996, Kooiker 2006).

In 1994/1995 werd bij 21% van de kinderen van 4-15 jaar lichamelijke beperkingen
gerapporteerd en ernstige lichamelijke beperkingen bij 5% van de kinderen.

In onderstaande tabel staan de prevalenties van kinderen met ernstige of zeer ernstige
lichamelijke beperking. De meest voorkomende lichamelijke beperkingen zijn beper-
kingen in het spreken en beperkingen met betrekking tot plassen of ontlasting (tabel 2).

Tabel 2 Lichamelijke en zintuiglijke beperkingen bij kinderen en jongeren

Ernstige of zeer ernstige lichamelijke en  TNO-onderzoek 1 CBS/NIMAWO-

zintuiglijke beperkingen 992/'93-1 994/’95a onderzoek 1986-'88
4-15 jaar 5-14 jaar

beperkingen in het lopen 0,2 0,4

beperkingen in gaan zitten/opstaan 0,2 0,3

beperking in zitten/staan 0,3 0,4

beperkingen in arm- of handgebruik 0,3 0,5

beperking in verplaatsing (stoornis 0,5 0,6

evenwicht)

beperking in het zien (ondanks bril of 0,2 0,4

contactlenzen)

beperking in het horen 0,3 0,4

beperking in het spreken 1,7 1,3

beperking in uithoudingsvermogen 0,9 0,9

(stoornis long- of hartfunctie)

beperking m.b.t. plassen of ontlasting 1,6 1,1

totaal 4.9 4,5

a Waar mogelijk zijn de gecorrigeerde resultaten weergegeven waarbij rekening is gehouden met
kinderen die het speciaal onderwijs bezoeken.
Bron: Spee-Van der Wekke (1996)

Vergeleken met 1986/88 is de prevalentie van het percentage kinderen met een licha-
melijke beperking weinig veranderd. Het verschil tussen 1994 en 1986 wordt heel
waarschijnlijk veroorzaakt doordat de leeftijdsgroep uit 1994 iets jonger is, waardoor
beperkingen in plassen of ontlasting nog relatief vaker voorkomen.

Sinds 1997 wordt het Permanent Onderzoek van Leefsituaties (POLS) van het CBS
uitgevoerd. POLS wordt jaarlijks via een bevolkingsenquéte gekeken naar zelfgerap-
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porteerde lichamelijke beperkingen. De beperkingen zijn gemeten aan de hand van een
internationale maat voor beperkingen van de Organisatie voor Economische Samen-
werking en Ontwikkeling (OESO). De zeven vragen gaan over slechthorendheid,
slechtziendheid en beperkingen bij het bewegen. De personen die aangeven dat ze een
activiteit niet kunnen of alleen met grote moeite, worden ingedeeld als hebbend een
beperking. De resultaten van POLS sinds 2000 worden hieronder apart voor de drie
beperkingen weergegeven.

Motorische beperkingen

In tabel 3 wordt het percentage kinderen weergegeven dat een beperking had in hun
beweeglijkheid over de jaren 2001 tot 2005. Bij beweeglijkheid wordt gevraagd naar
de volgende drie activiteiten: een voorwerp van 5 kilo dragen, rechtop staand kunnen
bukken en iets van de grond oppakken, 400 meter aan een stuk lopen zonder stil te
staan.

Sinds 2001 is er een lichte, maar niet statistisch significante, stijging te zien in de pre-
valentie van kinderen die aangeven beperkt te zijn in hun beweeglijkheid.

Naar schatting is cerebrale parese (spasticiteit) de meest voorkomende motorische
aandoening met ongeveer 2,5 nieuwe gevallen per 1000 geboortes. Cerebrale parese
komt vaker voor bij kinderen die veel te vroeg geboren zijn of een te laag geboortege-
wicht hebben (Mos e.a. 2005, Kooiker 2006). Een recente publicatie geeft aan dat de
prevalentie van cerebrale parese bij kinderen met een geboortegewicht <1500 gram
gedaald is van 60,6 per 1000 levendgeborenen met een zeer laag geboorte gewicht in
1980 tot 39,5 per 1000 geborenen in 1996 (Platt e.a. 2007). Wat precies de reden van
deze daling is, is nog niet duidelijk, maar de auteurs geven aan dat de verbeterde neo-
natale zorg hierin een rol speelt.

De ernst van de spasticiteit kan variéren van een milde spraakhandicap of eigenlijk
geen duidelijke tekenen, tot een grote spraakhandicap en grote problemen met spierco-
ordinatie.

Visuele beperkingen

Bij kinderen met een visuele beperking zijn de percentages zoals in de volgende tabel
wordt weergegeven.

Bij visuele beperkingen is in het POLS gevraagd: ‘zijn uw ogen goed genoeg om de
kleine letters in de krant te kunnen lezen (zo nodig met bril of contactlenzen)?’en ‘kunt
u op een afstand van 4 meter het gezicht van iemand herkennen?’.

Tabel 3  Percentage kinderen (12 t/m 17 jaar) met motorische, visuele of auditieve beperking
(zelfgerapporteerd) CBS

2000 2001 2002 2003 2004 2005
% (SD) | %(SD) | %(SD) | %(SD) | %(SD) | % (SD)

Motorische beperkin- | 1,3 (0,5) | 1,5(0,5) | 0,7(04) | 1,6(0,5) | 1,9(0,5) | 2,3(06)
gen

Visuele beperkingen | 0,9(0,4) | 06(0,3) | 0,3(0,3) | 1,0(04) | 1,1(04) | 1,9(0.6)

Auditieve beperkingen | 0,1(0,2) | 1,0(0,4) 0,2(0,2) | 0,8(0,4) |0,1(0,1) | 1,3(0,5)

Een of meerdere 2,4(0,7) | 2,8(0,7) 0,8(0,4) | 3,1(0,7) |3,0(0,6) |4,0(0,8)
beperkingen

SF= Standaard deviatie, CBS/POLS
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Tussen 2001 en 2005 is een kleine stijging in het percentage kinderen te zien (tabel 3).
Deze stijging is echter statistisch niet significant (tabel 3). Volgens het CBS is het per-
centage personen van 16 jaar of ouder dat moeite heeft met het zien algemeen vrij con-
stant tussen 1989 en 2005 (CBS, 2006).

Auditieve beperkingen

Voor de gehoorbeperkingen wordt in POLS gevraagd: ‘Kunt u een gesprek volgen in
een groep van drie of meer personen (zonodig met hoorapparaat)?’ En ‘kunt u met één
ander persoon een gesprek voeren (zonodig met hoorapparaat)?’. De percentages wor-
den in tabel 3 weergegeven.

Deze POLS-gegevens laten zien dat de prevalentie van zelfgerapporteerde gehoorpro-
blemen in 2005 licht gestegen zijn, deze stijging is echter niet significant. Het CBS
geeft verder, net als bij de visuele beperkingen aan, dat vanaf 16 jaar er geen signifi-
cante verschillen in de prevalentie van gehoor problemen hebben plaatsgevonden
(2006).

Gehoorverlies kan aangeboren of verworven zijn; 80-90% is aangeboren. Ongeveer 1
tot 1,5 per 1.000 levend geboren kinderen heeft een perceptief gehoorverlies groter dan
40 dB. De prevalentie van een andere vorm van dootheid, namelijk geleidingsdoof-
heid, bij kinderen is vele malen groter. Geleidingsdootheid bij kinderen is meestal tij-
delijk en wordt het veroorzaakt door otitis media met effusie (middenoorontsteking
met loopoor). De prevalentie van otitis media is ongeveer 12% bij kinderen jonger dan
3 jaar, 18% bij 4-5 jarigen en 3-9% bij 6-9 jarigen.

Zoals aangegeven in de update programmeringstudie kan matig tot ernstig gehoorver-
lies bij jonge kinderen samenhangen met een verstoorde spraakontwikkeling, taalont-
wikkeling en verminderde communicatieve vaardigheden. Op latere leeftijd kan dit
leiden tot een verminderde kwaliteit van leven, psychosociale aanpassingsmogelijkhe-
den, psychische problemen, verminderde schoolprestaties en het minder goed kunnen
vinden van betaald werk. De gevolgen van tijdelijk gehoorverlies otitis media kunnen
tijdelijk zijn (update programmeringstudie 2005).

Conclusie
Er is geen stijgende trend te zien in het aantal kinderen met een lichamelijke beper-
king.

2 Kinderen met een verstandelijke beperking

Een verstandelijke handicap verwijst naar functioneringsproblemen die worden ge-
kenmerkt door significante beperkingen in zowel het intellectuele functioneren als het
adaptieve gedrag zoals dat tot uitdrukking komt in conceptuele, sociale en praktische
vaardigheden. De functioneringsproblemen ontstaan voor de leeftijd van 18 jaar (Bun-
tinx, 2003).

De Gezondheidsraad heeft in maart 2005 een advies uitgebracht getiteld ‘Advies Be-
perkingen en Mogelijkheden. Onderzoek bij mensen met een verstandelijke beper-
king’. Hierin geven ze aan dat in Nederland de prevalentie van mensen met een ver-
standelijke beperking op 0,7% (111.750 mensen) wordt geschat. 22% van de personen
met een verstandelijke beperking is jonger dan 20 jaar. Ook wordt aangegeven dat in
Nederland het aantal mensen met een verstandelijke beperking gestegen is. De belang-
rijkste oorzaak hiervoor is de stijging van hun levensverwachting door verbeterde ver-
zorging. Het aantal mensen met een ernstige verstandelijke beperking tussen 1987 en
1999 steeg met 7%. Tot 2009 wordt een stijging van 2% verwacht (RGO 2005,
www.rivm.nl).
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In een andere rapportage wordt aangegeven dat er geen duidelijke aanwijzingen zijn
dat het aantal kinderen met een verstandelijke handicap sterk toeneemt, maken toch
steeds meer jeugdigen gebruik van het speciaal onderwijs. In 2000 gaan bijna 14.000
jongeren met een verstandelijke handicap naar het ZMLK-onderwijs. Dit is 70% meer
dan aan het begin van de jaren negentig. De toename van allochtonen in het speciaal
onderwijs of de toename van het aantal vroeggeboorten bieden geen afdoende verkla-
ring voor deze groei. Het lijkt waarschijnlijk dat er ook sprake is van een andere dia-
gnostiek of een ruimer toelatingsbeleid (de Klerk 2002, www.rivim.nl).

Een kind met een verstandelijke beperking heeft vaak ook nog andere aandoeningen.
Die kunnen zowel lichamelijk als psychisch zijn.

Downsyndroom

In 2004 kwam Downsyndroom bij 14,5 op 10.000 pasgeboren kinderen voor (zie tabel
4). Over de afgelopen jaren zijn geen grote veranderingen te zien het aantal pasgebore-
nen met het Down syndroom (Anthony e.a. 2006). De onderzoekers geven wel aan dat
het Down syndroom in de komende jaren in de gaten gehouden moeten worden. Een
belangrijke reden hiervoor is de steeds oudere leeftijd waarop de vrouw kinderen
krijgt. Deze steeds hogere leeftijd verhoogt het risico op het krijgen van een kindje met
Downsyndroom

Tabel 4 Berekend aantal kinderen met Down syndroom per 10.000 pasgeborenen gedurende
de jaren 1996-2004 (gebaseerd op het geéxtrapoleerde landelijke LVR/LNR bestand)

1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004
Totaal aantal 191.620 | 194.663 | 201.620 | 202.649 | 208.959 | 204.880 | 204.284 | 202.429 | 195.994
pasgeborenen
Down syndroom 12,7 14,6 13,5 13,3 15,2 13,8 15,5 14,0 14,5
(trisomie 21)
Conclusie

Er zijn geen duidelijke aanwijzingen dat het aantal kinderen met een verstandelijke
handicap sterk toeneemt. Er maken wel steeds meer jeugdigen met een verstandelijke
beperking gebruik van het speciaal onderwijs.

Er wordt verwacht dat het aantal mensen met een verstandelijke beperking zal stijgen
door verbeterde verzorging.

3 Kinderen met een chronische ziekte of ander stoornis

In deze groep met beperkingen wordt naar een aantal groepen stoornissen gekeken. We
beginnen met een uiteenzetting van de trends in de incidentie en prevalentie van chro-
nische aandoeningen. Vervolgens worden kinderkanker, aangeboren afwijkingen en
kinderen die veel te vroeg geboren zijn besproken. In de volgende paragraaf zal apart
naar de prevalentie en trends van kinderen met psychosociale problemen gekeken
worden.

Chronische ziekte

In het Tijdschrift voor Kindergeneeskunde van december 2006 wordt aangegeven dat
in Nederland naar schatting 14% van de kinderen een chronische ziekte heeft, in totaal
ongeveer 500.000 kinderen (Grootenhuis, 2006). Omdat de kans op overleving van een
chronische ziekte door de betere medische zorg verbeterd is, is de verwachting voor de
toekomst dat met gelijk blijvende incidentie de prevalentie van chronische ziekten op
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de kinderleeftijd zal blijven toenemen. Het aantal jongeren en volwassenen met een
chronische ziekte zal in de toekomst dus ook toenemen (Grootenhuis, 2006).

De auteurs van een ander onderzoek in hetzelfde tijdschrift vinden dat er aanleiding is
tot ongerustheid over de gevolgen die chronische aandoeningen tijdens de jeugd in het
latere leven kunnen hebben (Maurice-Stam e.a. 2006). Zo geven zij aan dat uit onder-
zoek is gebleken dat kinderen met een chronische aandoening vaker aanpassingspro-
blemen hebben dan kinderen zonder chronische aandoening, ze hebben vaker gedrags-
problemen (vooral emotionele problemen). Vooral kinderen met een chronische aan-
doening die ook beperkingen hebben, lopen een hoger risico op sociale aanpassings-
problemen. In het onderzoek van Maurice-Stam e.a. (2006) is gekeken naar de levens-
loop van jongvolwassenen die opgegroeid zijn met verschillende chronische aandoe-
ningen (overlevers Jeugdkanker, anorectale malformatie (misvorming van de anus),
ziekte Hirschsprung (neurologische afwijking van de dikke darm), patiénten met oeso-
fagusatresie (slokdarmafsluiting), en patiénten met terminale nierinsufficiéntie (nau-
welijks functionerende nieren), waarbij deze levenslopen vergeleken werden met een
referentiegroep van leeftijdsgenoten uit de algemene bevolking. In vergelijking met de
referentiegroep bleek de levensloop van de jongvolwassenen opgegroeid met een
chronische aandoening vertraagd te zijn, dit wil zeggen dat ze minder of later mijlpa-
len bereikten op het gebied van zelfstandigheid, psychoseksuele en sociale ontwikke-
ling.

Er zijn verder geen exacte cijfers over de prevalentie van alle chronische zieke kinde-
ren. Het CBS rapporteert de door ouders/opvoeders gerapporteerde prevalentie van
langdurige aandoeningen bij kinderen (zie tabel 5). Deze gegevens van het CBS laat
sinds 2001 geen duidelijke verandering in prevalenties zien.

Tabel 5 De prevalentie van door opvoeders gerapporteerde langdurige aandoeningen bij kin-
deren van 0-14 jaar (CBS Statline)

2001 2002 2003 2004 2005
Astma 11,0 10,2 9,6 7,9 9,6
Eczeem 6,8 6,7 5,9 57 6,1
Migraine 4,2 3,9 3,9 3,0 34
Ernstige darmstoornis 1,3 2,2 2,0 1,5 1,7
Ernstige aandoening 0,3 0,5 0,5 0,7 0,4
elleboog, pols, hand
Ernstige Nekaandoening 0,1 0,3 0,5 0,6 0,4
Diabetes 0,5 0,1 0,2 0,1 0,1
Diabetes Mellitus

Diabetes mellitus ofwel suikerziekte, is een chronische stofwisselingsziekte die ge-
paard gaat met een te hoog glucosegehalte in het bloed. Bij diabetes mellitus is het
lichaam niet meer in staat om glucose goed te verwerken. Dat komt omdat er te weinig
of geen insuline wordt aangemaakt of omdat het lichaam ongevoelig is geworden voor
de insuline. Insuline is nodig voor het transport van glucose uit het bloed naar de li-
chaamsweefsels. Bij geen of onvoldoende insuline heeft het lichaam moeite om de
glucose uit het bloed te krijgen en stijgen de bloedglucosewaarden. Hierdoor ontstaan
allerlei klachten en complicaties (www.rivm.nl).
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In de periode 1996-1999 steeg de incidentie onder 0-14-jarigen tot jaarlijks 18,6 per
100.000, terwijl die 11,1 per 100.000 was in de periode 1978-1980. De stijging was het
grootst onder 0-4-jarigen. Diabetes Mellitus type 1 werd gediagnosticeerd bij een ge-
middelde leeftijd van 7,6 jaar en in 1988-1990 bij 9,2 jaar (tabel 6). Kinderen met
moeders uit Suriname, Turkije en de Antillen hadden een lager risico en kinderen van
Marokkaanse en Somalische moeders een hoger (Wouwe e.a. 2004).

Tabel 6 Incidentie van diabetes type 1 naar leeftijdgroep over de periodes 1988-1990, 1993-
1995 and 1996-1999 (per 100,000/jaar)

Leeftijdsgroep 1988-1990 1993-1995 1996-1999
0-4 jaar 6,4 1.4 12,9
5-9 jaar 12,4 14,5 19,3
10-14 jaar 18,1 171 24,2
Alle, 0-14 jaar 12,4 14,2 18,6

Het is waarschijnlijk dat het aantal patiénten met diabetes nog harder zal stijgen door
o.a. de toename van het aantal mensen met overgewicht (Nationaal Kompas Volksge-
zondheid).

Astma

De jaarprevalentie van astma was van 1972-1983 vrijwel constant. In de periode 1984-
1997 trad een sterke stijging van de prevalentie op, zowel voor mannen als voor vrou-
wen. De periode erna (1998-2003) bleef de prevalentie vrijwel constant.

De prevalentie in de periode 1984-1997 steeg het sterkst voor 0-14-jarigen en vervol-
gens voor 15-24-jarigen, maar voor beide leeftijdsgroepen daalde de prevalentie in de
periode 1998-2003 licht (Continue Morbiditeitsregistratie Nijmegen (CMR-Nijmegen
e.0), Nationaal Kompas Volksgezondheid).

Andere stoornissen

Kanker

Aan de hand van de Nederlandse Kanker Registratie (coverage >95%) worden regel-
matig data gepubliceerd per leeftijd. De laatste publicatie over kinderen van 0-14 jaar,
is van 2001 (Childhood Cancer in the Netherlands 1989-1997). Hieronder wordt de
incidentie gegeven van leukemie en kwaadaardige hersen/CNS tumors bij kinderen.

Tabel 7 Leukemie incidentie

1989/91 1990/92 1995-97 1989-97 per 1.000.000

Leeftijd 00 20,6/28,7 | 33,2/38,3 | 27,0/32,0 27,0/33,0 (3/2) child years

Leeftijd 01-04 | 70,7/72,8 | 71,4/60,7 | 102,5/61,5 | 81,8/64,8

Leeftijld 05-09 | 37,5/19,2 | 42,9/30,6 | 32,5/26,2 37,6/25,4

Leeftijd 10-14 | 20,1/26,4 | 22,3/20,3 | 30,9/15,8 24,5/20,8

Tabel 8 Kwaadaardige hersen(?)/CNS tumors

1989-91 1990/92 1995-97 1989-97 per 1.000.000

Leeftijd 00 17,1/10,8 19,9/10,4 | 28,7/32,0 | 20,3/17,7 (312) child years

Leeftijd 01-04 38,0/29,5 30,2/30.8 | 24,8/35,5 | 30,9/32,0

Leeftijd 05-09 38,3/30,0 37,2/24.6 | 22,4/22,7 | 32,4/125,7

Leeftiid 10-14 29,5/18,9 23,1/18.8 | 25,2/21,8 | 25,9/19,8
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Uit deze gegevens komt naar voren dat er niet echt een stijgende trend te zien is in de
incidentie van deze vormen van kinderkanker.

Vergelijking met andere landen

In totaal heeft kinderkanker een incidentie van 1 per 7000 kinderen. Amerikaanse data
over de jaren 1975 tot 2000 laten een lichte stijging zien tussen 1970 en 1990 maar de
incidentie is sindsdien redelijk constant (Stelliarova-Foucher e.a., 2004).

Europese data geven ook aan dat er geleidelijk aan een stijging te zien is in de inciden-
tie van kinderen met kanker. De totale incidentie is significant gestegen met een ge-
middeld jaarlijks percentage van 1,1% (Kaatsch e.a. 2006). Een van de mogelijke re-
denen voor deze stijging is de betere registratie en diagnose van kinderkanker. Kaatsch
e.a. geven echter aan dat hun data deze betere registratie niet helemaal steunen omdat
in hun data niet alle kankers? een stijgende trend vertonen. Zij geven dan ook aan dat
veranderingen in risicofactoren tot in zekere mate een rol spelen in de verandering in
de incidentie van kanker (Kaatsch e.a., 2006).

De overlevingskans van kinderkanker is veel beter geworden. Nu overleeft zo’n 3 van
de 4 kinderen met kanker (Gatta e.a. 2005). De kans op langetermijngevolgen is na een
oncologische behandeling op de kinderleeftijd groter dan na behandeling op volwassen
leeftijd. De belangrijkste langetermijngevolgen liggen op het somatische, psychosocia-
le en maatschappelijke terrein (Heikens e.a. 1998, Heymans &Caron, 2001).

Aangeboren afwijkingen

Kinderen met aangeboren afwijkingen hebben een hoger risico op allerlei ernstige li-
chamelijk, zintuiglijke en verstandelijke beperkingen. Hieronder wordt het aantal jaar-
lijks aangeboren afwijkingen per 10.000 pasgeborenen weergegeven voor de even ja-
ren tussen 1996 en 2004 (tabel 9).

Tabel 9 Berekende aantal aangeboren afwijkingen per 10.000 pasgeborenen gedurende de
jaren 1996-2004 (gebaseerd op het geéxtrapoleerde landelijke LVR/LNR bestand)

1996 1998 2000 2002 2004
Totaal aantal pasgeborenen | 191.620 201.620 208.959 204.284 195.994
Centraal zenuwstelsel en 37,2 37,2 35,6 32,7 33,7
zintuigen
Hart en bloedvaten 58,8 57,3 58,8 53,7 55,1
Spijsverteringsstelsel 39,3 37,3 35,8 35,0 314
Adembhalingsstelsel 12,7 13,0 11,6 10,0 10,2
Urogenitaal stelsel 71,0 76,3 76,8 711 67,7
Huid en buikwand 37,5 34,0 32,1 26,8 28,7
Skelet- en spierstelsel 74,3 65,3 65,6 56,5 60,5
Chromosomale, syndromale 58,5 55,6 61,2 58,1 61,4
en diverse afwijkingen

TNO Kwaliteit van Leven, 2006.

Over het algemeen zijn er in de bestudeerde 9-jaars-periode (1996-2004) geen opval-
lende stijgingen in prevalenties van aangeboren afwijkingen.

Een aantal specifieke afwijkingen zullen in de komende jaren nauwlettend gevolgd
worden omdat deze wellicht een stijgende tendens vertonen. Dit geldt binnen de groep
chromosomale, syndromale en diverse afwijkingen voor het Down Syndroom en dys-
morfie (misvorming). Gezien de (plotselinge) hoge prevalentie van hydrocefalie (wa-
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terhoofdje) ventrikelseptumdefect (hartafwijking) zullen deze ook nauwlettend ge-
volgd worden. Er zijn ook dalende prevalenties van specifieke afwijkingen zichtbaar.
Over de onderzoeksperiode is een sterke daling in het aantal neuralebuisdefecten (open
ruggetje) (verzamelnaam voor spina bifida, anencefalie en encefalocele) zichtbaar. In
2004 is het aantal kinderen met een open ruggetje verder gedaald tot 6,3 per 10.000
kinderen terwijl dit in 1997 nog 12,3 per 10.000 was. Deze daling hangt waarschijnlijk
deels samen met een toename in het gebruik van foliumzuur in de periode rond de
conceptie en deels met een verbeterde vroege prenatale diagnostiek (Anthony e.a.,
2006).

Vroeggeboorte

Een groot aantal Westerse landen rapporteert de laatste jaren een stijging in het aantal
te vroeg geboren kinderen. Ook Nederlandse cijfers wijzen op een toename in vroeg-
geboorte. Het geschatte percentage te vroeg geboren kinderen (< 37 weken zwanger-
schapsduur) onder levendgeboren kinderen bedroeg in de jaren zeventig 5,4% en 6,8%
in 1988/1989 (Nationaal Kompas Volksgezondheid, 2005). In 2003 was dit percentage
gestegen tot 7,3 (Stichting Perinatale Registratie Nederland, 2006). Voor veel te vroeg
geborenen (< 32 weken) is het percentage tussen 1983 en 2004 verdubbeld, van 0,63%
van alle levendgeborenen in 1983 tot 1,13 in 2003. Een deel van deze stijging wordt in
verband gebracht met de steeds toenemende leeftijd waarop vrouwen hun kinderen
krijgen. Van de groep 25-29 jarige vrouwen die hun eerste kind krijgen, bevalt 0,58%
voor 28 weken zwangerschapsduur en 0,78% tussen de 28 en 31 weken zwanger-
schapsduur. Voor vrouwen van 35 jaar en ouder die hun eerste kind krijgen, zijn deze
percentages respectievelijk 0,88% en 1,01% (Stichting Perinatale Registratie Neder-
land, 2006).

Uit onderzoek komt naar voren dat 6% van de kinderen die veel te vroeg geboren is op
2-jarige leeftijd een ernstige en 7% een lichte handicap (beperking) te hebben (van de
ongeveer 2050 veel te vroegen geboren kinderen per jaar: 1,13% van 200.000 geboor-
tes per jaar waarvan 90% overleeft). Naarmate deze kinderen ouder worden, blijkt ge-
leidelijk dat meer stoornissen en beperkingen aan het licht komen doordat er steeds
hogere eisen gesteld worden aan hun functioneren. Het percentage kinderen met een
handicap of beperking binnen deze groep te vroeg geborenen is op 19-jarige leeftijd
dan ook gestegen tot de helft. (Hille, 2007). Dit is zes keer hoger dan in de gewone
populatie (Den Ouden, 1998). Uiteindelijk blijkt op 19-jarige leeftijd 24% van de
groep geen diploma te hebben en/of niet meer dan speciaal onderwijs gevolgd te heb-
ben, vergeleken met 12,8% bij leeftijdgenoten (Hille, 2007). 7% van deze groep van
veel te vroeg geborenen heeft op 19-jarige leeftijd een arbeidsongeschiktheidsuitke-
ring. Indien we naar het totaal aantal kinderen veel te vroeg geboren kinderen in Ne-
derland kijken (uitgaande van 1,13% van 200.000 geboortes per jaar waarvan 90%
overleeft) dan zou dit per leeftijdscohort om ongeveer 140 kinderen gaan die een ar-
beidsongeschiktheidsuitkering krijgen, en ongeveer 490 kinderen die geen diploma of
niet meer dan speciaal onderwijs hebben gevolgd en 1020 die een ernstige of lichte
beperking hebben.

Conclusie

Er zijn geen stijgende trends te zien in de incidentie van kinderen met een chronische
ziekte, met uitzondering van de prevalentie van kinderen met diabetes mellitus. De
verwachting voor de toekomst is dat met gelijk blijvende incidentie de prevalentie van
chronische ziekten op de kinderleeftijd zal toenemen door o.a. betere medische verzor-

ging.
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Het percentage kinderen dat te vroeg geboren is, is gestegen.

4 Kinderen met autismespectrum stoornissen

Autismespectrum stoornissen worden in de DSM-IV classificatie met de term perva-
sieve ontwikkelingsstoornis (pervasive developmental disorder) beschreven. Dit spec-
trum van stoornissen kenmerkt zich door stoornissen in de omgang met de mensen en
dingen, in spraak en taal, in de motoriek en in de prikkelverwerking. Symptomen van
stoornissen in het autismespectrum kunnen per kind verschillen qua intensiteit en mas-
saliteit waarmee de symptomen zich manifesteren. Binnen het spectrum worden dan
ook een viertal ontwikkelingsstoornissen onderscheiden: de autistische stoornis, het
Rett-syndroom, de desintegratieve stoornis van de kinderleeftijd en de stoornis van
Asperger. Daarnaast is een algemene categorie gecreéerd die wordt aangeduid met de
term pervasive developmental disorder not otherwise specified (PDD-NOS) (Verhulst
e.a. 2003).

Stoornissen in het autismespectrum komen vaker voor bij jongens dan bij meisjes. In
vergelijking met meisjes hebben jongens vier keer zo vaak een autismespectrum stoor-
nis (Fombonne 2003).

Er bestaat geen behandeling die autismespectrum stoornissen kan ‘genezen’. Wel kun-
nen gestructureerde programma’s het functioneren op latere leeftijd positief beinvloe-
den.

De meeste kinderen met autismespectrum stoornissen blijven ook in hun latere leven
voldoen aan de diagnose. Er zijn wel veranderingen mogelijk in de aard en de ernst
van de symptomen naarmate het kind ouder wordt.

Het beloop van de autistische stoornis is in verhouding veel slechter. Slechts een kwart
van deze kinderen heeft een min of meer gunstige uitkomst. Bij de kinderen met PDD-
NOS en kinderen met Asperger varieert het beloop. De belangrijkste voorspellers voor
een gunstig beloop van autismespectrum stoornissen zijn een normaal IQ en de aanwe-
zigheid van betekenisvolle taal voor het zesde levensjaar. Vooral de kinderen met een
autistische stoornis zijn vaak ook verstandelijk gehandicapt. Drickwart met een autisti-
sche stoornis is tevens verstandelijk gehandicapt. Autistische stoornis komt 4 a 5 keer
zo vaak bij jongens als bij meisjes voor. Meisjes zijn vaker dubbel gehandicapt (autis-
tisch en verstandelijk beperkt).

De stoornis van Asperger komt overeen met autistische stoornis wat betreft de tekorten
in sociale interactie en beperkte, zich herhalende stereotiepe patronen van gedrag, de
belangstelling en de activiteiten, maar niet in de tekorten in de communicatie. Ze be-
schikken over een gemiddelde of bovengemiddelde intelligentie. Deze stoornis komt
vaker bij jongens voor dan bij meisjes (8 a 9 jongens tegenover 1 meisje).

De diagnose Pervasive developmental disorder not otherwise specified (PDD-NOS)
wordt gegeven. Als het beeld niet voldoet aan de andere pervasieve ontwikkelings-
stoornissen, maar wel 2 van de 3 hoofdkenmerken van de autistische stoornis, kan de
aandoening als PDD-NOS worden geclassificeerd. Binnen deze groep van kinderen
zitten allerlei varianten van de ontwikkelingsstoornis in gedrag en problematiek
(Schoemaker e.a. 2004; van Berckelaer-Onnes 2004).

Op basis van voornamelijk buitenlands onderzoek wordt aangenomen dat tenminste 28
op elke tienduizend kinderen lijden aan een autismespectrum stoornis (Fombonne
2003). Van deze 28 kinderen lijden er ongeveer 10 aan de autistische stoornis, 15 aan
PDD-NOS en 2 a 3 aan het Syndroom van Asperger. De stoornis van Rett en de desin-
tegratiestoornis van de kinderleeftijd komen in verhouding veel minder voor.
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Vertaald naar alle 4 miljoen jonge mensen tot 20 jaar in Nederland betekent dat mini-
maal 11 000 kinderen met een autismespectrum stoornis, waarvan:

e 4000 kinderen met een autistische stoornis;

e 6000 kinderen met PDD-NOS;

e 1000 kinderen met de stoornis van Asperger.

De bovenstaande cijfers zijn gebaseerd op onderzoek waarin vooral aandacht was voor
de autistische stoornis. In recent buitenlands onderzoek, met een bredere opzet, bleek
vooral het aantal kinderen met PDD-NOS veel hoger. Dit zou kunnen betekenen dat
niet 28, maar ongeveer 60 kinderen per tienduizend lijden aan een autismespectrum
stoornis. In dat geval zou het in totaal gaan om naar schatting ongeveer 25 000 kinde-
ren in Nederland, waarvan het overgrote deel lijdt aan PDD-NOS (Schoemaker e.a.
2004).

Er wordt beweerd dat het aantal kinderen met autismespectrum stoornissen sterk is
toegenomen in de laatste decennia. Tot op heden is er nog geen andere verklaring voor
deze toename gevonden dan een eerdere herkenning en/of verbeterde diagnostiek van
spectrum stoornissen en een verruiming van de definities en diagnostische criteria
(Geestelijke Gezondheid 2004). Er werd ook gedacht aan vaccinaties als oorzakelijke
factor. Grote epidemiologische studies hebben echter overtuigend aangetoond dat dat
niet het geval is (Smeeth e.a. 2004).

Prevalentie in andere landen

Een rapportage van de Europese Commissie geeft ook aan dat het moeilijk is om
schattingen te geven van de trends in de prevalentie van stoornissen in het autisme-
spectrum. Een belangrijke reden hiervoor is dat de inzichten over autisme veranderd
zijn in het laatste decennium. Na de invoering van de DSM-1V criteria is volgens deze
rapportage een stijging in de prevalentie van autisme te zien. Bij de DSM-III ligt de
prevalentie, afthankelijk van de onderzochte leeftijdsgroep, rond de 15 per 10.000 kin-
deren. Bij de DSM III-R varieert de prevalentie van ongeveer 5 tot 11 per 10.000 kin-
deren en bij de DSM-IV van 21 tot 57 per 10.0000 (European Commission, 2005). In
onderstaand tekstkader staan de DSM criteria historisch bezien.

Een vergelijking van onderzoeken in de Verenigde Staten en Groot Brittannié, waarbij
o.a. rekening gehouden is met een verandering in definitie, geeft sterke aanwijzingen
dat er een stijging in de prevalentie van autisme heeft plaatsgevonden. In de VS was de
prevalentie van autisme ooit ongeveer 3 per 10.000 en is nu gestegen naar ongeveer 30
per 10.000. De prevalentie in Groot Brittannié is gestegen van ongeveer 10 per 10.000
naar ongeveer 30 per 10.000. De prevalentie van stoornissen in het autismespectrum in
beide landen is gestegen van 5 tot 10 per 10.000 naar 50 tot 80 per 10.000. Hierbij kan
een betere diagnostiek van de stoornis nog steeds een rol gespeeld hebben in de geob-
serveerde veranderingen (European Commission, 2005).

In deze rapportage van de Europese Commissie wordt ook aangegeven dat de CDC in
de Verenigde Staten officieel heeft erkend dat er een ‘epidemie van autisme’ is. De
reden hiervoor is dat in 1992 een totaal van 15 580 kinderen van 6-22 jaar ondersteund
(speciaal onderwijs faciliteiten) werden in verband met autistische stoornissen en in
2003 was het aantal ondersteunde kinderen voor autistische stoornissen 141 022 (Eu-
ropean Commission, 2005).
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Tekst uit: Historische variaties in DSM-definitiecriteria van autisme (European Commissi-
on, 2005)

DSM-III Criteria: In this, the term ‘pervasive developmental disorder’ was used for the
general category of autism and related conditions. A subgroup labeled ‘infantile autism’
was defined by: lack of responsiveness to others; language absence or abnormalities;
resistance to change or attachment to objects; the absence of schizophrenic features;
and onset before 30 months. DSM-III also has categories for childhood onset (after 30
months and before 12 years) and for atypical pervasive developmental disorder.

DSM-III-R Criteria: The definitions in the section on pervasive developmental disorders in
the revised version of DSM-III (1987) have moved to a diagnosis requiring: impairment
in reciprocal social interaction (at least two from a list of 5 items, comprising specified
clinical examples); impairment in verbal and non-verbal communication (at least on from
a list of 6 items); markedly restricted repertoire of activities and interests (at least one
from a list of 5 items), and a grand total of at least eight form among the 16 items listed.

DSM-IV Criteria: This new Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders came
out in 1994. There have been numerous changes which affect the diagnoses of autism
and related disorders. In order for a diagnosis of autism to be made, the person still
needs to evidence problems in three broad areas: social interaction, communication,
and stereotyped patterns of behaviour. However, the number of symptoms which fall
under these three broad areas have been reduced from 16 to 12 to make this diagnostic
category more homogeneous. The individual needs to evidence 6 symptoms spanning
the three broad areas with at least two symptoms indicating social interaction deficits,
and one symptom in each of the communication and stereotyped patterns of behavior
categories. Besides at least 6 of these symptoms, there also needs to be delays in so-
cial interaction, social communication, or symbolic or imaginative play. Another change
is that the age of onset of these symptoms has to occur prior to age 3. Some new dis-
orders are now included in the DSM system: Rett’s Disorder, Childhood Disintegrative
Disorder, Pervasive Developmental Disorders Not Otherwise Specified, Asperger’s Dis-
order

Conclusie

Het aantal kinderen met stoornissen in het autismespectrum stijgt. Het is nog onduide-
lijk of het echt gaat om een stijging in deze stoornis of gaat om een eerdere herken-
ning,verbeterde diagnostiek van spectrum stoornissen en een verruiming van de defini-
ties en diagnostische criteria.

5 Emotionele en gedragsmatige problemen

Psychische problemen worden vaak in twee deelgebieden ingedeeld:

e Gedragsmatige problemen of externaliserende problemen, zoals agressief gedrag,
sociale problemen en delinquent gedrag. Externaliserend gedrag betekent ‘naar
buiten gericht gedrag’. De omgeving ondervindt hinder van dit gedrag.

e Emotionele problemen of internaliserende problemen, zoals teruggetrokkenheid,
psychosomatische klachten, angsten, depressieve klachten en emotionele reactivi-
teit. Internaliseren betekent ‘naar binnen richten’.

Een belangrijke vraag is wanneer sprake is van dusdanige problemen dat hier extra
aandacht voor nodig is, en mogelijk behandeling. Alle kinderen vertonen immers wel



65

eens agressief gedrag en zijn wel eens angstig. Dit hoeft geen reden tot zorg - laat
staan behandeling - te zijn. Er is sprake van een continuiim. Wat betreft agressie zijn
daarbij bijvoorbeeld aan het ene uiterste kinderen te vinden die zelden agressief gedrag
vertonen of alleen in lichte mate. Aan het andere uiterste bevinden zich kinderen die
juist vaak en flink agressief zijn. Het antwoord op de vraag waar de grens ligt om te
kunnen spreken van problemen die behandeld zouden moeten worden, is niet definitief
te geven. Het antwoord zal bovendien uiteenlopen tussen culturen en in de tijd (Zeijl
e.a, 2005).

Het diagnostisch instrument de DSM kan behulpzaam zijn bij het diagnosticeren van
een stoornis. Een aantal emotionele en gedragsmatige problemen wordt ook in de
DSM-IV beschreven, zoals oppositioneel-opstandige en antisociale gedragsstoornis-
sen, Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder (ADHD), agressieregulatiestoornis,
angsstoornissen en somatoforme stoornissen. Indien een kind aan de criteria van de
DSM-1V voldoet voor een bepaalde stoornis dan vertoont hij/zij gedrag dat niet meer
bij een normale ontwikkeling past en geeft een indicatie voor het te volgen behande-
lingstraject. Dit wil niet zeggen dat kinderen die niet aan de DSM-IV criteria voldoen
maar wel een verstoring van hun normale ontwikkeling laten zien geen extra aandacht
of hulpverlening nodig hebben.

Hieronder wordt gekeken naar wat bekend is over de prevalentie van emotionele en
gedragsmatige problemen bij jeugdigen als men naar de Jeugdgezondheidszorg, naar
diagnostische instrumenten en naar de contacten met de hulpverlening kijkt.

Emotionele en gedragsmatige problemen volgens de Jeugdgezondheidszorg

In 2003 signaleren JGZ-medewerkers emotionele en gedragsmatige problemen bij een
substanti€le groep kinderen. Het aandeel kinderen met emotionele en/of gedragsmatige
problemen varieert volgens hen tussen 11% bij de kinderen van 14 maanden, tot 28%
bij de 5-6 jarigen. Bij 8-12-jarigen bedraagt dit percentage 21% (tabel 10).

Over het algemeen zijn de problemen licht van aard. Met licht wordt bedoeld dat het
kind goed functioneert ondanks dit probleem, dat het kind of de ouders het probleem
zelf kunnen oplossen, dat het probleem van korte duur is en dat er, naast advisering,
niet echt verdere hulp nodig is. Eén tot drie procent van de kinderen heeft volgens de
JGZ zware emotionele en/of gedragsmatige problemen. Indien het kind zware proble-
men heeft dan wordt het kind volgens de JGZ-medewerker in zijn functioneren be-
lemmerd, is er hulpverlening nodig en is de situatie zorgelijk door onder andere de
complexiteit en de chroniciteit van het probleem. De JGZ-medewerker signaleert in
alle leeftijdsgroepen vaker problemen bij jongens dan bij meisjes (Zeijl e.a., 2005).

Vergeleken met 1998 (Tabel 10) is vooral een stijging te zien in het percentage drieja-
rige jongens dat volgens de JGZ-medewerkers een emotioneel en/of gedragsmatig
probleem heeft. Bij de andere leeftijdscategorieén zijn de verschillen minder groot.
Met name het percentage jongens met lichte en matige problemen is volgens de JGZ-
medewerker gestegen. Het aantal kinderen met een ernstig probleem is gelijk geble-
ven.



66

Tabel 10 Aandeel kinderen met emotionele en/of gedragsmatige problemen volgens JGZ-
medewerkers in 1998 en in 2003 (in procenten)

3 jaar en 9 maanden 5-6 jarigen 8-12 jarigen

Jongen Meisje Jongen Meisje Jongen Meisje

1998 2003 1998 2003 1998 2003 1998 2003 1998 2003 1998 2003
N=543  n=417 N=554 N=421 n=712 N=787  N=707 N=783 N=773 N=632 N=848 N=664

Geen

proble- 88 76 89 87 71 67 79 78 71 77 79 82
men

Licht 6 13 5 6 12 17 11 13 18 10 15 10
Matig 6 10 6 5 12 13 8 7 9 10 8 7
Zwaar 1 1 1 2 4 3 2 1 3 3 2 1

SCP/TNO-PG (PJG 2002/2003)

Emotionele en gedragsmatige problemen volgens diagnostische instrumenten

Uit een recent afgerond promotietraject (Zwirs, 2006) is naar de prevalentie van emo-
tionele en gedragsmatige problemen bij kinderen in groep 5, 6 en 7 (uit lage SES-
buurten) gekeken. De prevalentie is bepaald aan de hand van de ‘best-estimate proce-
dure’: de resultaten van de SCICA werden bekeken in combinatic met de DISC-P-
resultaten en informatie van de school. ‘Best-estimate’ diagnoses werden via consen-
sus geformuleerd door een commissie bestaand uit drie psychiaters en een psycholoog.
In dit onderzoek is specifiek gekeken naar kinderen van Nederlandse, Marokkaanse,
Turkse en Surinaamse herkomst. De kinderen zijn daarom vooral geworven in scholen
in de lage SES buurten van twee grote steden.

Er komt naar voren dat de totale prevalentie van emotionele en gedragsmatige proble-
men bij deze kinderen 33% is. De prevalentie van emotionele en gedragsmatige pro-
blemen verschilde niet significant tussen deze vier herkomstgroepen. Indien men reke-
ning houdt met de ervaren functionele beperking daalt de prevalentie naar 11%. De
prevalentie van gedragsmatige problemen met functionele beperking is dan 9% en de
prevalentie van ADHD is 7%. Emotionele problemen komen met 2% minder vaak
VOor.

In de discussie wordt aangegeven dat de totale prevalentie van emotionele en ge-
dragsmatige problemen gevonden in dit onderzoek overeenkomt met de 36% prevalen-
tie die gevonden is in 1997 (Verhulst e.a. 1997).

Vollebergh (2005) geeft in haar voorstudie voor de Wetenschappelijke Raad voor Re-
geringsbeleid over de geestelijke gezondheid van adolescenten een korte beschouwing
over de trend van emotionele en gedragsmatige problemen in de tijd. Hier wordt ook
verwezen naar het onderzoek van Verhulst e.a. (1997). Volgens de onderzoeken van
Verhulst heeft 20% van de kinderen in het regulier onderwijs een klinische score. Dit
wil zeggen dat zij een dusdanige score hebben op de CBCL of YSR dat er sprake is
van psychische problemen en dat zij een hoger risico hebben om later nog meer pro-
blemen te krijgen. Hierbij is het nog wel afhankelijk wie de vragenlijsten invullen:
20% van de adolescenten heeft volgens henzelf problemen, 20% heeft volgens hun
ouders problemen, de overlap tussen deze twee rapportages is echter maar 4%. Indien
net als bij de jongere kinderen ook naar functionele beperking wordt gekeken, dan
daalt het percentage tot onder de 10%. Er zijn volgens Vollegbergh (2005) ook weinig
gegevens over de trend van de prevalentie van psychische problemen bij adolescenten.
Er zijn alleen de gegevens van de onderzoeken die gedaan zijn met de YSR. Deze on-
derzoeken laten geen sterke trend zien.
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Grietens e.a. (2006) constateren ook dat over het algemeen geen substantiéle stijging
van het aantal kinderen en jongeren met gedragsproblemen is waar te nemen in de be-
volking. Meer onderzoek is nodig om deze trend te bevestigen en eventueel te nuance-
ren en verfijnen. Zeker ook omdat in al deze onderzoeken meestal gebruik wordt ge-
maakt van een of andere vorm van rapportering (d.w.z. dat gedragsproblemen werden
gerapporteerd door ouders, leerkrachten, jongeren of andere direct betrokkenen).
Vervolgens hebben sommige, in opzet meer beperkte studies, naar trends in specificke
problemen bij kinderen en jongeren gekeken en deze studies leidden tot andere uit-
komsten. Zo concludeerden Robison e.a. (2002) dat tussen 1990 en 1998 het aantal
diagnoses van ADHD bij kinderen tussen 5 en 18 jaar significant was toegenomen. Dit
heeft natuurlijk ook te maken met de toenemende bekendheid van het fenomeen bij
hulpverleners, leerkrachten en ouders. Verder zeggen studies naar tijdseffecten weinig
of niets over de behoefte aan professionele hulp bij ouders, leerkrachten of andere op-
voeders die te maken krijgen met kinderen of jongeren die ernstige gedragsproblemen
vertonen. In het volgende stuk wordt gekeken naar het percentage kinderen dat contact
heeft gehad met de jeugdhulpverlening.

Psychosociale problemen volgens contacten met de jeugdzorg

Vollebergh (2005) heeft vervolgens ook gekeken naar de groepen van kinderen en
adolescenten die met de jeugdzorg in aanraking komen en heeft gekeken of er daar
mogelijk trends te zien zijn. Hierbij is vooral gekeken naar de jeugdhulpverlening en
jeugdbescherming. Samengevat laten deze gegevens zien dat sinds 1995 een toename
van hulp is in de jeugdhulpverlening en de leeftijd van de kinderen waarvoor hulp ge-
zocht wordt, wordt ook steeds jonger. Hierbij geldt echter de kanttekening dat er ver-
anderingen plaats kunnen hebben gevonden waardoor kinderen sneller doorverwezen
worden. Zo is er meer oog voor de schadelijke gevolgen van psychosociale problema-
tiek in de ontwikkeling van jeugdigen en als gevolg daarvan is er meer nadruk komen
te liggen op de vroegtijdige signalering van deze problemen. Ouders en jeugdigen zoe-
ken ook eerder hulp bij problemen in de ontwikkeling of opvoeding (Blokland e.a.,
2003). Uiteindelijk wordt wel aangegeven dat de problemen van de kinderen die bij de
Jeugdhulpverlening komen aanzienlijk zijn en er zijn weinig aanwijzingen dat kinde-
ren onterecht in deze hulpverlening terecht komen.

Verder laat onderzoek naar de bevindingen van leerkrachten zien dat zij steeds vaker te
maken hebben met gedragsproblemen van kinderen (KPC, 2003).

Concluderend kan dus gezegd worden dat de vraag of het aantal kinderen met emotio-
nele of gedragsmatige problemen toeneemt bijzonder lastig te beantwoorden is. Het is
duidelijk dat een diagnose nu aanzienlijk vaker wordt gesteld dan in het verleden.
Maar bekend is ook dat het gedrag dat geassocieerd wordt met bijvoorbeeld ADHD in
het verleden ook voorkwam, alleen bijvoorbeeld anders genoemd werd of een andere
aandoening was. Tot 1980 werd voor ADHD de term ‘minimal brain dysfunction’ of
‘minimal brain damage’ gebruikt. Ook zijn er gedragingen of stoornissen die voorheen
als niet problematisch werden beschouwd en die nu, door veranderingen in de maat-
schappij, wel als problematisch worden beschouwd en ertoe zouden bijdragen dat bij-
voorbeeld stages sneller mislukken bij deze jongeren.

Hyperactiviteit en ADHD

We gaan in deze paragraaf nog wat verder in op het percentage kinderen met ADHD.
Onoplettendheid en druk en impulsief gedrag komen bij de meeste kinderen wel eens
voor. Echter niet elk druk kind heeft ADHD. Van ADHD is sprake als deze gedragin-
gen zich in ernstige mate voordoen, op een manier die afwijkt van de normen die gel-
den voor leeftijd en geslacht, en wanneer deze een herkenbaar en hardnekkig patroon
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vormen. De prevalentie die vastgesteld wordt met een interview en waarbij rekening
gehouden wordt met beloop en functiebelemmering ligt bij kinderen tussen de 3 en
5%. Bij adolescenten is dit circa 1,5% en bij volwassenen naar schatting rond de 1%.
Jongens krijgen vaker de diagnose ADHD dan meisjes. De verhouding is ongeveer 3:1
(Buitelaar & Kooij, 2002, Verhulst e.a. 2003).

De meeste kinderen met ADHD blijven symptomen tonen tot in de adolescentie en 20-
50% van hen tot op volwassen leeftijd. Bij 20-40% van de kinderen met ADHD wordt
op oudere leeftijd antisociaal gedrag geconstateerd. ADHD is verder een voorspeller
voor allerlei andere problemen in de adolescentie, zoals leerproblemen, vroegtijdig
schoolverlaten, slechte contacten met leeftijdsgenoten en sociale isolatie (Buitelaar &
Kooij, 2002).

In het mondelinge deel van de POLS-module 'Gezondheid en Arbeid' (2 t/m 11 jaar)
worden aan ouders vragen gesteld over hyperactiviteit of wel ADHD van hun kind.
Deze vragen zijn nieuw en worden vanaf 2001 in POLS gesteld. Gestart wordt met de
vraag: "Wilt u zeggen in hoeverre de volgende eigenschappen op uw kind van toepas-
sing zijn?" en dan wordt vervolgd met de volgende 3 vragen: 1 Rusteloos gedrag, kan
bijna nooit stil zitten, 2 Zit voortdurend te friemelen en te draaien, 3 Kan zich slechts
kort op een bepaalde bezigheid richten. Deze vragen kunnen beantwoord worden met
'niet van toepassing','enigszins (of soms) van toepassing' en 'duidelijk van toepassing'.
Op basis van deze informatie is een indicatie voor hyperactiviteit afgeleid van het per-
centage kinderen (2 /m 12 jaar) waarvoor op alle drie vragen steeds met de categorie
'duidelijk van toepassing' werd geantwoord.

Deze cijfers laten bij de kinderen van 7,8 en 9 jaar een, statisch niet significante, stij-

ging van de prevalentie van hyperactiviteit zien (Tabel 11).

Tabel 11 Prevalentie van door ouders gerapporteerde hyperactiviteit bij hun kinderen
(CBS/POLS. Statline)

2001-2003 2003-2005
Totaal 47 (0,3) 5,1 (0,4)
2 jaar 4,3(1,0) 4,2 (1,0)
3 jaar 53(1,2) 5,0 (1,1)
4 jaar 51(1,1) 4,2(1,0)
5 jaar 4,9 (1,1) 43 (1,0)
6 jaar 49(1,1) 4,0 (1,0)
7 jaar 49(12) 59(12)
8 jaar 4,0 (1,0) 6,7 (1,3)
9 jaar 42 (1,0) 75(1,3)
10 jaar 5,0 (1,1) 4,8(1,1)
11 jaar 4,7 (1,0) 49(1,1)
12 jaar 4,7 (1,1) 49 (1.1)

Hyperactiviteit en ADHD in andere landen

Zoals hierboven reeds is aangeven kwam uit het onderzoek van Robison e.a. (2002)
naar voren dat tussen 1990 en 1998 het aantal diagnoses van ADHD bij kinderen tus-
sen 5 en 18 jaar significant was toegenomen: van 19,4 per 1000 in 1990 tot 59 per
1000 in 1998.

In een ander artikel is verder gekeken naar de prevalentie van ADHD in de VS en dit is
vergeleken met de prevalentie van ADHD in andere niet-VS landen. Hier komt naar
voren dat de hoge prevalentie van ADHD niet alleen een Amerikaans probleem is. In
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andere landen is de prevalentie vergelijkbaar. De hoogste prevalentie van ADHD komt
voor bij de diagnoses die gesteld zijn aan de hand van de DSM-IV (Tabel 12). In dit
onderzoek komt ook naar voren dat een aantal niet-VS landen (Zweden, Italie, Austra-
lie, IJsland en Spanje) een lagere prevalentie van ADHD hebben: hierin is geen Neder-
landse onderzoek meegenomen waarbij gebruik gemaakt is van DSM-IV criteria. Aan-
vullende onderzoeken zouden moeten aantonen of het daadwerkelijk gaat om een lage-
re prevalentie (Faraone e.a., 2003).

Tabel 12 Prevalentie van ADHD volgens DSM diagnose criteria voor de VS en niet-VS landen.

N Gemiddelde | Prevalentie
leeftijd (%)
DSM-III
VS onderzoeken 4 9-11 jaar 9,1-12 (n=3)
Niet-VS onderzoek 7 7-11 jaar 5,8-11,2 (n=6)
DSM-III-R
VS onderzoeken 6 8-12 jaar 7,1-12,8 (n=4)
Niet-VS onderzoek 9 6-11 jaar 3,9-10,9 (n=7)
DSM-IV
VS onderzoeken 4 8-10 11,4-16,1 (n=4)
Niet-VS onderzoek 9 7,5-11 16-19,8 (n=5) (onderzoek met een hoge preva-
lentie)
2,4-7,5 (n=4) (onderzoeken met een lage preva-
lentie)

Bron: Faraone e.a. 2003.

Conclusie
Het is nog onduidelijk of de prevalentie van gedragsmatige en emotionele problemen
stijgt.

6 Conclusie

Hieronder worden de belangrijkste conclusies wat betreft de trends in de prevalentie
van kinderen met beperkingen beschreven.

Lichamelijke beperkingen
Wat betreft lichamelijke beperkingen zijn over het algemeen geen stijgende trends te
zien in de incidentie of prevalentie in de afgelopen jaren.

Verstandelijke beperkingen

Er zijn geen duidelijke aanwijzingen voor een stijgende trend in het aantal kinderen
met een verstandelijke beperking. Er maken wel steeds meer jeugdigen met een ver-
standelijke beperking gebruik van het speciaal onderwijs.

Verwacht wordt dat de prevalentie van personen met een verstandelijke beperking
stijgt omdat door de verbeterde medische zorg de overlevingskans van een aantal be-
perkingen groter is geworden. Verder wordt de prevalentie van het Down syndroom in
de gaten gehouden in verband met mogelijk een stijgende trend vanwege de leeftijd
van de vrouw waarop ze kinderen krijgt.

Chronische ziekte of andere stoornissen

In de incidentie van kinderen met een chronische ziekte zijn geen stijgende trends te
zien. Suikerziekte is hierop een uitzondering, deze chronische aandoening komt wel
vaker voor. Verder verwacht men dat de prevalentie van een aantal aandoeningen zal
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stijgen omdat de personen met een aandoening zoals taaislijmziekte langer blijven le-
ven doordat de medische verzorging verbeterd is. De registratie van een aantal aan-
doeningen is ook verbeterd.

Verder is er een aantal aangeboren afwijkingen dat mogelijk een stijgende tendens ver-
toont. Het eerder genoemde Down syndroom en gezien de (plotselinge) hoge prevalen-
tie van kinderen met een waterhoofdje of een gaatje in het hart zal de ontwikkeling van
deze afwijkingen ook nauwlettend in de registraties gevolgd worden.

Het aantal kinderen dat te vroeg geboren wordt, is in de afgelopen twee decennia ge-
stegen van 5,4% naar 7,3%. Voor veel te vroeg geborenen is het percentage zelfs ver-
dubbeld (0,63%tot 1,13%). Vroeggeboorte (en vooral de veel te vroeg geborenen) gaat
gepaard met een hoger risico op het hebben van een handicap en gaat ook vaker samen
met het hebben van een arbeidsongeschiktheidsuitkering. Bij kinderen die voor 37 we-
ken zwangerschap geboren zijn maar niet veel te vroeg geboren zijn (<32 weken
zwangerschap), is nog onduidelijk of zij een hoger risico lopen op allerlei beperkingen.

Stoornissen in het autismespectrum

Het aantal kinderen met stoornissen in het autismespectrum stijgt. Het is nog onduide-
lijk of het echt gaat om een stijging in deze stoornis. Tot op heden is er in Nederland
nog geen andere verklaring voor deze toename gevonden dan een eerdere herkenning
en verbeterde diagnostiek van spectrum stoornissen en een verruiming van de defini-
ties en diagnostische criteria.

In onderzoeken uit de VS en Groot-Brittanni€ zijn aanwijzingen die er op duiden dat er
een daadwerkelijke stijging in autismespectrum stoornissen te zien is, naast een toe-
name van deze groep door verruiming van de diagnostische criteria. Betere diagnostiek
kan dan nog steeds een mogelijke verklaring voor de stijgende trend.

Gedragsmatige en emotionele problemen

Het is nog onduidelijk of de prevalentie van gedragsmatige en emotionele problemen
stijgt. Indien men uitgaat van de resultaten van een aantal cross-sectionele studies naar
deze problemen is er eigenlijk maar een beperkte stijging te zien. Indien men echter
kijkt naar het aantal kinderen dat in aanraking komt met Jeugdhulpverlening dan is er
wel een duidelijke stijging te zien.
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Jeugdzorg in het algemeen en jeugd-ggz in het bijzonder

Inleiding

In dit document wordt beschreven hoe de jeugdzorg in Nederland is georganiseerd.
Eén onderdeel hierbinnen, namelijk de geestelijke gezondheidszorg, krijgt hierbij bij-
zondere aandacht. De zorg voor licht verstandelijk gehandicapten (lvg) wordt in dit
document grotendeels buiten beschouwing gelaten aangezien de indicering hiervan
apart geregeld is en deze uitgebreid aan bod komt in de bijlage over de AWBZ. Ande-
re vormen van jeugdzorg (provinciaal gefinancierde jeugdzorg en civiele plaatsingen
in justiti€le jeugdinrichtingen (JJ1's)) worden globaal besproken

Om een goed beeld te krijgen van de jeugdzorg en de ontwikkelingen daarbinnen
wordt aandacht besteed aan diverse onderdelen en gerelateerde aspecten van de jeugd-
zorg. Naast een korte omschrijving van de jeugdzorg (paragraaf 1), wordt in paragraaf
2 uitvoering, toezicht en bekostiging van de jeugdzorg beschreven. Vervolgens komen
aan de orde: de indicatiestelling (paragraaf 3), aandachtspunten in de uitvoering van de
jeugdzorg (paragraaf 4), de kwantitatieve en kwalitatieve ontwikkelingen binnen de
jeugdzorg (paragraaf 5), de mogelijke oorzaken van toename gebruik jeugd-ggz (para-
graaf 6) en alternatieve/aanvullende regelingen voor de jeugdzorg doelgroep (para-
graaf 7).

1. Jeugdzorg kort omschreven

Inhoud, doel en doelgroep

In de Wet op de jeugdzorg (WJZ) zijn de kaders vastgelegd voor alle voorzieningen op
het gebied van jeugdzorg. Jeugdzorg bestaat uit alle geindiceerde zorg aan ouders en
kinderen (van 0 tot 18 jaar'®) om ernstige opgroei- en opvoedproblemen op te lossen:

1. Provinciaal gefinancierde zorg (voorheen ‘jeugdhulpverlening”)

2. Jeugd geestelijke gezondheidszorg (ggz)

3. Zorg voor licht verstandelijk gehandicapte jeugdigen (Lvg)

4. Civiele plaatsingen in justitiéle jeugdinrichtingen (JJI's).

Binnen de WJZ is geregeld dat er (op provinciaal niveau) één toegang is tot alle voor-
zieningen voor (gespecialiseerde en geindiceerde) jeugdzorg: het bureau jeugdzorg
(BJZ). Jeugdzorg dient te worden aangeboden wanneer algemene voorzieningen zoals
onderwijs, jeugdgezondheidszorg of maatschappelijk werk niet afdoende ondersteu-
ning bieden bij het oplossen van opgroei- en opvoedproblemen.

Het doel van de WJZ is tweeledig: 1) betere zorg voor jeugdigen en hun ouders en het
versterken van hun positie en 2) het centraal stellen van de cliént in een transparant,
eenvoudig georganiseerd stelsel van jeugdzorg.

De jeugdzorg vormt een schakel binnen de keten van voorzieningen die voor jeugdi-
gen beschikbaar zijn. Andere schakels in de keten die aan de jeugdzorg raken zijn de
jeugdgezondheidszorg (JGZ) en maatschappelijke ondersteuning (MO).

Het verschil tussen jeugdzorg en JGZ en MO zit voornamelijk in de doelgroep waarop
jeugdzorg zich op richt en de intentie van de geboden zorg: - jongeren met ernstige

!> Jeugdzorg aan oudere jongeren (tot 23 jaar) is mogelijk wanneer het bureau jeugdzorg

het noodzakelijk vindt om de hulp bij opgroei- en opvoedproblemen voort te zetten.
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problemen (v.s. jongeren met minder ernstige problemen) en - curatieve zorg (v.s. pre-
ventieve zorg)”’.

Afbakening Jeugdzorg v.s. Jeugdgezondheidszorg en Maatschappelijke ondersteu-
ning

Jeugdgezondheidszorg (JGZ) is (gemeentelijk geregisseerde) zorg met een preventief ka-
rakter. Gemeenten brengen de uitvoering van deze zorg onder bij thuiszorgorganisaties
(jeugdigen van 0 tot 4 jaar) en de GGD voor (jeugdigen van 4 jaar en ouder). Bij JGZ kan
men denken logopedie en vaccinaties maar ook aan opvoedingsondersteuning en sociale
vaardigheidstrainingen bij beginnende problematiek. De uitvoering van deze zorg is gere-
geld in de Wet Collectieve Preventie Volksgezondheid (WCPV). De WCPV richt zich op
gezondheidsbescherming, gezondheidsbevordering en ziektepreventie.

Maatschappelijke ondersteuning (MO) is (gemeentelijk geregisseerde) ondersteuning voor
kwetsbare groepen. MO is geregeld in de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (Wmo). De
Wmo heeft ten doel het mogelijk maken dat alle burgers volwaardig kunnen deelnemen aan
de maatschappij. In het kader van de Wmo kan een gemeente een breed scala van onder-
steuningsinterventies bieden waaronder ook op preventie gerichte ondersteuning voor jeug-
digen met problemen met opgroeien en voor ouders met problemen met opvoeden.

Binnen beide voorzieningen is dus ruimte voor vergelijkbare interventies.

JGZ en MO hebben in wezen dezelfde overstijgende doelstelling als jeugdzorg, namelijk de
bevordering van de kwaliteit van leven van burgers.

Jeugd-ggz.

Geestelijke gezondheidszorg voor jeugdigen bestaat uit klinische zorg en behandeling,
dagbehandeling, ambulante behandeling en combinaties hiervan. De zorg wordt gege-
ven door de jeugdafdelingen van de riaggs, de geintegreerde instellingen voor ggz, de
algemene psychiatrische ziekenhuizen en kinder- en jeugdpsychiatrische ziekenhuizen.
De afzonderlijke riaggs gaan in toenemende mate op in de geintegreerde instellingen
voor ggz.

Jeugd-ggz wordt afgenomen als zorg in natura (ZIN) of als persoonsgebonden budget
(PGB) waarmee de cliént zelf de zorg inkoopt.

Toegang tot jeugdzorg

Bureau jeugdzorg is vrij toegankelijk voor jeugdigen (tot 18 jaar) en hun ouders. Cli-
enten kunnen ook door derden verwezen worden naar bureau jeugdzorg. De algemene
(eerstelijns-) voorzieningen, zoals de huisarts, de jeugdgezondheidszorg, scholen, bu-
reau MEE en algemeen maatschappelijk werk verwijzen de jeugdigen en hun ouders
door naar bureau jeugdzorg wanneer zij denken dat jeugdzorg nodig is.

Verder heeft bureau jeugdzorg de taak zelf initiatief te nemen als zij op het spoor komt
van zorgwekkende opgroei- en opvoedingssituaties. Ook bepaalt bureau jeugdzorg
welke zorg nodig is voor cliénten die door de rechter onder toezicht of onder voogdij
zijn gesteld en voor cliénten met een jeugdreclasseringmaatregel (jeugdzorg in ge-
dwongen kader). Als bureau jeugdzorg zich zorgen maakt over de veiligheid van de
aangemelde jeugdige, schakelt zij de Raad voor de Kinderbescherming in voor een

' Strikt genomen valt de uitvoering van sancties niet onder de zorg van bureau jeugdzorg.
Aangezien met sommige sancties echter ook pedagogische doelen worden nagestreefd,
zijn deze ook te beschouwen als jeugdzorg.
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onderzoek. Het Advies- en Meldpunt Kindermishandeling (AMK) maakt deel uit van
het bureau jeugdzorg, maar vormt een aparte toegang.

Indien er sprake is van ernstige psychiatrische problematiek kan een huisarts (zonder
tussenkomst van bureau jeugdzorg) rechtstreeks verwijzen naar de jeugd-gzz.

Historisch perspectief

Voor invoering van de Wet op de jeugdzorg waren de verschillende vormen van zorg
bereikbaar via verschillende ingangen (huisarts, jeugd-ggz, Lvg-sector). Met uitzonde-
ring van de Lvg-sector beoordeelden de zorgaanbieders zelf of iemand in aanmerking
kwam voor zorg.

Halverwege de jaren 90 werd de eerste aanzet tot het huidige beleid gedaan. De rege-
ringsnota ‘Regie in de jeugdzorg” (1994) verscheen. In deze nota stond een meer cli-
entgerichte en samenhangend aanbod van jeugdzorg centraal. Het doel was te komen
tot een nieuw jeugdzorgstelsel met één centrale toegang tot de geindiceerde jeugdzorg:
bureau jeugdzorg. In de periode 1994 — 1998 zijn vervolgens de (eerste) bureaus
jeugdzorg opgericht. In 1998 besloot de toenmalige regering de ontwikkelingen in de
jeugdzorg te verankeren in een nieuwe wet. De Wet op de jeugdhulpverlening zou
daarmee verdwijnen. Dit heeft uiteindelijk geresulteerd in de Wet op de jeugdzorg die
op 1 januari 2005 in werking is getreden.

2. Uitvoering, toezicht en bekostiging jeugdzorg

Betrokken partijen

Er zijn diverse partijen betrokken bij het toezicht op en de uitvoering en bekostiging
van de jeugdzorg. De ministeries van VWS en Justitie dragen de eindverantwoorde-
lijkheid over het stelsel van jeugdzorg.

De inspectie jeugdzorg is aangesteld als onathankelijk toezichthouder (sinds 1988). Zij
moet in het kader van de geindiceerde jeugdzorg toezicht houden op de volgende or-
ganisaties: bureaus jeugdzorg, jeugdzorgaanbieders, justitiéle inrichtingen, vergun-
ninghouders voor interlandelijke adoptie, opvangvoorzieningen voor alleenstaande
minderjarige asielzoekers en de Raad voor de Kinderbescherming.

De justitiéle inrichtingen vallen rechtstreeks onder de verantwoordelijkheid van minis-
ter van Justitie. De civiele plaatsingen in justiti€le jeugdinrichtingen worden gefinan-
cierd vanuit de Beginselenwet justitiéle jeugdinrichtingen.

De provincies en grootstedelijke regio’s zijn verantwoordelijk voor bureau jeugdzorg
en de door de Wet op de jeugdzorg gefinancierde zorg: provinciaal gefinancierde zorg
(inclusief jeugdbescherming en jeugdreclassering). Zij ontvangen hiervoor twee doel-
uitkeringen van het Rijk. Eén voor het zorgaanbod (de hulp) en één voor het bureau
jeugdzorg. Aan de doeluitkering van bureau jeugdzorg voegt de minister van Justitie
de middelen voor de uitvoering van de jeugdbescherming en de jeugdreclassering toe.
De zorgverzekeraars doen dat voor de indicatiestelling voor de jeugd geestelijke ge-
zondheidszorg.

Jeugd-ggz en zorg voor licht gehandicapte jeugdigen worden gefinancierd vanuit de
AWBZ. De zorgverzekeraars zijn verantwoordelijk voor alle AWBZ-gefinancierde
zorg (zie bijlage AWBZ voor een nadere toelichting).
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Bureau jeugdzorg en het CIZ zijn verantwoordelijk voor de indicatiestelling van de
jeugdzorg (zie paragraaf 3 voor een nadere omschrijving van de indicatiestelling).
Daarnaast heeft bureau jeugdzorg de taak om het zorgtraject van de cliént te volgen en
te evalueren (casedossier/casemanagement).

De jeugdzorg wordt uitgevoerd door de zorgaanbieders. Op basis van een indicatie
(van bureau jeugdzorg of het Centrum Indicatiestelling Zorg (CIZ)) maken zij, in sa-
menspraak met de jeugdige en zijn verzorgers, een hulpverleningsplan.

Kosten

In 2004 is er bijna €1,9 miljard uitgegeven aan jeugdzorg'’. In 2000 -2003 was dit res-
pectievelijk €1,2, €1,3, €1,6 en €1,8 miljard.

Het gerealiseerde budget voor de jeugd-ggz is in 2003 en ook in 2004 €421 miljoen. In
2000, 2001 en 2002 was dit respectievelijk €162, €175 en €331 miljoen
(www.jeugdzorg.nl).

Voor 2007 worden de kosten geraamd op €2,1 miljard, waarvan 420 miljoen voor
jeugd-ggz (VWS, 2007).

3. Indicatiestelling jeugdzorg

Hoe wordt de indicatie gesteld?

Bureau jeugdzorg en het CIZ verzorgen de indicatiestelling voor de jeugdzorg: het CIZ
verzorgt de indicatiestelling van de Lvg-sector en bureau jeugdzorg de indicatiestelling
van alle overige jeugdzorg.

Bureau jeugdzorg boordeelt of jeugdzorg noodzakelijk is. Hierbij bekijkt zij of het
gezin en de omgeving (een deel van) de problemen zelf kunnen oplossen. De jongere
en de ouders praten mee over het vaststellen van de indicatie door het bureau jeugd-
zorg. Samen wordt het probleem omschreven en welke zorg daarvoor nodig is. Daarbij
wordt rekening gehouden met de levensovertuiging en de culturele achtergrond van de
personen.

Voor de indicatiestelling zijn geen eisen gesteld met betrekking tot het gebruik van
diagnostische instrumenten of classificatiesystemen, de wijze waarop de aard en de
ernst van de problematiek en de doelen van de zorg moeten worden geregistreerd.

Het ontwerp indicatiebesluit van bureau jeugdzorg dient te worden voorgelegd aan een
gekwalificeerde gedragswetenschapper.

Indicatiebesluit — inhoud en eisen

In het indicatiebesluit moeten de volgende punten worden aangegeven:

e de problemen of dreigende problemen van de cliént, de ernst en de mogelijke oor-
zaken daarvan;

e de benodigde zorg en het met de zorg beoogde doel;

e de duur van de zorg, gerekend van af het moment dat de zorg is begonnen (maxi-
male duur is 1 jaar)'®;

e de termijn waarbinnen de aanspraak op Jeugdzorg tot gelding moet zijn gebracht.
(maximale duur is 13 weken);

7 Provinciaal gefinancierde zorg, jeugd-ggz, jeugd-Lvg en JIT’s.
'8 Uitzonderingen zijn van toepassing binnen de pleegzorg, AWBZ en voor vreemdelin-
gen.
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e cen advies wie de zorg kan of kunnen verlenen;
e of codrdinatie van de zorg gewenst is en zo ja wie dat het beste kan uitvoeren.

Indien ten behoeve van 1 jeugdige meerdere cliénten (bijvoorbeeld ook de ouders)
aangewezen zijn op jeugdzorg dan geven de indicatiebesluiten de samenhang aan.

De aanspraak op jeugdzorg vervalt indien de aanspraak niet binnen de gestelde termijn
tot gelding is gebracht of als de aangegeven duur van de zorg verstreken is.
Indien voorzien wordt dat de zorg waarop de cliént is aangewezen niet op tijd beschik-
baar is kan bureau jeugdzorg vervangende zorg aanduiden. Daarvan kan de cliént ge-
bruik maken tot het moment waarop de aangewezen zorg beschikbaar komt.

N.B. met ingang van 1 april 2007 verandert de indicatiestelling voor de AWBZ-
gefinancierde zorg. In geval er sprake is van de functie verblijf moet bureau jeugdzorg
de indicatiestelling vaststellen in zorgzwaartepakketten.

Ernstige jeugd-ggz — geen indicatieverplichting

Wanneer er een vermoeden is van ernstige psychiatrische problematiek is een algeme-
ne diagnose door de (huis)arts voldoende. Jeugd-ggz stelt vervolgens zelf een specifie-
ke diagnose en behandelplan op. In dit geval is er dus geen sprake van (onathankelij-
ke) indicering.

Lvg-zorg en niet vrijwillige zorg — afwijkende indicatieprocedure
Het Centrum Indicatiestelling Zorg (CIZ) indiceert of en welke zorg Lvg-jongeren
nodig hebben (zie de bijlage over de AWBZ voor een nadere toelichting).

Een deel van de toegang tot het zorgaanbod in de jeugdzorg verloopt in een niet vrij-
willig kader. Voor cliénten die door de rechter onder toezicht of onder voogdij zijn
gesteld en voor cliénten met een reclasseringsmaatregel bepaalt bureau jeugdzorg wel-
ke zorg nodig is. Bureau jeugdzorg kan in het indicatiebesluit opnemen dat een jeugdi-
ge in een justiti€le jeugdinrichting geplaatst moet worden. De rechter moet voor deze
plaatsing toestemming (een machtiging) geven. De Dienst Justiti€le Inrichtingen van
het ministerie van Justitie bepaalt vervolgens in welke instelling de jongere geplaatst
wordt.

Voor jeugdigen die als gevolg van een maatregel in het kader van het strafrecht in jus-
titi€le inrichtingen komen is geen indicatie van het bureau jeugdzorg nodig.

4. Aandachtspunten in de uitvoering van de jeugdzorg

Wachtlijsten

Binnen de jeugdzorg is de wachtlijstproblematiek zeer actueel. Begin 2006 was er
sprake van aanzienlijke wacht- en doorlooptijden. Er is in 2006 hard gewerkt aan op-
lossingen hiervoor.

Het kabinet stelde in 2006 €143 miljoen beschikbaar voor het terugdringen van wacht-
tijden en het opvangen van groei binnen de provinciale jeugdzorg. Deze investering
moest leiden tot het opvangen van 5.800 op zorg wachtende kinderen. Uit provinciale
voortgangsrapportages (VWS, oktober 2006) blijkt dat de investering effect heeft ge-
had. Op 1 oktober 1006 waren er ruim 3.000 extra kinderen in de zorg opgenomen,
oftewel 58% van de voorafgestelde target.
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Ook in de jeugd-ggz zijn de wachttijden aanzienlijk. Het aantal jeugdigen dat gemid-
deld"” langer dan de norm wacht op behandeling in de jeugd-ggz nam in 2004 met
15% toe ten opzichte van het jaar ervoor™. In 2004 waren er gemiddeld 1.155 jeugdi-
gen (30% van de cliénten) die moesten wachten. In 2003 waren dit er 1.008 (24% van
de cliénten) (www.jeugdzorg.nl). Het kabinet stelde in 2006 €31 miljoen beschikbaar
voor de jeugd-ggz. Hier stond een prestatie-afspraak van ruim 9.000 kinderen tegen-
over. In hoeverre deze investering effect heeft gehad is nog niet bekend.

Naast wachten op provinciale zorg en jeugd-ggz moeten jeugdigen ook vaak lang
wachten voordat zij worden geholpen en/geindiceerd door bureau jeugdzorg zelf. In
2003 (meest recente cijfers) nam het gemiddelde® aantal jeugdigen dat langer dan vijf
werkdagen moest wachten op een vervolggesprek, ten opzichte van 2002, toe met 20
procent (2700 t.o.v. 2255). Het gemiddelde aantal wachtenden op ambulante hulp van
bureau jeugdzorg zelf?? is ook sterk gestegen. In 2004 zijn er vijf en een half keer zo-
veel wachtenden als in 2003 (960 t.o.v. 174). De gemiddelde doorlooptijd - de tijd die
verstrijkt tussen aanmelding en indicatiebesluit - bij de bureaus jeugdzorg is in 2004
twee keer langer dan de norm van 55 werkdagen. Ten opzichte van 2003 is de door-
looptijd niet afgenomen (www.jeugdzorg.nl).

Kwaliteit geboden zorg

In de jeugdzorg zijn diverse voorzieningen samengebundeld. De Wet op de jeugdzorg
beoogde een omslag te maken van aanbod- naar vraagsturing. In de praktijk blijkt het
beschikbare aanbod echter nog te vaak de indicatie te bepalen (VWS, november 2006).
Wachtlijsten in één voorziening in de jeugdzorg worden weggewerkt door naar andere
voorzieningen door te verwijzen (binnen en/of buiten de jeugdzorg). Een goed functi-
onerende regisseur (bureau jeugdzorg) is dus onontbeerlijk.

Dit belang wordt onderkend door de sector. Zo heeft de Stichting Harmonisatie Kwali-
teitsbeoordeling in de Zorgsector (HKZ) een Certificatieschema ‘Instellingen voor
Jeugdzorg’ vastgesteld. VWS heeft een subsidie van €650.000 gegeven voor landelijke
ondersteuning, training en begeleiding hierbij (voor een periode van twee jaar). Doel is
dat zorgaanbieders uiterlijk 1 januari 2008 in het bezit zijn van een certificaat (VWS,
september 2006).

De kwaliteit van jeugdzorg is daarnaast ook afhankelijk van de kwaliteit van het
jeugdbeleid in het algemeen. Verschillende schakels in het jeugdbeleid zoals jeugdge-
zondheidszorg en MO zijn niet los van elkaar te beoordelen. In het Interdepartementaal
beleidsonderzoek wordt aandacht besteed aan dit integrale aspect van jeugdbeleid (no-
vember 2006). Er wordt een aantal aanbevelingen gegeven met als doel te komen tot
beter en effectiever jeugdbeleid (een daardoor minder instroom in de jeugdzorg). Het
betreft onder andere 1) meer nadruk op preventie, 2) prestatie-afspraken met daaraan
gekoppeld financiéle prikkels gericht op de aansluiting lokale voorzieningen en jeugd-

Het gemiddelde aantal wachtenden is berekend over twee peildata (1 januari van het
betreffende jaar en 1 januari van het volgende jaar).

2De norm voor een aanvaardbare wachttijd tussen indicatiestelling en start behandeling is
6 weken voor ambulante behandeling en 7 weken voor klinische behandeling. Jeugdigen
die wachten op zorg van een vrijgevestigde psychiater of psychotherapeut zijn buiten be-
schouwing gelaten.

! Het gemiddelde aantal wachtenden is berekend over drie peildata (begin, halverwege en
eind van het jaar).

2 Jemand wordt gedefinieerd als wachtende op ambulante hulp van bureau jeugdzorg wan-
neer hij langer dan 10 werkdagen moet wachten.
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zorg (gemeente ontvangt bonus bij lagere instroom en betaalt mee bij hogere instroom
in geindiceerde jeugdzorg), 3) het transparant maken van prestaties (benchmarks) en 4)
effectmetingen van interventies en zorgprogramma'’s.

Overheveling jeugdzorg justitiéle jeugdinrichtingen

Binnen het domein van de niet vrijwillige jeugdzorg zijn ingrijpende veranderingen op
komst. Op dit moment worden in de justiti€le jeugdinrichtingen nog twee verschillen-
de categorieén jongeren geplaatst. Namelijk jongeren met een strafrechtelijke veroor-
deling en jongeren met opgroei- of opvoedingsproblemen die om die reden uit huis
zijn geplaatst. Vanaf 1 januari 2008 zal echter gestart worden met de overheveling van
capaciteit van de justiti¢le jeugdinrichtingen naar de gesloten jeugdzorg (provinciaal
gefinancierde jeugdzorg). Jongeren met opgroei- of opvoedingsproblemen zullen wor-
den opgevangen in de gesloten jeugdzorg. Jongeren met een strafrechtelijke veroorde-
ling blijven geplaatst in de justitiéle jeugdinrichtingen. Het doel van deze scheiding is
te komen tot een beter op de doelgroep afgestemd zorgaanbod, waardoor op de lange
termijn minder jongeren met justitie in aanraking zullen komen. Het overhevelingspro-
ces zal een aantal jaren in beslag nemen.

Ervaringen met de indicatiestelling

Bij de totstandkoming van de Wet op de jeugdzorg is ervoor gekozen om de indicatie-
stelling voor jeugdigen met problemen te concentreren binnen het bureau jeugdzorg.
Dit betekende onder meer dat de indicatiestelling voor jeugd-ggz in het bureau jeugd-
zorg ondergebracht moest worden.

Voor de jeugd-ggz is dat formeel geregeld bij de inwerkingtreding van de wet (1 ja-
nuari 2005). Het is echter gebleken dat de indicering van jeugd-ggz via bureau jeugd-
zorg in de praktijk maar ten dele tot stand is gekomen.

In de huidige situatie mag de (huis)arts een cliént namelijk alleen in geval van een
vermoeden van ernstige psychiatrische problematiek, rechtstreeks naar de jeugd-ggz
verwijzen (zonder tussenkomst van bureau jeugdzorg). In de praktijk komt echter een
klein deel van de jeugd-ggz cliénten binnen via bureau jeugdzorg. De toestroom naar
jeugdzorg verloopt in het merendeel van de gevallen via het medische circuit (huisarts,
ziekenhuis). Maar 18% van de jeugd-ggz cliénten is verwezen door jeugdzorg (GGZ-
Nederland, december 2006). De cliénten zijn dus niet in beeld bij bureau jeugdzorg.

Binnen de jeugdzorg is men momenteel bezig de kwaliteit van de indicatiestelling te
verbeteren. De Maatschappelijk Ondernemers Groep (MOgroep) is gestart met het
verbetertraject Indicatiestellingen Bureaus Jeugdzorg (VIB). Ook is de MOgroep be-
trokken bij het kader integraal indiceren dat verschillende trajecten rond indicatiestel-
ling binnen jeugdzorg, speciaal onderwijs en AWBZ-zorg met elkaar verbindt.

Naast de indicatiestelling in het algemeen heeft de indicatiestelling van jeugd-ggz in
het bijzonder, de aandacht. Het blijkt namelijk dat de toeleiding van bureau jeugdzorg
naar de jeugd-ggz vaak traag is en dat er weinig samenwerking is tussen beide partijen.
(Inspectie voor de gezondheidszorg/Inspectie jeugdzorg, september 2006).

Om de toegang naar jeugd-ggz te versnellen en te verbeteren is betere samenwerking
tussen bureaus jeugdzorg en de jeugd-ggz is noodzakelijk. De invoering van het
‘protocol indicatiestelling jeugdigen met psychiatrische problematiek” is hiervoor een
belangrijke stap (VWS, september 2006). Dit protocol gaat uit van een globale(re) in-
dicatiestelling (door bureau jeugdzorg) in een relatief kort tijdbestek.
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5. Kwantitatieve en kwalitatieve ontwikkelingen binnen de jeugdzorg

Inleiding

In deze paragraaf wordt gekeken naar de ontwikkelingen binnen de provinciale jeugd-
zorg, de jeugd-ggz en de justiti€le jeugdzorg23. De cijfers over de Lvg-jeugd worden
buiten beschouwing gelaten. De nadruk ligt op de ontwikkelingen binnen de jeugd-
ggz. Opgemerkt moet worden dat de beschikbare cijfers een lage betrouwbaarheid
hebben en niet compleet zijn. Met name de cijfers atkomstig van bureau jeugdzorg zijn
discutabel. Binnen bureau jeugdzorg blijken geen eenduidige definities te worden ge-
hanteerd over bijvoorbeeld het registreren van aanmeldingen/eerste contacten met po-
tenti€le cliénten: sommige bureaus tellen iemand al mee als cliént wanneer een bro-
chure wordt aangevraagd en anderen registreren iemand pas wanneer er een duidelijke
zorgvraag is geformuleerd“. Bij de interpretatie van onderstaande ontwikkelingen en
conclusies die daaruit worden getrokken is dus enige voorzichtigheid geboden.

Jeugdzorg algemeen

In 2004 kreeg de jeugdzorg te maken met ruim 134.000 nieuwe aanvra-
gen/aanmeldingen. Ongeveer 33.000 van deze aanmeldingen verliepen zonder tussen-
komst van bureau jeugdzorg (direct naar jeugd-ggz). Bij alle andere aanmeldingen was
bureau jeugdzorg wel betrokken. Als we kijken naar de ontwikkeling over de jaren
heen dan valt op dat met name het aantal aanmeldingen bij het Advies- en meldpunt
kindermishandeling (AMK) en rechtstreeks bij de jeugd-ggz toeneemt.

Binnen de jeugdzorg is jeugd van allochtone afkomst oververtegenwoordigd in de
zwaardere vormen van zorg (VWS, september 2006). Het gaat hier met name over
justiti€le jeugdinrichtingen (JJI) en ondertoezichtstelling (OTS).

Uit tabel 1 zou men kunnen afleiden dat het totaal aantal nieuwe cliénten binnen de
jeugdzorg niet toeneemt. Immers het aantal cliénten binnen de provinciaal gefinancier-
de zorg neemt af en het aantal nieuwe cliénten binnen de jeugd-ggz en de justiti¢le
jeugdzorg neemt toe. Echter, zoals hierboven al is opgemerkt zijn de cijfers over met
name de provinciaal gefinancierde jeugdzorg niet erg betrouwbaar. Bovendien is er in
2003 een verandering in registratie doorgevoerd die de daling van zorgafname (in
2003 t.0.v. 2002) verklaart: vanaf 2003 maakt niet geindiceerde ambulante zorg geen
onderdeel meer uit van de landelijke registratie provinciaal gefinancierde jeugdzorg.
Over het totale aantal cliénten in de jeugdzorg valt dan ook weinig te zeggen.

Tabel 1 Instroom en gebruik jeugdzorg tot 18 jaar (x 1.000)

1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
Aanmelding/eerste contact- 134
punt
Jeugd-ggz 25 25 27 31 33
Advies- en meldpunt kinder- 16 19 21 23 25 29 34 38
mishandeling (AMK)
Vrijwillige toegang BJZ 51 53 52 49 52 60
Jeugdbescherming 8
Jeugdreclassering 7

2 Hier gedefinieerd als civiele plaatsingen in JJI's, voogdij en ondertoezichtstelling (OTS).
2 Er wordt momenteel gewerkt aan het formuleren en implementeren van eenduidige
definities (VWS).
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|1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005

Nieuwe cliénten (zorg gestart)

Prov. Gefinanc. jeugdzorg® - 24 26 26 20
Jeugd-ggz 83 88 92
Jeugd-ggz tot 18 jaar 37 37 41 41 45
Jeugd-ggz 18 jaar en ouder”® 42 43
Justitiéle jeugdzorg® 20
Justitiéle jeugdinrichtingen®® 2 2 2 3 3 4 5

(V)ots, voogdij en jeugdreclas- 15

sering

Totaal aantal cliénten 197 210 228

Prov. Gefinanc. jeugdzorg® 79 87 97 102 105 48 -
Jeugd-ggz 159 175 187
Jeugd-ggz tot 18 jaar 53 59 70 76 84 88
Jeugd-ggz 18 jaar en ouder™ 83 91 99
Justitiéle jeugdzorg®' 38 40 42 44 45 - 57
Justitiéle jeugdinrichtingen®? 5 5 6 7 7 8 9

(V)ots, voogdij en jeugdreclas- 33 35 36 37 38 48

sering

Noot: cijfers zijn overgenomen van www.jeugzorg.nl, memo VWS (2007) en GGZ-Nederland
(2006). N.B. veel cijfers zijn gebaseerd op globale schattingen met een beperkte betrouw-
baarheid en validiteit.

Jeugd-ggz

Over de deelsector jeugd-ggz is het beeld vrij compleet. Uit bovenstaande tabel komt
naar voren dat het totale aantal cliénten in de jeugd-ggz sterk toeneemt, sterker dan
alleen de instroom. Deze sterke toename wordt voor een groot deel veroorzaakt door
de toenemende behandelduur van ggz-cliénten. De gemiddelde behandelduur in de
jeugd-ggz is tussen 2000 en 2004 toegenomen met 26 weken (van 30 naar 56 weken).
Daarbinnen groeit de gemiddelde behandelduur van de gecombineerde zorgtypen veel
sterker dan van de overige typen (van 26 naar 87 weken). Ter vergelijking, de behan-
delduur in de provinciaal gefinancierde jeugdzorg is tussen 1998 en 2003 redelijk sta-
biel gebleven (in 2003 11 maanden). Binnen de justiti€le jeugdzorg is over de periode
1998 — 2004 sprake van dalende tendens van de behandelduur (www.jeugdzorg.nl).

» Vanaf 2003 maakt de niet geindiceerde ambulante zorg geen onderdeel meer uit van de
landelijke registratie provinciaal gefinancierde jeugdzorg, waardoor het totale aantal ge-
bruikers t.o.v. de jaren ervoor veel lager is.

% De volwassen cliénten betreft ouders van wie het kind behandeld wordt in de jeugd-ggz
en oudere jongeren tot 23 jaar. De behandeling van de ouders is direct gerelateerd aan de
problematiek van het kind.

" Exclusief alleenstaande minderjarige asielzoekers met een voogd.

# Zowel civiele als strafrechtelijke plaatsingen.

% Zie voetnoot 11.

30 Zie voetnoot 12.

3! Exclusief alleenstaande minderjarige asielzoekers met een voogd.

32 Zowel civiele als strafrechtelijke plaatsingen. Naar schatting is ongeveer de helft van de
plaatsingen civiel. Er is niet gecorrigeerd voor dubbeltellingen. Het daadwerkelijke aan-
tal zal naar schatting ongeveer 2.000 lager liggen (in 2004 lag het aantal inclusief dubbel-
telling op 2.000).
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Cijfers over 2005 wijzen uit dat ruim 95% van de cliénten in de jeugd-ggz, gebruikers
van ambulante hulp betreft (GGZ-Nederland, december 2006). Binnen de provinciaal
gefinancierde jeugdzorg maken cliénten gebruik van residentiéle hulp (33%), ambu-
lante hulp (24%), pleegzorg (24%) en daghulp (19%). Laatste genoemde percentages
gaan over 2003 (www.jeugdzorg.nl).

Verreweg de meest voorkomende stoornissen binnen de jeugd-ggz zijn ontwikkelings-
en gedragsstoornissen (bij 51% van de cliénten in 2005). Andere voorkomende stoor-
nissen zijn angst- en stressgebonden stoornissen (9%), stemmingsstoornissen (8%) en
overige stoornissen (32%). Onder overige stoornissen vallen onder andere opvoedings-
en gezinsproblemen (GGZ-Nederland, december 2006).

6. Mogelijke oorzaken groei jeugd-ggz

De groei van het gebruik van jeugdzorg lijkt, afgaande op de beschikbare cijfers, gro-
tendeels veroorzaakt te worden door de toenemende behandelduur van jeugd-ggz cli-
enten. Andere mogelijke verklaringen voor de groei zijn dat er toe nu toe altijd sprake
is geweest van onderconsumptie in de jeugd-ggz, dat de zorgvrager mondiger is ge-
worden en de weg beter weet te vinden, dat het aantal jongeren met psychische pro-
blemen toeneemt en dat de ontwikkelingen in de huidige maatschappij de vraag naar
jeugd-ggz vergroot.”

Verklaringen voor toenemende behandelduur

Een mogelijke verklaring voor de toenemende behandelduur kan zijn dat verschillende
zorgtypen (ambulant, deeltijd, klinisch) na elkaar worden ingezet, waardoor de totale
behandeling langer duurt (www.jeugdzorg.nl). Een andere verklaring kan zijn dat er
sprake is van (langere) tussentijdse wachttijden. De jongere staat al ingeschreven als
cliént en moet wachten op (vervolg)zorg. Ook kan de extramuralisering een rol spelen:
wellicht bestaat zorg nu vaker uit langdurige begeleiding van het kind en/of de ouder
dan uit (kortdurende) opname. Daarbij kan het zijn dat er vaker langdurige maar niet-
intensieve ondersteuning wordt gegeven zoals maandelijkse ouderbegeleiding. Ook
wordt er de laatste jaren vaker (en langer) medicatie zoals bijvoorbeeld Ritalin (voor
ADHD) gegeven.

Om uitsluitsel te krijgen over de rol van verschillende factoren in de toenemende be-
handelduur, dient nader onderzoek te worden gepleegd.

Onderconsumptie en de weg vinden naar zorg

Op basis van recent onderzoek wordt geconcludeerd dat er in de jeugd-ggz sprake is
van onderconsumptie van zorg (Sytema, Gunther, Reelick, Drukker, Pijl en van 't
Land, 2006). 7% van de jeugd zou jaarlijks behoefte hebben aan geestelijke gezond-
heidszorg. Echter slechts 2,5% van de jongeren maakt jaarlijks gebruik van de ggz.
Gezien de onderconsumptie is het niet verbazend dat de vraag en het gebruik van
jeugd-ggz toeneemt. Zeker als men beseft dat het taboe om hulp te vragen is vermin-
derd en er meer kennis is over de stoornissen en over de weg naar zorg. GGZ-
Nederland verwacht dan ook dan het gebruik in 2007 nog verder zal stijgen.

%3 De opsomming van mogelijke oorzaken is logischerwijs niet volledig. De hier genoemde
oorzaken zijn geselecteerd op basis van aansluiting met de bestaande cijfers, actueel on-
derzoek en geluiden uit het veld.
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Toename psychische problemen?

De bevindingen betreffende de toename van het aantal jongeren met psychische pro-
blemen zijn niet eenduidig (Sytema et al. 2006). In het onderzoek van Sytema wordt
een studie van Verhulst, van der Ende en Rietbergen (1997) aangehaald. Hieruit bleek
dat in Nederland geen dramatische toename van psychische problemen (is waargeno-
men over de periode 1983 — 1993*. Inzicht over recentere jaren in Nederland ont-
breekt. Uit een Engelse studie van Collishaw, Maughan, Goodman en Pickles (2004)
blijkt daarentegen dat de problemen in Engeland in het laatste decennium van de vori-
ge eeuw nog zijn toegenomen.

Maatschappelijke ontwikkelingen, meer risico op ggz-gebruik?

In het eerder genoemde onderzoek van Sytema et al. (2006) is ook gekeken naar risico-
factoren voor het ggz-gebruik. Hieruit blijkt dat zowel ontwikkelingsfactoren (bijvoor-
beeld lengte bij geboorte) als externe factoren gerelateerd zijn aan het gebruik van ggz.
Bij externe factoren gaat het hier om ongunstige gezins- en buurtomstandigheden zoals
eenoudergezinnen. Onderzoek over de invloed van deze factoren over tijd (jaren) ont-
breekt. Wel is bijvoorbeeld bekend dat het aantal eenoudergezinnen de afgelopen de-
cennia is toegenomen.

7. Alternatieve/aanvullende regelingen voor de jeugdzorg doelgroep

Jeugdigen die gebruik maken van de jeugdzorg kunnen, indien daar noodzaak toe is
(en zij voldoen aan de indicatiecriteria), ook speciaal onderwijs (cluster 3 of 4) volgen.
Het ontvangen van jeugdzorg (provinciaal gefinancierd of jeugd-ggz via de AWBZ) is
bovendien één van de indicatiecriteria waaraan een jongere moet voldoen om in aan-
merking te komen voor een cluster 4 indicatie.

Bronnen
www.inspectiejeugdzorg.nl

www.jeugdzorg.nl
www.minvws.nl

Publicaties/schriftelijke informatie

e Informatiebrochure Wet op de jeugdzorg (VWS, januari 2005).

e Jeugdzorg op orde (T. van Yperen, M. Loeffen, G van den Berg en L. Lekkerker-
ker, 20 december 2005).

e Relatie tussen de WCPV en de Wmo (C.B. Walg, januari 2006).

Protocol Indicatiestelling Jeugdigen met psychiatrische problematiek (Q. v.d. Zij-

den en K. Diephuis, 31 maart 2006).

Kamerstuk "Prestatie-afspraken wachttijden jeugdzorg” (VWS, 17 mei 2006)

Werken aan verbetering, Jaarverslag 2005 (Inspectie jeugdzorg, 13 juni 2006).

Kamerstuk ‘Indicatiestelling LVG-jeugd” (VWS, 22 juni 2006).

Toegang jeugd-ggz kan sneller en beter (Inspectie voor de gezondheidszorg en de

Inspectie Jeugdzorg, 12 september 2006).

Kamerstuk "Voortgangsrapportage jeugdbeleid” (VWS, 25 september 2006).

e Kamerstuk "Stand van zaken aanpak wachttijden” (VWS, 25 oktober 2006).

e Evaluatieonderzoek Wet op de jeugdzorg (BMC, 1 november 2006).

3 In dit onderzoek werd een representatieve steekproef van 13-18 jarigen uit de bevolking
getrokken. De respondenten werden aan diverse tests onderworpen waaronder de Child
Behaviour Checklist (CBCL) voor het meten van psychische problemen. Het onderzoek
kende twee meetmomenten: 1983 en 1993.
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Het kind en de rekening, Eindrapportage van de werkgroep IBO financiering
jeugdbeleid (1 november 2006).

Kader integraal indiceren (Q. v.d. Zijden en K. Diephuis, november 2006).
Kamerstuk "Evaluatie Wet op de jeugdzorg en IBO-beleid” (VWS, 29 november
2006).

Toenemende zorg, Sectorrapport GGZ 2003-2005 (GGZ Nederland, december
2006).

Verkenningen in de Kinder- en jeugdpsychiatrie (S. Sytema, N. Gunther, F. Ree-
lick, M. Drukker, B. Pijl en H. van 't Land, december 2006).

Memo ‘Feiten en cijfers jeugdzorg (VWS, 2007).
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AWBZ in relatie tot jongeren

Inleiding

In dit document wordt ingegaan op de AWBZ en het gebruik van AWBZ-zorg door
jongeren. Twee onderdelen binnen deze wet, namelijk activerende en ondersteunende
begeleiding, krijgen hierbij bijzondere aandacht omdat de aanspraak op deze vormen
van zorg binnen de AWBZ (onder jongeren) groot is en toeneemt. De geestelijke ge-
zondheidszorg (ggz; ook AWBZ-gefinancierd) wordt in dit document grotendeels bui-
ten beschouwing gelaten, aangezien de uitvoering hiervan apart geregeld en geregi-
streerd is en deze uitgebreid aan bod komt in de bijlage over de jeugdzorg.

Om een goed beeld te krijgen van de AWBZ, het gebruik ervan door jongeren en de
ontwikkelingen daarbinnen, wordt aandacht besteed aan diverse onderdelen en gerela-
teerde aspecten van de AWBZ. Naast een korte omschrijving van de AWBZ (paragraaf
1), wordt in paragraaf 2 uitvoering, toezicht en bekostiging van de AWBZ beschreven.
Vervolgens komen aan de orde: de indicatiestelling (paragraaf 3), aandachtspunten in
de uitvoering van de AWBZ (paragraaf 4), de kwantitatieve en kwalitatieve ontwikke-
lingen binnen de AWBZ (paragraaf 5), de mogelijke oorzaken van toename gebruik
AWBZ (paragraaf 6) en alternatieve/aanvullende regelingen voor de jongeren met
AWBZ-zorg (paragraaf 7).

1. AWBZ kort omschreven

Inhoud, doel en doelgroep

De algemene wet bijzondere ziektekosten (AWBZ) is een volksverzekering voor ziek-
tekostenrisico’s. Iedereen die in Nederland woont of werkt is ervoor verzekerd en heeft
recht op vergoeding van de AWBZ-zorg. De AWBZ vergoedt kosten die niet door de
zorgverzekering worden vergoed, zoals kosten van langdurige zorg thuis of opname in
een verpleeghuis of gehandicapteninstelling.

AWBZ-zorg kan worden afgenomen als zorg in natura (ZIN) of als persoonsgebonden
budget (PGB) waarmee de cliént zelf de zorg inkoopt.

Er worden zeven grondslagen onderscheiden op basis waarvan AWBZ-zorg kan wor-
den toegekend:

Somatische ziekte/aandoening;

Psychogeriatrische ziekte/aandoening;

Psychiatrische aandoening/psychische stoornis;

Lichamelijke handicap;

Verstandelijke handicap;

Zintuiglijke handicap;

Psychosociaal probleem®.

Om in aanmerking te komen voor AWBZ-zorg moet er sprake zijn van beperkingen in
het dagelijks functioneren ten gevolge van de grondslag. Voor jeugdigen kan AWBZ-
zorg worden aangewezen op basis van alle grondslagen behalve psychogeriatrische
ziekte/aandoening.

3 Deze laatste grondslag leidt in principe alleen in combinatie met andere grondslagen tot
toegang AWBZ.
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De aanspraak op de AWBZ wordt in termen van functies (soort zorg) en zorgzwaarte-
pakket36 (ZZP) vastgesteld. Er worden 45 ZZP’s over 6 functies onderscheiden. De
functies betreffen:

1. Persoonlijke verzorging (PV);

2. Verpleging (VP);

3. Ondersteunende begeleiding (OB);
4. Activerende begeleiding (AB);

5. Behandeling (BH);

6. Verblijf.

Deze omschrijving van de functies kent een abstract karakter, hetgeen ertoe leidt dat
een naadloze afbakening niet mogelijk is. Die is ook niet gewenst gezien de wenselijk-
heid van flexibiliteit. Een limitatieve opsomming van activiteiten per functie is dus niet
beoogd en ook niet mogelijk. Het onderscheiden van functies en dus aanspraken vindt
plaats via doeloriéntatie. Het is niet de aard van de activiteit maar de doelstelling van
de activiteit die bepaalt welke functie aan de orde is.

Een functie kan ook indirect aan de verzekerde ten goede komen. Onder de functies
moet dus ook worden begrepen het trainen en scholen van familie of naasten in vaar-
digheden m.b.t. het omgaan, verzorgen, verplegen en begeleiden van de cliént (gericht
op het cliéntsysteem).

Hieronder wordt een korte omschrijving gegeven van de doelstellingen van de functies
OB en AB.

Ondersteunende en activerende begeleiding

Ondersteunende begeleiding (OB) heeft een drieledig doel: 1) het ondersteunen van de
cliént in het handhaven van de zelfredzaamheid en zinvolle dagbesteding bij een be-
perkt regelvermogen, 2) integratie in de samenleving ter voorkoming van een sociaal
isolement en 3) ondersteunen van het cliéntsysteem ter voorkoming van overbelasting
van de mantelzorg.

Voorbeelden van activiteiten in het kader van OB zijn het regelen van administratieve
zaken, toezicht houden en structuur aanbrengen in de dag.

Er wordt onderscheid gemaakt tussen Ondersteunende begeleiding algemeen (OBalg)
en Ondersteunende begeleiding dag (OBdag). OBalg is een persoonlijke ondersteuning
van het individu met beperkingen en OBdag is een gestructureerd groepsgewijs aange-
boden programma door een instelling. OBalg wordt in uren per week aangeboden,
OBdag in dagdelen. OBdag kan zowel voor extramuraal als intramuraal wonenden
worden geleverd.

Activerende begeleiding (AB) heeft als doel het functioneren in gedrag en vaardighe-
den van een cliént te verbeteren of verergering te voorkomen.

AB-interventies hebben een programmatisch karakter met concrete verbeterdoelen en
zijn begrensd in tijd. Er wordt gewerkt met (door de professie) effectief beoordeelde
methodieken. Ook hier wordt een onderscheid gemaakt tussen Activerende begelei-
ding algemeen (ABalg) en Activerende begeleiding dag (ABdag) ABalg wordt op in-
dividuele basis aangeboden en ABdag in groepsverband.

36 Met ingang van 1 april 2007 worden de ZZP’s ingevoerd. Tot 1 april wordt de mate van
zorg nog in klassen vastgesteld.
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Voorbeelden van activiteiten in het kader van AB zijn gesprekken, oefeningen en trai-
ningen om gedrag te veranderen.

OB en AB kunnen zowel afzonderlijk als in combinatie met elkaar of met Behandeling
(BH) worden toegekend. Bij ABdag en OBdag is het mogelijk ook een indicatie voor
vervoer te krijgen.

Overlap ondersteunende en activerende begeleiding en welzijnsactiviteiten

In de praktijk is het soms moeilijk om OB en AB van elkaar te onderscheiden. OB zal
in de regel altijd enige mate van activering (bijvoorbeeld verbetering van sociale vaar-
digheden) met zich mee brengen. Dit is echter, in tegenstelling tot bij AB, geen doel
op zich.

OB heeft enige overlap met welzijnsactiviteiten. Het verschil tussen beiden is dat
AWBZ-zorg altijd individueel georiénteerd is en gericht is op het opheffen van c.q. het
omgaan met beperkingen. Welzijn heeft meer betrekking op het opheffen van belem-
merende factoren (bijvoorbeeld de woonomgeving) en het bieden van voorzieningen
voor een zinvolle invulling van het bestaan (o.a. sociaal-culturele activiteiten).

Aanvraag

De aanvraag kan worden gedaan door de zorgvrager of door een zorgaanbieder (met
toestemming van de zorgvrager) en wordt ingediend bij het Centrum Indicatiestelling
Zorg (C12).

Bij het (verkort) aanvraagformulier dient informatie te worden meegezonden over de
grondslag en de functie van aanvraag. Algemene stelregel is dat de informatie niet ou-
der is dan 5 jaar. Bij chronische aandoeningen is deze regel niet van toepassing. Voor
kinderen gelden striktere regels omtrent de actualiteit van informatie, aangezien dia-
gnoses en beperkingen op jonge leeftijd nog kunnen veranderen.

Naast het aanvraagformulier kan de zorgaanbieder ook een onderzoeksformulier mee-
sturen. Wanneer er AWBZ-zorg in het onderwijs wordt aangevraagd dient er ook, in-
dien beschikbaar, een indicatiebeschikking van de Commissie voor indicatiestelling
(Cvl) te worden meegezonden.

Historisch perspectief
De AWBZ is in (1968) ingesteld voor de onverzekerbare risico’s, complementair aan
de Ziekenfondswet (ZFW) die was bedoeld voor de overige gezondheidszorg.

Per april 2003 is de AWBZ vernieuwd. Concreet betekent dit een verandering in de
indeling en benoeming van zorgaanspraken. Zorgaanspraken worden niet meer geba-
seerd op basis van het zorgaanbod maar op basis van de zorgvraag. De zorgaanspraken
werden ondergebracht in 7 functies (huidige functies + huishoudelijke verzorging).

Hiermee was het vernieuwingsproces nog niet afgerond. Met de op 1 januari 2007 in-
werking getreden Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) zijn en worden er nog
een aantal andere veranderingen in de AWBZ doorgevoerd. Doelstelling van de invoe-
ring van de Wmo en de verdergaande vernieuwing van de AWBZ is meer keuzevrij-
heid voor de klant en flexibilisering voor de aanbieders te creéren.
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In het oog lopende veranderingen zijn:

e De functie huishoudelijke verzorging maakt geen onderdeel meer uit van de
AWBZ.

e Het consulteren van een arts Verstandelijk Gehandicapten (AVG-arts) of ver-
pleegarts ten behoeve van een cliént die niet in een instelling verblijft, en het ge-
ven van advies door een aan een instelling verbonden gespecialiseerde verpleeg-
kundige aan een cliént die niet in een instelling verblijft, is zonder een indicatiebe-
sluit mogelijk.

e Vanaf | april 2007 verandert het indicatiebesluit voor intramurale zorg binnen de
AWBZ, in verband met de invoering van zorgzwaartebekostiging. De omvang van
de zorg staat dan in het indicatiebesluit niet meer in klassen vermeld maar in ter-
men van een zorgzwaartepakket (ZZP). De huidige bekostigingsregels (op basis
van klassen) zullen echter nog worden gebruikt tot 2008. Pas in 2008 vindt volle-
dige overstap naar het nieuwe bekostigingsmodel plaats.

e Voor mensen met een verblijfsindicatie wordt het met ingang van 1 april 2007
mogelijk een volledig pakket zorg, vanuit de AWBZ, thuis te ontvangen.

2. Uitvoering, toezicht en bekostiging

Uitvoering en toezicht

De AWBZ wordt uitgevoerd door de zorgverzekeraars vanuit speciale zorgkantoren.
Zorgkantoren sluiten inkoopcontracten af met zorgaanbieders.

Het Centraal Administratie Kantoor Bijzondere Zorgkosten (CAK-BZ) heeft een taak
in de administratie en registratie van de eigen bijdrage AWBZ, en in de financiering
van AWBZ instellingen. Het CAK-BZ heeft als doelstelling het op adequate en effici-
ente wijze uitvoeren en ondersteunen van de AWBZ.

De Nederlandse Zorgauthoriteit (NZa) is sinds 1 oktober de toezichthouder op de zorg
en daarmee op de uitvoering van de Zorgverzekeringswet en de AWBZ. Tot 1 oktober
was het College Tarieven Gezondheidszorg/Zorgautoriteit in oprichting (CTG/ZAio)
de toezichthouder. Deze is samen met het College toezicht zorgverzekeringen opge-
gaan in de NZa.

Het CIZ, een onathankelijk instituut, voert de indicatiestelling voor de AWBZ-zorg uit
(exclusief ggz) en zorgt ervoor dat de indicatiestellers allemaal dezelfde methode ge-
bruiken.

Het CIZ is ontstaan uit de voormalige Regionale Indicatie Organen (RIO’s) en het lan-
delijke centrum indicatiestelling gehandicaptenzorg (LCIG). Op 1 januari 2005 zijn
deze organisaties opgegaan in één organisatie met als doel een meer uniform beleid
(met betrekking tot zowel het werkproces als tot de beoordeling van indicatiebesluiten)
te bewerkstelligen.

Bekostiging

Zorg. De AWBZ wordt bekostigd uit de AWBZ-premie. Deze premie is opgenomen in
de loonheffing van de volksverzekeringen. Daarnaast moeten cliénten ook een eigen
bijdrage betalen. De overheid bepaalt het macro budgettaire kader voor de AWBZ.

In 2006 is een totaalbedrag van €17,6 miljard (exclusief groeiruimte en geoormerkte
middelen) beschikbaar gesteld voor productieafspraken (met zorgkantoren en zorgin-
stellingen) in de AWBZ (CTG/ZAio, augustus 2006). In 2005 bedroegen de kosten
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voor uitkeringen aan AWBZ-instellingen € 20,1 miljard en in 2004 € 19,3
(www.CAK-BZ).

Het totale te innen bedrag aan eigen bijdrage bedroeg in 2005 € 1,8 miljard en in 2004
€ 1,7 miljard. In 2004 stond dit bedrag ongeveer gelijk aan de beheerskosten en overi-
ge kosten van de AWBZ (geen cijfers bekend over 2005).

De extramurale zorg binnen de AWBZ we