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Minister Rouvoet wil dat er meer gebruik gemaakt wordt van 
mantelzorgers bij de zorg voor onze medemens. Ik beperk me 
hier tot mensen met autisme. 
Ik ben het helemaal met hem eens, niet vanuit besparings-
overwegingen op het PGB of vanuit gelovigheid, maar vanuit 
een soort idealisme. Ik geloof in een maatschappij waarin 
ruimte is voor iedereen, alle kleuren, rangen en standen, be-
perkingen et cetera. Een inclusieve maatschappij zogezegd. 
De afgelopen jaren heb ik wel gemerkt dat de overheid nog 
wat zaken moet oppakken om mantelzorgen mogelijk te ma-
ken. 
Een inclusieve maatschappij, waarbij we ons verantwoordelijk 
voelen voor elkaar,  vergt namelijk begrip. En dat is niet een-
voudig bij autistische mensen. Die er gewoon uitzien, maar 
wel heel raar kunnen doen. Hoe vaak heb ik mensen niet zien 
kijken naar mij van ‘mens, voed dat kind eens op!’ 
Langzamerhand is mijn sociale omgeving geminimaliseerd. 
Mensen begrijpen niet waar wij ons zorgen over maken (dag 
en nacht), ze begrijpen niet dat dit lieve kind vele malen meer 
tijd en energie kost dan ons andere ‘gemiddelde’ kind. Men-
sen begrijpen niet dat de zoektocht naar passende benaderin-
gen, onderwijs, logeren, speciale tandarts, speciale kapper, 
aanvraagprocedures, CIZ, etc., een volledige werkweek is, 
hetgeen dus ten koste gaat van de tijd die je zou kunnen 
steken in de sociale omgeving. 
En omdat we al zoveel tijd steken in ons engeltje, hierbij steeds 
weer op onbegrip stuitend, zijn we te moe geworden om elke 
keer weer uit te leggen wat er aan de hand is, wat autisme is, 
hoe we ermee omgaan, wat voor enorme invloed dit heeft op 
ons leven. En zo ontstaat er een kloof tussen de verzorgers 
van het kind en de omgeving. Ik heb al zoveel mensen gezien 
die door de verzorging van een kind met handicap sociaal zijn 
doodgebloed. En dan is er geen mantelzorger te vinden.
Een ander praktisch bezwaar is tijd. Tijd die niemand meer 
heeft. Omdat er gewerkt moet worden om de hypotheek te 
betalen en op vakantie te kunnen. 
Wil je dus dat mantelzorg weer heel normaal wordt, dan zul je 
aan beide aspecten iets moeten doen. Ervoor zorgen dat de 
omgeving (familie, vrienden, buren en dus eigenlijk de gehele 
maatschappij) begrip krijgt voor de verzorgers en tevens tijd 
creëren voor mantelzorgers. 
Hoe? Met een beetje innovatieve denkkracht zijn er wel oplos-
singen te verzinnen. Het zal wel veel geld kosten. Ik denk 
meer geld dan een PGB. Maar dat is niet erg, het gaat om het 
principe. Toch? ■
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Wanneer u zich vóór 1 oktober aanmeldt als lid van Naar-Keuze, ontvangt u een extra introductiekorting. Uw lidmaat-schap kost dan in 2009 niet € 25,00 maar € 15,00. 
U kunt zich aanmelden via de website van Naar-Keuze www.naar-keuze.nl of telefonisch (030) 236 3749. 
Op maandagochtend en woensdagavond heeft Naar-Keuze telefonisch spreekuur. Op andere momenten kunt u een boodschap inspreken en wordt u teruggebeld door een contactpersoon.

Naar-Keuze 
Nieuwe oudervereniging voor budgethouders 

Wat zijn de meest gestelde vragen van ouders van mensen 
met autisme?
“Zij willen vaak basisinformatie over regelingen en wetgeving. Ik 
informeer hen dan breed, bijvoorbeeld ook over de TOG-rege-
ling (Tegemoetkoming Onderhoudskosten Thuiswonende ge-
handicapte kinderen – red.). Daarnaast stellen zij vragen over 
de indicatiestelling: hoe formuleer je dat je behoefte hebt aan 
Ondersteunende Begeleiding? Ik vraag dan door waar precies 
de behoefte ligt en vaak komt dit neer op ondersteuning bij 
‘plannen en structureren’ of bij ‘persoonlijke verzorging’. En ten 
slotte is er bij ouders van mensen met autisme veel behoefte 
aan hulpmiddelen en informatie over de mogelijkheden voor de 
inzet van PGB op school. In Groningen hebben we nu op een 
school voor voortgezet onderwijs bijvoorbeeld een coach aange-
steld, bekostigd uit een bundeling van PGB’s.” 

Wat doet Naar-Keuze nog meer voor haar leden?
“Wij organiseren overal in het land informatiebijeenkomsten 
over PGB-basiszaken maar ook over de gevolgen van de invoe-
ring van zorgzwaartebekostiging. Daarnaast organiseren we ten 
minste eenmaal per jaar een themadag. Dit jaar staat de thema-
dag gepland op zaterdag 27 september 2008. Leden van 
Naar-Keuze ontvangen viermaal per jaar een nieuwsbrief en 
een aantal malen een digitale nieuwsflits, afhankelijk van de 
actualiteit. Naar-Keuze maakt deel uit van het Platform VG en 
staat natuurlijk ook in Den Haag op de bres voor haar leden. 
Onlangs heeft het kabinet zijn standpunt bekendgemaakt be-
treffende de toekomst van de AWBZ. Ook nu zal Naar-Keuze, 
mogelijk samen met andere belangenorganisaties, haar stem 
laten horen omdat we het niet eens zijn met de plannen om 
ondersteunende en activerende begeleiding af te schaffen voor 
licht verstandelijk gehandicapten en mensen met ADHD en 
autisme. Kortom, er is nog veel werk te doen.” ■


