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Actieve burgers in de
gezondheidszorg: de

noodzaak van variéteit

Roepen om meer zeggenschap in de zorg is het makkelijkste wat
er is. En wee je gebeente als je er tegen bent. Maar de echte kunst
is medezeggenschap zo vorm te geven dat patiénten ook wat aan
die zeggenschap hebben.
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De toekomst van de gezondheidszorg is een
belangrijk onderwerp in het publieke debat
en was een van de belangrijkste verkiezings-
thema’s bij de parlementsverkiezingen van
vijftien maart jongstleden.' Om de kwaliteit
van zorg te verbeteren pleitten veel politieke
partijen in hun verkiezingsprogramma’s voor
meer eigen regie en medezeggenschap van
patiénten.” Medezeggenschap en eigen regie
staan ook hoog op de beleidsagenda.3 Zo was
en is eigen regie over de eigen zorg een be-
langrijk speerpunt bij de decentralisaties en
wordt er op het niveau van zorgorganisaties
gepleit voor meer invloed van zorggebruikers
door de positie van cliéntenraden verder te
versterken.4

In het debat over eigen regie en zeggen-
schap is vooral een roep om meer en intensie-
vere participatie te horen. Participatie is in de
praktijk echter weerbarstig waardoor kritiek-
loos roepen om meer en intensiever niet de
goede weg is.> De vraag is veeleer op welke ma-
nier eigen regie en medezeggenschap in de
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praktijk moeten worden vormgegeven. Wij be-
pleiten hier dat dit moet worden gedaan door
ruimte te laten voor variéteit.

De interesse in participatie in de zorg van
de afgelopen jaren, is niet nieuw.® In de jaren
zestig en zeventig van de vorige eeuw had de
toenmalige democratiseringsbeweging al
haar effect op de gezondheidszorg, vooral in
de psychiatrie. Daar werd gepleit voor het be-
lang van meer inspraak van cliénten op hun
eigen zorg maar ook op het beleid van de in-
stelling. Er werd gepleit voor het récht van cli-
enten op inspraak, aangezien zij degenen wa-
ren die de consequenties van beslissingen die
in de zorg gemaakt werden aan den lijve on-
dervonden. In de jaren negentig van de vorige
eeuw werd wetgeving van kracht die bedoeld
was de positie van cliénten te versterken. Dit
gebeurde zowel op het niveau van de individu-
ele arts-patiéntrelatie (Wet Geneeskundige
Behandelingsovereenkomst WGBO) als het
niveau van de zorginstelling (Wet Medezeggen-
schap Zorginstellingen WMCZ).
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De verwachtingen van wat participatie kan
bewerkstelligen zijn hoog gespannen. Deze
zou ten eerste leiden tot meer democratische
besluitvorming omdat patiénten een stem
krijgen in de besluitvorming. Ten tweede zou
deze leiden tot betere besluitvorming. De zorg
kan immers worden afgestemd op de wensen
en behoeften van individuele patiénten. Maar
ook de kwaliteit van collectieve besluiten kun-
nen worden verbeterd. Door hun dagelijkse
confrontatie met het leven met een bepaalde
aandoening of beperking beschikken patién-
ten over een ander type kennis - ervaringsken-
nis - dan de kennis van professionals, verzeke-
raars of politici. Deze kennis kan worden
gebruikt om tot betere besluiten te komen.
Zorginstellingen kunnen deze kennis bijvoor-
beeld gebruiken om hun zorg aan te passen en
verzekeraars kunnen de ervaringen van verze-
kerden gebruiken bij hun inkoopbeleid.

Niet iedereen heeft de tijd en
capaciteiten die nodig zijn
om ‘eigen regie’ te voeren

De doelen van participatie klinken prachtig
en hetis dan ook niet verwonderlijk dat poli-
tici veelal pleiten voor meer participatiemo-
gelijkheden en meer inspraak van patiénten
(zie bijvoorbeeld de initiatiefnota van de
PvdA en ChristenUnie in 2016).7 De partici-
patiepraktijk blijft echter veel weerbarstiger
dan de tekentafel doet vermoeden en de ma-
nier waarop de participatie wordt ingevuld
doet geen recht aan de vele manieren waarop
mensen willen en kunnen meedoen. We illus-
treren dit aan de hand van twee voorbeelden.
Het eerste voorbeeld gaat over het nemen van
eigen regie door patiénten over hun eigen
zorg. Het tweede voorbeeld gaat over mede-
zeggenschap in zorginstellingen. Deze voor-
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beelden laten zien dat de huidige nadruk op
participatie in het beleid eigen regie en mede-
zeggenschap dreigt te uniformeren terwijl
hetjuist van belang is om ruimte te bieden
aan variéteit.

Participatie in eigen zorg

Participatie en eigen regie worden gezien als
mogelijkheden om de zorg beter af te stem-
men op de behoeften van patiénten. Om dit te
bewerkstellingen wordt aan individuele patién-
ten een steeds actievere rol toebedeeld. Van
hen wordt verwacht dat ze regie voeren over
hun leven met hun aandoening door zo veel
mogelijk zelf te blijven doen en te participe-
ren in de samenleving, de zorg te regelen die
ze nodig hebben en invloed uit te oefenen op
hoe die zorg eruitziet. Veel mensen geven des-
gevraagd ook aan graag invloed uit te willen
oefenen op hun zorg en dat het in de praktijk
nog wel eens aan de mogelijkheden hiertoe
ontbreekt.® Meer participatie lijkt zo gezien
een belangrijk beleidsdoel. Een wat nadere
blik op de praktijk laat echter zien dater
meer aan de hand is.

Ten eerste vraagt eigen regie voeren veel
tijd en capaciteiten en die heeft niet iedereen
in gelijke mate tot zijn beschikking.? Lang
niet iedereen is in staat deze activiteiten uit
te voeren.'® Dit geldt vooral voor kwetsbare
groepen in de samenleving. Het gevaar dreigt
daarmee dat een stelsel gebaseerd op de parti-
cipatienorm al bestaande gezondheidsonge-
lijkheid verder vergroot. Niet alle mensen wil-
len de actieve rol ook altijd vervullen in de
praktijk. Zij proberen deze mogelijkheden
dan ook zoveel mogelijk uit te besteden.
Sommige patiénten willen bijvoorbeeld dat
zorgprofessionals voor hen zorgen, omdat ze
gestrest raken als ze zelf allerlei beslissingen
moeten nemen of omdat ze het wel lekker
vinden om verzorgd te worden." Dit niet al-
tijd willen participeren is overigens niet voor-
behouden aan de gezondheidszorg maar doet
zich op allerlei beleidsterreinen voor.'?
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Ten tweede kan eigen regie botsen met an-
dere normen die in de gezondheidszorg van
belang worden geacht, zoals het volgen van
de medische richtlijnen en protocollen rond-
om veiligheid. Beleidsmakers en zorgprofessi-
onals willen graag dat patiénten participeren
maar dan wel graag in de mate en inhoudelijk
in lijn met wat volgens hen juist is. De wensen
en voorkeuren van patiénten komen echter
niet altijd overeen met wat bijvoorbeeld medi-
scherichtlijnen en protocollen voorschrijven.
Te denken valt aan bewoners in een verpleeg-
huis die graag zelf willen blijven douchen
maar die daarbij de kans lopen te vallen of aan
diabetespatiénten die graag een normaal le-
ven leiden en daarbij keuzes maken die wel-
licht niet goed zijn voor hun gezondheid
maar wel voor hun geluk.

Onderzoek laat zien dat zorgprofessionals
worstelen met patiénten die dit soort ‘afwij-
kende’ eigen keuzes willen maken. Dit ligt ove-
rigens niet alleen aan zorgprofessionals die
niet af willen wijken van hun eigen normen-
kader. Deze tegengestelde verwachtingen wor-
den ook gecreéerd en in stand gehouden door
partijen als het ministerie, de IGZ en gemeen-
ten. Aan de ene kant verwachten deze partijen
dat zorgverleners eigen regie mogelijk maken,
maar aan de andere kant ook dat ze de medi-
scherichtlijnen en veiligheidsprotocollen vol-
gen. Doen ze dat niet dan worden ze daarop
aangesproken en afgerekend.”

Kortom, patiénten worden geacht te parti-
ciperen en dat op een specifieke vooraf bepaal-
de manier te doen. De participatienorm dreigt
op deze manier te leiden tot een nieuwe uni-
formering in de zorg. Het gevaar hiervan is dat
er niet gereflecteerd wordt op belangrijke vra-
gen waar zorgverleners en patiénten zich mee
geconfronteerd zien in de praktijk die te ma-
ken hebben met variéteit onder patiénten in
termen van mogelijkheden en voorkeuren.
Politiek en maatschappelijk debat is daarom
nodig over de vragen als: valt onder eigen re-
gie ook de keuze om passief te blijven en zorg-
professionals taken over te laten nemen? En
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mogen patiénten ook keuzes maken die me-
disch gezien wellicht niet de beste optie zijn
en leiden tot gezondheidsschade of hogere
zorgkosten maar waar ze wel gelukkiger van
worden? De vraag is dus hoeveel ruimte er is
voor variéteit bij het invullen van de partici-
patienorm. We komen hier aan het einde van
het artikel op terug.

Formele medezeggenschap in
zorginstellingen

Om medezeggenschap te regelen op het ni-
veau van zorginstellingen wordt door het mi-
nisterie van VWS en de leden van de Tweede
Kamer veel belang gehecht aan formele mede-
zeggenschap. In Nederland is ook veel geinves-
teerd in formele vertegenwoordigingsstructu-
ren om medezeggenschap te regelen.
Zorginstellingen zijn bijvoorbeeld met de Wet
Medezeggenschap Cliénten Zorginstellingen
verplicht een cliéntenraad in te stellen en deze
wet geeft deze raden duidelijk omschreven be-
voegdheden om invloed uit te oefenen op het
beleid van de instelling. Ook voor deze invul-
ling van medezeggenschap geldt dat zij voor-
bijgaat aan de weerbarstigheid van medezeg-
genschap in de praktijk en medezeggenschap
in een vast stramien probeert te duwen.

Ten eerste is niet iedereen in staat om te
kunnen participeren in de gecreéerde mede-
zeggenschapsstructuur. In de wereld van de
ziekenhuizen zijn de leden van cliéntenraden
overwegend hoogopgeleid, blank, met een
achtergrond in de zorg of het openbaar be-
stuur. Zij worden niet zozeer geselecteerd op
basis van hun ervaringsdeskundigheid maar
op basis van hun deskundigheid op het gebied
van financién, management, ICT of zorg."> Dit
betekent dat zij onder behandeling in het zie-
kenhuis kunnen zijn (geweest), maar dat dit
niet het geval hoeft te zijn.'®

In de ouderenzorg en in de zorg voor men-
sen met een verstandelijke beperking hebben
instellingen veelal te maken met cliénten die
zo'n zware zorgvraag hebben dat ze lang niet



54

RED DE ZEGGENSCHAP VAN DE TECHNOCRATIE

Van de Bovenkamp, De Bont & Meurs Actieve burgersin de gezondheidszorg: de noodzaak van variéteit

altijd de mogelijkheid hebben om te partici-
peren in een formele raad. Deze raden hebben
dan ook vaak moeite met het vinden van leden
en het kan voorkomen dat in plaats van clién-
ten zelf, familieleden zitting nemen in de raad.
Het feit dat cliéntenraden geen afspiegeling
zijn hun achterban hoeft niet per se problema-
tisch te zijn. Als zij in contact staan met die
achterban en weten wat daar leeft kunnen zij
de achterban nog steeds vertegenwoordigen.
Onderzoek laat echter zien dat dit contact be-
perktis."7

Coolperaties zijn vooral
geschikt voor mensen die
hun zaakjes al goed op
orde hebben

Ten tweede is de verwachting van beleidsma-
kers en zorgbestuurders dat cliéntenraden de
medezeggenschap inhoudelijk op een bepaal-
de manier invullen. Cliéntenraden wordt ge-
vraagd advies te geven over ingewikkelde ‘gro-
te besluiten’ (denk aan fusies, jaarrekeningen
et cetera) en daarover mee te praten metra-
den van bestuur. Deze rol en positionering van
deraden draagt echter het gevaar in zich dat
raadsleden nog verder weg komen te staan
van de feitelijke zorgpraktijk en van de wen-
sen en noden van cliénten en patiénten wiens
stem zij geacht worden te vertolken. Cliénten-
raden worden opgenomen en soms ook inge-
kapseld in de bestuurlijke wereld van toezicht
en controle; het gevaar van rolvermenging ligt
op de loer. De gedachte dat met deze positie
een stevige tegenspraak kan worden vorm-
gegeven is eerder theorie dan praktijk.
Bovendien is de vraag of er op deze manier
het beste gebruik wordt gemaakt van de erva-
ringskennis van patiénten. Zij worden immers
gevraagd zich bezig te houden met abstracte
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beleidsonderwerpen die vrij ver af staan van
de dagelijkse kwaliteit van zorg in de instel-
ling die patiénten aan den lijve ondervinden.'®
Tegenspraak is juist effectief als kennis en er-
varing die aan de bestuurstafel ontbreken,
overtuigend kunnen worden ingebracht door
de leden van de raden. En dat is een andere
vaardigheid dan het leren doorgronden van
een jaarrekening of een investeringsplan.

In het debat over medezeggenschap ligt
de focus vooral op het verder versterken van
formele medezeggenschap, bijvoorbeeld
door cliéntenraden meer bevoegdheden te
geven. Op die manier krijgen cliénten formeel
een steviger positie binnen de instelling. Ook
worden initiatieven, zoals de opkomst van
zorgcooOperaties om die reden vaak met ge-
juich ontvangen; daar is de positie van patién-
ten immers nog sterker en hebben zij zeggen-
schap over hetreilen en zeilen van de co6pe-
ratie.'9 Zorgcooperaties vragen daarmee om
een nog grotere mate van activiteit van bur-
gers. Uitermark merkt in dit kader op dat het
vermogen tot collectieve codperatieve actie
ongelijk verdeeld is.*° Net als bovengenoem-
de vormen van medezeggenschap, leunen ini-
tiatieven tot het vormen van coéperaties dan
ook vooral op hoger opgeleiden. Exclusiviteit
van codperaties ziet hij daarbij als structureel
en noodzakelijk kenmerk. Dit maakt dat co6-
peraties vooral geschikt zijn voor mensen die
hun zaakjes al goed op orde hebben.

Kortom, ook op het niveau van zorginstel-
lingen wordt participatie van bovenaf op een
manier ingevuld die geen recht doet aan de
belevingswereld van de gevarieerde patién-
tenpopulatie.

Laat ruimte voor variéteit

Er is weinig aandacht voor variéteit in partici-
patie. Bovenstaande voorbeelden laten zien
dat de manier waarop participatie wordt vorm-
gegeven, uitgaat van specifieke verwachtingen
over de bijdrage van patiénten - zowel wat be-
treft de mate waarin ze actief moeten worden,
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de methoden ze daarbij moeten gebruiken als
de inhoudelijke focus die ze daarbij moeten
kiezen.

Deze uniformiteit in de participatieprak-
tijk roept de vraag op in hoeverre de doelen
achter het beleid door de huidige invulling
van de participatienorm daadwerkelijk be-
haald worden. Het feit dat grote groepen uit-
gesloten zijn van participatie doet afbreuk aan
het idee van meer democratische besluitvor-
ming. Het feit dat patiénten weinig ruimte
hebben om hun eigen keuzes te maken in hoe
zij invulling geven aan de participatienorm
roept ook de vraag op in hoeverre het doel van
betere besluitvorming door zorg aan te bie-
den die beter aansluit bij de wensen van pati-
enten, daadwerkelijk wordt bereikt. Dit alles
betekent natuurlijk niet dat de participatie-
norm moet worden losgelaten; deze kan im-
mers wel degelijk belangrijke voordelen ople-
veren. Participatie verdient wel relativering.
Hetis niet de enige norm in de gezondheids-
zorg en de vraag is hoe deze norm zich ver-
houdt tot andere normen zoals aandacht voor
gelijkheid, kwetsbaarheid en veiligheid.

Voor participatie op het individuele niveau
geldt dat nagedacht moet worden over hoe-
veel ruimte patiénten nu daadwerkelijk heb-
ben om eigen regie in te vullen en hun eigen
keuzes te maken. Als eigen regie serieus wordt
genomen en daar ook de keuze onder valt om
passief te blijven of keuzes die tegen de medi-
scherichtlijnen ingaan, dan moeten zorgver-
leners ook de ruimte krijgen om hun zorg
daarop aan te passen. Het kiezen van een case-
manager die taken van patiénten over kan ne-
men, zou ook een oplossing kunnen zijn.
Informele vertegenwoordigers kunnen een
belangrijke rol spelen om de belangen van
groepen die niet geneigd zijn zelf actief te
worden bij beleidsmakers voor het voetlicht
te brengen zodat ook rekening wordt gehou-
den met deze groepen.*

Ook bij participatie op het niveau van de
zorgorganisatie moet recht worden gedaan
aan de variatie die onder patiénten bestaat en
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moeten vormen van medezeggenschap wor-
den ingezet die recht doen aan variatie. In zor-
ginstellingen gebeurt dit ook al. Te denken valt
aan enquétes, focusgroepen, spiegelgesprek-
ken en experience based co-design. Het voordeel
van deze methoden is tweeledig. Ten eerste
zijn ze voor grotere groepen toegankelijk en
bieden ze dus aan meer patiénten de mogelijk-
heid om hun stem te laten horen dan in het
geval van cliéntenraden (hoewel ook in dit ge-
val moeite moet worden gedaan om bepaalde
groepen te betrekken). Deze vormen kunnen
daarmee bijdrage aan gelijkheid - een belang-
rijk principe van democratische besluitvor-
ming.

Laat politici een stap terug
doen en niet teveel voor-
schrijven hoe participatie
eruit moet zien en hoe
burgers zich moeten
gedragen

Ten tweede staan dit soort methoden dicht bij
de belevingswereld van patiénten en bieden
ze concretere informatie op over wat patién-
ten van belang vinden in hun zorg - informa-
tie die gebruikt kan worden om de kwaliteit
van zorg te verbeteren.”> Deze methoden kun-
nen daarmee ook een bijdrage leveren aan het
tweede doel van participatie; kwaliteitsverbe-
tering. Cliéntenraden op hun beurt kunnen
ook meer gebruikmaken van de inzichten die
opgedaan worden uit deze informele metho-
den. Verbindingen tussen formele en informe-
le medezeggenschap kunnen zo worden ver-
sterkt om medezeggenschap te verbeteren.>3
Op verschillende plekken in de zorg wordt al
volop geéxperimenteerd met alternatieve
participatiemethoden. Wij pleiten ervoor om
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verder op zoek te gaan naar passende vormen
en invullingen van participatie.
Betrokkenheid van patiénten, familieleden of
vertegenwoordigers van deze groepen is in
deze zoektocht belangrijk.

Meer maatschappelijke acceptatie van ver-
schillen is van belang en zou ook een kernele-
ment moeten zijn van toekomstig participa-
tiebeleid. Beleid zou terughoudend moeten
zijn met het homogeniseren en aan specifieke
normen onderwerpen van de zorgpraktijk. Dit
is dan ook een pleidooi voor politici om een
stap terug te doen en niet te veel voor te willen
schrijven hoe participatie eruit moet zien en
hoe burgers zich moeten gedragen. Dit zou
ook pleiten voor meer open normen in wetge-
ving, bijvoorbeeld door daarin te regelen dat
er medezeggenschap moet zijn die recht doet
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