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Patiëntenparticipatie Vereist Deskundigheids-
bevordering 

Een paar jaar geleden verscheen het artikel ‘Patiënten-
participatie niet altijd wenselijk en niet altijd goed’
(www.eur.nl/master/nieuws/detail/article/23057/) naar
aanleiding van het promotie-onderzoek van Hester van
de Bovenkamp ‘De beperkte macht van patiënten’. Zij
beschrijft in haar onderzoek de negatieve effecten van
activerend burgerschapsbeleid in de huidige verhoudin-
gen in de zorg. En wat ze beschrijft klopt. Mijn conclusie
uit haar verhaal toen en ook nu nog is echter dat het nog
steeds hard nodig is om patiëntenparticipatie beter te
faciliteren. Want die participatie is mijns inziens wel
wenselijk. Faciliteren is een taak van alle betrokkenen
in de zorg, inclusief de overheid. De uitdaging is deze
negatieve effecten zoveel mogelijk weg te nemen. Bij-
voorbeeld via professionalisering van patiëntenvereni-
gingen door middel van een goed financieringsmodel en
deskundigheidsbevordering. En door aanpassing van
werkmethoden die familie in de GGZ-zorg buiten het
behandelteam houden. Dat het nu niet altijd werkt wil
niet zeggen dat we het maar zo moeten laten.
 
Wat Van de Bovenkamp beschrijft is allemaal waar in
het hier en nu. Patiënten en hun familie hebben mo-
menteel vaak onvoldoende kennis en kunde om deze
actief participerende rol goed in te kunnen vullen.
Zorgverleners stimuleren bovendien om allerlei rede-
nen deze rol nog niet. Dat geldt op het niveau van de
individuele patiënt en zijn familie en op het niveau van
de cliëntenraden. Op het niveau van patientenorganisa-
ties stelt Van de Bovenkamp bovendien terecht dat deze
‘gebruikt’ kunnen worden door machtige marktpartijen
als geneesmiddelenfabrikanten en verzekeraars. Tref-
fend is ook haar observatie over ongelijke mogelijkhe-
den voor verschillende patiëntenorganisaties. “Grote
organisaties met een achterban die niet zo erg ziek is
kunnen makkelijker meedoen dan kleine organisaties
met een ernstig zieke achterban.” Een zeer onwenselij-
ke situatie.

Kennis is macht

Van de Bovenkamp stelt dus terecht dat beleidsmakers
nu te veel verwachten van dit actieve burgerschap.
Want dat werkt alleen als alle partijen in de zorg op een
gelijkwaardig niveau acteren. Ook hier geldt: kennis is
macht. Dat is waar we naartoe zullen moeten. Maar dan
is de vraag hoe de overheid en het zorgveld dit gaan
faciliteren. Hoe gaan zij ervoor zorgen dat alle patiën-
tenverenigingen kunnen professionaliseren (dit kan
overigens ook betekenen dat kleinere moeten gaan
fuseren) om een volwaardige gesprekspartner te wor-
den voor overheid, zorgverzekeraars en zorginstellin-
gen? Hoe gaan we cliëntenraden ondersteunen, hoe
gaan zorgverleners ervoor zorgen dat patiënten en hun
omgeving op niveau mee kunnen doen in het beslissings-
proces? Dat zal in kleine stapjes gaan, maar de ontwik-
keling is gestart.
 

Participatory healthcare

Er zijn al zorginstellingen die dat actief nastreven, zoals
het UMC St Radboud met de beleidskeuze voor ‘partici-
patory healthcare’. Dit ziekenhuis wil uiteindelijk de
patiënt en diens omgeving binnen het behan-delteam
plaatsen. Het Radboud experimenteert bijvoorbeeld
met digitale poli’s en een digitale hangplek voor jong-
volwassenen met kanker met AYA4. Binnen die digitale
poli’s kunnen patiënten hun medisch dossier inzien, hun
uitslagen raadplegen en hun afspraken checken/maken.
Ook is er een besloten lotgenotenforum en chatruimte
voor één-op-één contact en kan je online contact heb-
ben met de be-handelaar. Soms zie je vanuit dit zieken-
huis ook onderzoek verschijnen over de positieve effec-
ten van ‘shared decisionmaking’ bij de keuze voor een
behandeling.
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Medezeggenschap nieuwe stijl!?

NCZ is voor de denktank ‘medezeggenschap nieuwe
stijl’ op zoek naar deelnemers die samen willen uit-
kristalliseren hoe de toekomst van de medezeggen-
schap in de langdurige zorg er uit kan gaan zien.
Thema’s als nieuwe wetgeving, nieuwe woonvormen,
de achterban, nieuwe samenwerkingspartners, wer-
ven van leden, type leden, nieuwe communicatielij-
nen zullen o.a. aan de orde komen. De pilot loopt van
september 2014 tot september 2015 en moet een
concreet voorstel over de toekomst van de medezeg-
genschap in de zorg opleveren. Heeft u belangstelling
om aan deze pilot deel te nemen ? Mail dan naar:
info@ncz.nl o.v.v. Medezeggenschap Nieuwe Stijl. 
 

De grijze golf , veranderingen in de
ouderenzorg

De kabinetsplannen rondom de ouderenzorg brengen
veranderingen met zich mee, zoals gedwongen sluiting
van een aantal zorginstellingen. Ouderen, die nu in een
instelling wonen, komen niet op straat te staan maar
moeten misschien verhuizen, aldus staatssecretaris Van
Rijn. Ouderen die “lichte zorg” nodig hebben zullen het
met thuiszorg, mantelzorg en aangepaste woningen
moeten doen. Er komt een duidelijke scheidslijn: Wonen
komt op rekening van de cliënt, de zorg blijft in de AWBZ.
Met deze maatregelen is heroriëntatie rondom alterna-
tieve woonvormen voor ouderen in één klap actueel
geworden. De scheiding van wonen en zorg is met de
huidige zorgvoorzieningen niet op te vangen. Hoe rich-
ten we dit anno 2014 respectvol en rechtvaardig in? ‘-
Participatie’ en ‘eigen kracht’ zijn sleutelwoorden ge-
worden, maar verliezen snel hun waarde bij oneigenlijk
gebruik. Participatie betekent ‘actief deelnemen door
álle betrokkenen’, niet ‘eenzijdig helpen’. De overheid
kan participatie faciliteren maar maakt het met de bu-
reaucratie en regeldruk niet eenvoudig voor de gemid-
delde burger om een actieve bijdrage te leveren. Eigen
kracht inzetten kan alleen als je die hebt. Voor mensen
die zorg nodig hebben is de eigen kracht vaak, eventjes,
ver te zoeken. Ga je die afdwingen dan werkt dat ave-
rechts. Er zijn gelukkig goede voorbeeldprojecten die
hun bestaansrecht hebben bewezen en inspirerend
kunnen werken.

De toekomst van de medezeggenschap

Het scheiden van wonen en zorg, de extramuralisering,
verscherpte indicatiestelling, nieuwe wetgeving, be-
zuinigingen, de veranderingen die zowel in de curatie-
ve als langdurige zorg plaats vinden zijn veelomvattend
en worden in snel tempo doorgevoerd. Dit heeft ook
gevolgen voor de lokale, centrale en extramurale me-
dezeggenschap zowel in de curatieve als in de langdu-
rige zorg.
 
De overheid ‘knaagt’ aan de wettelijke kaders van de
medezeggenschap voor de curatieve zorg. Gezien de
kamerbrief van Staatssecretaris Martin van Rijn over
Goed bestuur in de Zorg van d.d. 19 september jl. over
‘Medezeggenschap op maat’ zou vorm en inhoud van
medezeggenschap door en voor cliënten in de curatieve
zorg grotendeels ten nadele van de cliënt veranderen.
In het voorstel wordt vrijgelaten of medezeggenschap
geregeld wordt via een cliëntenraad of een andere vorm
van medezeggenschap. Een verplichting voor cliënten-
raden in de curatieve zorg met een sterke formele po-
sitie is noodzakelijk om te voorkomen dat er slechts
minimaal invulling aan wordt gegeven en patiënten
vertegenwoordiging een zogenaamde ‘wassen neus’
wordt. Als de formele positie van cliëntenraden vermin-
dert zijn zij afhankelijk van de bereidwilligheid van een
bestuurder om de cliëntenraad naar waarde te schatten.
Natuurlijk willen bestuurders het cliëntenbelang voorop
stellen maar door de huidige financiële druk van banken
en verzekeraars en door de enorme regelgeving kan dat
moeilijk zijn en een cliëntenraad kan dan juist van grote
meerwaarde zijn! Samen met adviesraad en kerngroep
probeert NCZ een tegengeluid te geven richting over-
heid. Meer weten? Bel of mail ons gerust!
 
Voor de medezeggenschap in de langdurige zorg geldt
dat het moeilijker wordt leden te werven. Immers
cliënten komen de instelling binnen met een behoorlij-
ke indicatie en zijn dan vaak zodanig zorgafhankelijk dat
zij niet meer in staat zijn zitting te nemen in een cliën-
tenraad. Maar er zijn meer mensen betrokken bij de
zorg. Een cliëntenraad hoeft niet perse een afspiegeling
van alleen bewoners te zijn. Ook anderen zoals mantel-
zorgers, vrijwilligers, familie, wettelijke vertegenwoor-
digers of vrijwilligers die actief betrokken zijn bij de lo-
catie kunnen lid worden van een cliëntenraad. Zij zijn
immers allemaal partner in het zorgproces.
Veel cliëntenraden moeten hun belangenbehartiging
‘verschuiven’ van intramurale naar extramurale zorg.
Dit vergt een andere aanpak ten aanzien van de thema’s
en vooral ten aanzien van ‘het contact met de achterban.
’ In plaats van interne communicatie krijgen zij gespreks-
partners in de wijk. Denk hierbij aan bewonerscommis-
sies, huurdersverenigingen, wijkraden, ouderenbonden
of verenigingen, mantel-zorgorganisaties enz.
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