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1 Introductie

Er is al veel geschreven over de rol van de burger c.q. zorgge-
bruiker in de gezondheidszorg. Een aantal mensen hebben op
basis van onderzoeks- en werkervaring een expertise opge-
bouwd en de daarbij behorende visie op de vraag hoe de
vraagzijde binnen deze veranderende bestuurlijke verhoudin-
gen als effectieve countervailing power kan opereren.
Daarom heeft de raad een aantal deskundigen gevraagd om
hun visie te geven op dit onderwerp.

Uiteindelijk hebben prof. dr. Meijman, prof. dr. Meurs in een
essay en interview hun visie gegeven die in het hiernavolgende
worden gepresenteerd.



Doelmatig gezond-
heids(zorg)beleid vraagt om bur-
gerparticipatie in het publieke
debat

Prof. dr Frans J. Meijman, VU medisch centrum

In de spreekkamer en zelfs aan het ziekbed spreekt het streven
naar - bij voorkeur expliciete - overeenstemming tussen de
zorgverlener en de patiént voor zich. Die stelregel berust niet
alleen op morele overwegingen zoals het respecteren van de
zelfstandigheid van de betrokkenen, maar ook op pragmati-
sche argumenten. Concordantie bevordert het beoogde herstel
en het volhouden van de afspraken, hoe moeilijk het in de
praktijk ook is om steeds maar weer overeenstemming te reali-
seren.(1) In algemene termen geformuleerd: de doelmatigheid
van de zorg is gediend met een waar mogelijk coéperatief-
participatieve grondfiguur binnen de hulpverleningsrelatie. De
- althans onderschreven - vanzelfsprekendheid van patiénten-
participatie bij essentiéle stappen in alledaagse zorgsituaties
heeft opmerkelijk genoeg niet haar pendant wanneer het geen
patiénten maar burgers betreft en de zaken zich afspelen op
collectief niveau of in de publieke sfeer. Dan domineren des-
kundigen, functionarissen, bestuurders en politici met soms
enige deelname van vertegenwoordigers van patiénten- en
gezondheids- of ziekteorganisaties. Gewone burgers hebben
echter geen directe stem laat staan inbreng bij het tot stand-
komen van maatregelen die de gezondheid of zorg van alle of
grote groepen burgers betreffen, anders dan via de reguliere
vertegenwoordigende instanties in onze parlementaire demo-
cratie. Die politicke gremia hebben doorgaans slechts een
beperkte specifieke gerichtheid op gezondheid en zorg en dan
nog vooral in het licht van de besteding van de publicke gel-
den. Per saldo wordt de inhoud van het beleid ten aanzien van
de (volks)gezondheid en zorg in Nederland overwegend bin-
nenskamers ‘uitgedokterd’ en uitonderhandeld. De visies, erva-
ringen en verlangens van de burgers worden hooguit gepeild
maar niet van den beginne en efficiént georganiseerd inge-
bracht en meegewogen, en al helemaal niet via een openbaar

maatschappelijk debat.
Volksverget

Dit blijkt regelmatig tot onbegrip, verwarring en verontwaardi-
ging onder de bevolking te leiden. Het succesvolle volksverzet
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indertijd tegen de door deskundigen en de overheid voorge-
stelde drinkwaterfluoridering mag als een historisch voorbeeld
gelden. Van recenter datum is het ‘HPV-vaccinatiedebacle’ de
enorme non-participatie bij de vaccinatiecampagne tegen het
baarmoederhalskankervirus. Volksverzet uit zich niet per se in
de afwijzing van een maatregel. Zo werd onder druk van de
‘publieke opinie’ indertijd de vervroegde vaccinatie tegen me-
ningokokken C afgedwongen. Deze voorbeelden betreffen de
volksgezondheid. Incidenten in de sfeer van de zorg zijn ech-
ter ook voorstelbaar, bijvoorbeeld met betrekking tot de sa-
menstelling van het verstrekkingenpakket van de zorgverzeke-
ringen, in het bijzonder beperkingen daarin. De vraagzijde van
de zorg betreft niet alleen individuele patiénten in de spreck-
kamer of het ziekbed, maar ook het meedenken en beslissen
op het collectieve niveau over ‘het aanbod’ van maatregelen en
voorzieningen. Dat aanbod dient immers aan te sluiten bij of
beargumenteerd af te wijken van de ‘vragen’ (verwachtingen en
verlangens) van grote groepen burgers.

Gezondbeidsparlement, burgerjury of wiki

Het is geen wondermiddel maar burgerparticipatie in de open-
baarheid (niet alleen binnenskamers) bij de beleidsvorming kan
een nuttige functie vervullen bij controversiéle beslissingen die
de gezondheid of zorg van de hele bevolking aangaan. Te
denken valt aan bijvoorbeeld een nationaal of regionaal
gezondheidsparlement, een burgerjury of een wiki-achtige
Delphiprocedure. Welke vorm men ook kiest voor de inbreng
van burgers, de instantie heeft een brede samenstelling, laat
zich informeren door uiteenlopende (ervarings)deskundigen,
vormt zich een oordeel en doet een al dan niet bindende uit-
spraak. Onderzoek heeft aangetoond dat het een goede manier
kan zijn om de inhoud van maatregelen bij te stellen, het pu-
bliek te betrekken bij beslissingen of het kiezen van prioritei-
ten in de (openbare) gezondheidszorg.(2) De procedure en de
publiciteit eromheen activeren burgers zelf een rol te spelen bij
maatregelen die het eigen en andermans leven aangaan.

En wel daarom......

De argumenten om publicke burgerparticipatie bij de beleids-
vorming aangaande (volks)gezondheid en zorg op z’n minst
serieus te overwegen, zijn van uiteenlopende aard en zeggings-
kracht. Een uitputtende bespreking valt buiten het bestek van
deze tekst. Allereerst kan men denken aan het probleem dat de
oordeelsvorming door deskundigen op grond van theoretische
overwegingen, empirische bevindingen en praktische ervarin-
gen gemakkelijk te kort kan schieten om de ontvankelijkheid
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bij de bevolking voor en de uitwerking van een maatregel vol-
doende in te schatten. De eenvoud van de interventie kan niet
verhullen dat de aard en achtergronden van de kwestie waar
het om gaat doorgaans complex zijn en in ieder geval door tal
van (onverwachte) contextuele en emotionele factoren worden
bepaald. De uitwerking van een ingreep in een complex sys-
teem is extra ongewis wanneer het de gezondheid betreft en
dan ook nog op een collectief niveau, dus zonder de directe
interpersoonlijke terugkoppeling van bijvoorbeeld de zorgsitu-
atie. Onder meer gevoed door angsten, valse hoop of sensatie-
zucht kan een samenspel van massacommunicatieve fenome-
nen en mechanismen in werking treden in de zin van een
vliegwieleffect van verontwaardiging, rondpapegaaien en kud-
degedrag.

De inbreng van burgers met hun visies en ervaringen vroegtij-
dig serieus nemen is geen garantie om de blinde vlekken van
het deskundigenoordeel op te sporen en weg te nemen, maar
de bijdragen van burgers kunnen wetenschappelijke kennis,
beroepsmatige ervaringen en bestuurlijk-politicke afwegingen
wel aanvullen. Nog afgezien van deze inhoudelijke effecten
kunnen de procedures van burgerparticipatie bijdragen aan de
vergroting van het draagvlak voor maatregelen die contro-
versieel blijven maar onvermijdelijk zijn. Burgers kunnen door
het publicke maatschappelijke debat ‘meegroeien’ met de ge-
dachtegang achter de maatregelen. Ze worden er niet door
overvallen wanneer de maatregel in een publiciteitscampagne
als voldongen feit wordt gepresenteerd. De emotionele en
rationele verwerking van voors en tegens komt dan in een te
laat stadium op gang. Een derde cruciaal argument ligt in de
ontlasting van de patiént-arts interactie in de spreekkamer
of aan het ziekbed. In de zorgsituatie is aan de orde of een
maatregel of voorziening in de individuele situatie geéigend is,
niet of deze in zijn algemeenheid gerechtvaardigd is. Het debat
over beslissingen die thuis horen op het collectieve niveau
moet niet veelvoudig de optimale zorg voor individuele patién-
ten vertroebelen of zelfs belemmeren. Op beide niveaus is de
dialoog in potentie een groot goed maar het doel en de functie
ervan kunnen in de individuele of collectieve sfeer fors ver-
schillen.(3)

Ja maar,.....

Het is nog maar kort geleden dat het primaat van het oordeel
van deskundigen, bestuurders en politici in de sfeer van ge-
zondheid en zorg ter discussie is gesteld. Mede daarom zal
men bijvoorbeeld benadrukken dat patiénten- en ziekteorgani-
saties in toenemende mate betrokken worden bij de beleids-
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voorbereiding en zelfs besluitvorming. Dat zou toch voldoen-
de tegemoet komen aan de inbreng van leken. Deze organisa-
ties verdienen vanzelfsprekend een inbreng maar zij oordelen
vanuit een onvermijdelijk toegespitst referentiekader en staan
voor toegesneden belangen. Zij vertegenwoordigen de bevol-
king in ieder geval niet voor de inbreng van doorsnee leken.
Een volgend punt betreft het kwaliteitsvoordeel van het oor-
deel van deskundigen vergelijkbaar met de bezwaren tegen
bijvoorbeeld een lekenjury in de rechtspraak of een correctief
referendum bij besluiten of voornemens van een overheid.
Deze bezwaren gaan in dit geval op een essentieel punt niet
op. Het gaat niet om een specifiecke doelgroep of een maatregel
met beperkte reikwijdte, maar om zulke algemene zaken als de
gezondheid of de zorg van alle burgers. Vervolgens zijn er de
bezwaren van praktische aard: de rompslomp, het gedoe, de
kosten. Dat klopt. Veranderingen slurpen energie en tijd, en
democratie kost geld, zeker als dat geld bovenop de kosten van
het systeem van deskundigen, bestuurders en politici komt.

Wat te doen?

Burgerparticipatie is geen panacee en kent vele beperkingen,
bezwaren en risico’s. In het buitenland is relevante en gedo-
cumenteerde ervaring opgedaan en in Nederland bestaat die
ervaring buiten de sfeer van volksgezondheid en zorg. Het ligt
daarom in de rede eerst de mogelijkheden en beperkingen, de
voor- en nadelen en de succes- en faalfactoren in kaart te
brengen en afhankelijk van de conclusies vergelijkende proef-
projecten te ondernemen. Van het ene debacle in de andere
affaire rollen ondermijnt het publieke vertrouwen in het beleid
en daardoor op den duur ook in de zorg.(4) Daarmee is
niemand gediend.
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Empowerment van de individuele
cliént centraal

Prof. dr. Pauline Meurs, Erasmus Universiteit Rotterdam

Het begrip vraagzijde suggereert dat er zoiets te definiéren is
als een vraagzijde. In toenemende mate kun je de vraagzijde
echter niet meer eenduidig definiéren, ofwel onder één noemer
samenbrengen. Er moet ook voor worden gewaakt dat we niet
van de ene ordening naar de andere stappen, omdat een derge-
lijke ordening maar in beperkte mate zou kunnen vangen wat
zich allemaal afspeelt aan de kant van degenen die van zorg
afhankelijk zijn of ooit van zorg afhankelijk zullen zijn.

Daarnaast moet een verschil worden gemaakt tussen wat we
willen bewerkstelligen, opdat patiénten, cliénten en bewoners
op individueel niveau meer invloed hebben op hun eigen
zorgproces of op hun eigen begeleidingsproces, en wat we
willen bereiken op het gebied van politieke belangenbeharti-
ging.

We raken nu gefixeerd op de politicke belangenbehartiging.
Daar gaat nu heel veel energie in zitten. Er is echter te weinig
aandacht voor het individuele niveau. Misschien dat de nieuwe
cliéntenwet daar verandering in zal brengen, maar dat is wel
een erg juridische stap.

De empowerment van de individuele cliént zou de aandacht
moeten hebben van alle partijen in de zorg, dus van de aanbie-
der, de verzekeraars, de overheid en de burger zelf. Het is
opmerkelijk dat de verzekeraars die zich profileren als de be-
langenbehartiger van hun verzekerden eigenlijk maar ontzet-
tend weinig kunnen doen om die verzekerden in positie te
brengen als countervailing power.

Om de positie van de zorgconsument te versterken ligt het
antwoord niet alleen bij meer informatie of meer mogelijkhe-
den om te kiezen. Uiteindelijk willen de meeste mensen er op
kunnen vertrouwen dat als ze ergens komen ze goede zorg
krijgen. Als je het goed wil doen in de ogen van de patiént,
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moet je als hulpverlener of als professional kunnen laten zien
dat je het beste met je patiént voor hebt.

Daarbij is het belangrijk dat de aanbieders van zorg zich kun-
nen verplaatsen in de zorgvrager en zich tot zekere hoogte
kwetsbaar weten op te stellen, maar ook de communicatie-
vaardigheid en de professionele vaardigheden hebben om de
zorgen en de vragen van de patiént te vertalen in de vorm van
behandeling die passend is. Dat betekent een verandering ten
opzichte van de paternalistische principes die nu gelden. Om
deze verandering te bewerkstelligen is er veel winst te behalen
in kleine ingrepen die grote gevolgen kunnen hebben: van de
opleiding tot verpleegkundige en verzorgende tot en met het
beleid van de instelling hoeveel tijd je tberhaupt beschikbaar
stelt om in gesprek te gaan. Deze kleine ingrepen zetten wel-
licht meer zoden aan de dijk dan hele grote veranderingen.

Op het mesoniveau, ofwel het niveau van de zorgorganisaties
is het goed dat instellingen een vorm van tegenmacht hebben.
Dat bewoners en patiénten hun stem kunnen laten horen. Dat
het er moet zijn is belangrijker dan dat er vanuit de overheid
een duidelijke visie moet zijn over de vorm waarin deze te-
genmacht er moet zijn.

De praktijk laat zien dat hele ‘simpele dingen’ vaak heel be-
langrijk zijn voor patiénten en veel meer zelfstandigheid geven.
Het kunnen bewerkstelligen dat er een pinautomaat op het
terrein van een ziekenhuis komt, is dan veel belangrijker dan
meepraten over de begroting van de instelling. Dat laatste is nu
wel formeel geregeld, maar uiteindelijk is dat minder belang-
rijk.

Het is belangrijk dat patiénten kennis nemen van de strategi-
sche plannen en de begroting, maar bestuurders en patién-
ten/cliénten zouden er meer aan hebben als er mensen zouden
zijn die namens patiénten/cliénten naar voren kunnen brengen
wat ze missen, wat er niet goed gaat in de zorg en dat ligt op
een ander vlak dan het beleidsplan voor de komende vier jaar.

Een ander voorbeeld om dit te illustreren is het streven naar
zelfstandigheid en maatschappelijke participatie in onder ande-
re de psychiatrie. Dit heeft er toe geleid dat mensen zelfstandig
blijven of gaan wonen in wijken, maar feitelijk leidt het op
individueel niveau vaak tot eenzaamheid. Het is dan de zorg-
plicht van een instelling om daar wat aan te doen, maar ook
om het te voorkomen door er alert op te zijn. Die alertheid
moet worden gevoed door patiénten/cliénten. Dat is wat je
georganiseerd wilt hebben. Er gebeuren al veel goede dingen,
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maar het moet niet te veel geformaliseerd worden en er moet
variatie mogelijk zijn in de uitvoering,.

Een goed voorbeeld daarvan is het Elisabeth-ziekenhuis. Het
liefste ziekenhuis van Nederland. Er zijn mensen die daar
lacherig over doen, maar op zich zelf is het wel een goede
poging om het niet zozeer in de belangenbehartiging te zoeken
en de vertegenwoordigende representatieve structuren, maar
ook veel meer in gedrag van mensen. Wat patiénten nodig
hebben als ze zo labiel en van zorg afthankelijk zijn, is dat ze
het gevoel hebben dat er compassie, mededogen en zorgzaam-
heid is. Dat is misschien belangrijker dan te weten dat je er-
gens gerepresenteerd wordt in een of andere cliéntenraad.

De countervailing power van de patiént, hoe dat ook georgani-
seerd wordt, draagt ook bij aan de kwaliteit van zorg. Het
zorgt er voor dat er steeds aandacht is voor het feit dat de
ontvanger er ook wat over te zeggen heeft. Dat moet je ook
steeds zo laag mogelijk binnen de organisatie organiseren om
de meeste winst te boeken. Spiegelgesprekken zijn daar een
goed voorbeeld van. Er worden ook steeds meer kwaliteitsin-
dicatoren opgesteld. Daar moet terughoudend mee omgegaan
worden. Het gevaar bestaat dat ze niet meer worden gebruikt
als indicatie om verder te kijken, maar vooral worden gezien
als een maat om te controleren of het daar echt wel goed gaat.

Instellingen, zelfstandig of in een alliantie ontplooien ook
allerlei alternatieven om de zorg anders te organiseren en zo
tegemoet te komen aan de wensen en behoeften van patién-
ten/bewoners, maar ook van medewerkers. Een voorbeeld
daarvan is de Siza Dorp groep in Arnhem. Dit is een combina-
tie van een fusie van ‘het dorp’ in Arnhem en andere verstan-
delijke en lichamelijke gehandicapteninstellingen. Zij hebben
een eigen kwaliteitssysteem opgezet. Ze zijn op zoek gegaan
naar een kwaliteitssysteem dat past bij de doelstellingen die ze
willen realiseren en daar zijn ze heel intensief bezig geweest
om na te denken over de vraag hoe zij daar de bewoners bij
kunnen betrekken, niet alleen de familie maar ook echt de
bewoners zelf. Daartoe zijn ze met allerlei, en dat is heel ar-
beidsintensief, blaadjes en pictogrammen kleine gesprekjes
aangegaan met bewoners om vanuit hun perspectief inzicht te
krijgen in wat voor dagstructuur zij zouden willen hebben. Dat
heeft veel opgeleverd, maar wat het vooral heeft opgeleverd is
dat al die mensen, en dat is vanuit het perspectief van de in-
stelling best lastig, verschillende dingen willen terwijl de
schaarste en de budgettering enz. vraagt om homogenisering.
Daar ligt een groot dilemma. Aan de ene kant moet de vraag-
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zijde meer aandacht krijgen en moet meer worden ingespeeld
op de individuele wensen en de mogelijkheden van cliénten.
Maar aan de andere kant vraagt efficiénte bedrijfsvoering juist
om algemene manieren van verzorgen en algemene manieren
van dagstructurering. De huidige werkprocessen zijn nog niet
ingericht om met dit dilemma om te gaan. Vooral in de lang-
durige zorg speelt dit. Mensen zijn heel enthousiast over ‘De
Thomashuizen’ omdat die zorg op maat leveren, maar dat is
alleen mogelijk omdat het tot een bepaalde hoogte ‘cherry
picking’ is, maar ook omdat het kleinschalig is. Het is lastig om
dit op grote schaal te organiseren.

Op landelijk niveau is behoefte aan expertise die door patién-
tengroepen wordt ingebracht om een oordeel te kunnen vor-
men over aspecten zoals financieringsstructuren en wetgeving.
Rondom de wet tegemoetkoming chronisch zieken en gehan-
dicapten heeft de CG raad laten zien dat zij op basis van hun
eigen expertise, wat weer een basis heeft in de ervaringen en
behoeften van chronisch zieken en gehandicapten, konden
laten zien wat de consequenties waren van het voorstel tot
wetswijziging: wat er op tegen was en wat de alternatieven
waren. Dus zo’n soort countervailing power is heel erg nuttig.
Dat er een aantal organisaties zijn die op landelijk niveau deze
expertise kunnen inbrengen. Net zo goed als het belangtijk is
om een vakbond te hebben die eenzijdig de belangen van de
werknemers voorop stelt, en dat probeert over het voetlicht te
brengen.

Landelijke patiéntenorganisaties, zoals de CG raad en de
NPCF moeten zich vooral een expertiserol aanmeten en niet
proberen alle belangen van de verschillende patiéntenorganisa-
ties te bundelen, dat levert te veel problemen op. Dat verzwakt
alle partijen aan de vraagzijde.
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