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Wie het weet
mag het zeggen

Toezicht op persoonsgerichte
langdurige zorg

Mevrouw de Rector, Mevrouw de Inspecteur-Generaal van
de Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd, Dames en heren,

Inleiding

De overheid is geroepen de menselijke maat in de haar toevertrouwde taken terug
te brengen. Toezicht op de langdurige zorg speelt daarin een sleutelrol; juist in

de zorg voor kwetsbare mensen komt immers het duidelijkst aan het licht wat
menselijkheid is. De maatschappelijke eis van een menselijke maat vraagt om een
kanteling in de praktijk van het toezicht. Persoonsgerichte zorg kan niet beoordeeld
worden aan de hand van een afvinklijstie met de vraag of men liever pindakaas of
hagelslag op brood eet. Het is oneindig veel complexer. Wat in het geding is, is hoe
een mens over de tijd heen zo goed mogelijk kan functioneren in interactie met zijn
omgeving. En wie kan dat beter beoordelen dan die mens zelf en degenen die hem
daarbij ondersteunen? Wie het weet mag het zeggen.

De afgelopen vijfendertig jaar heb ik mij, door praktijk, onderzoek en onderwijs,

en door mijn nationale en internationale bemoeienis met gezondheidszorgbeleid,
gewijd aan de zorg voor kwetsbare, dikwijls oudere, mensen. Ook op deze leerstoel
zal ik mij, nu vanuit het perspectief van het toezicht, juist voor kwetsbare mensen
blijven inzetten. Mijn professoraat op deze leerstoel zal daarom aan de genoemde
noodzakelijke kanteling, zo u wilt deze paradigmashift, in het toezicht zijn gewijd.
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Sta mij toe op deze late vrijJdagmiddag, bij het lonkend perspectief van een borrel
en weekend, u nog even te bepalen bij de ambtelijke en politieke realiteit, die, zoals
Tjeenk Willink scherp analyseert, de menselijke maat weliswaar met de mond belijdt
maar feitelijk steeds weer vergeet, en van de uitvoerders van dat beleid — denk in
ons geval aan zorgmedewerkers — schijnt te denken dat zij ‘machines (zijn) die wij
naar believen aan en uit kunnen zetten en die na elk incident opgedragen kunnen
worden nog een tandje bij te zetten'.(1) Is het nog nodig u de voorbeelden op te
dissen van overheidsinstanties die zich gedragen als het spreekwoordelijke kastje
en muur waartussen de burger wanhopig en ongehoord ronddoolt?(1) Is het nog
nodig te reppen van voorbeelden waarin het managementdenken het steeds

weer wint van de intuitie dat het om de mens, de burger gaat? Is het nog nodig u
de voorbeelden te noemen? De gedupeerde ouders van de toeslagenaffaire, de
gepassioneerde leraren, misschien de welwillende boeren in de stikstofcrisis, de
hardwerkende zorgmedewerkers?

Langdurige zorg volgens
het WHO's Healthy Ageing
beleidskader

Op deze leerstoel en dus in deze rede concentreer ik mij vanzelfsprekend op mijn
opdracht, het toezicht op de langdurige zorg. Maar wat is dat eigenlijk, langdurige
zorg? De notie vertoont alle kenmerken van wat Bruno Latour in de sociologie
van de kennis ‘une boite noire’, een zwarte doos, noemt, een dusdanige vanzelf-
sprekendheid dat niemand zich meer afvraagt wat we ermee bedoelen.(2, 3)
Hetzelfde geldt dan natuurlijk voor toverformules als ‘de juiste zorg op de juiste
plek’ en ‘passende zorg'.(4) Als ik de vraag naar wat langdurige zorg is aan studenten
of collega’s stel, komt er vaak als antwoord een verzameling van verschillende
zorgvormen, zoals thuiszorg, dagbehandeling, verpleeghuiszorg, hospicezorg, en
psychiatrische- of jeugdzorg in instellingen. Maar dat antwoord refereert aan hoe
wij de langdurige zorg hebben georganiseerd; het vertelt ons niets over hoe wij
langdurige zorg beschouwen. En dan, als we zorg identificeren met zorgvormen,
dan sturen we inderdaad op de vorm van de zorg en niet op de zorg zelf, en dan
resulteert beleid (als dat dan zo mag heten) al snel in een onsamenhangend en
incidenteel ingrijpen. Laten we dus de ‘boite noire’ van de langdurige zorg eens
openen: wat verstaan we onder langdurige zorg?
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Als lidstaat van de World Health Organization (WHO) ligt het voor de hand dat
Nederland zich oriénteert op het daar ontwikkelde Healthy Ageing beleidskader,
zoals dat is gepubliceerd in het eerste World Report on Ageing and Health en
zoals Nederland dat samen met 193 andere landen heeft aanvaard.(5-7) Het dient
momenteel als basis voor de United Nations Decade of Healthy Ageing 2021-2030.
(8) Ik beschouw het als een grote eer dat ik, — van 2014 tot 2018

uitgezonden naar de WHO in Genéve door het ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport — zelf juist aan dit rapport en beleidskader heb mogen bijdragen.
Juist het voorrecht het werk van de WHO op het terrein van de langdurige zorg
wereldwijd te hebben mogen aansturen, heeft mij gesterkt in mijn overtuiging hoe
de zorg altijd de mens centraal moet stellen en blijven stellen.

Het Healthy Ageing beleidskader richt zich op het functioneren van mensen.
Healthy Ageing betekent: het zo goed mogelijk blijven functioneren gedurende
de levensloop.(5) Healthy staat dus voor 'het zo goed mogelijk functioneren’, ook
indien er sprake is van ziekte. Het staat dus niet voor de afwezigheid van medisch
gedefinieerde aandoeningen. En Ageing betekent dus niet ‘ouder worden’, maar
‘het vorderen van de levensloop’. Misschien klinkt dat als vanzelfsprekend, maar
laten we niet vergeten dat hiermee een radicale herdefiniéring het wereldtoneel
betreedt van wat gezond ouder worden betekent: zo goed mogelijk blijven
functioneren gedurende de levensloop, hoe dan ook.

Geen misverstanden: gemiddeld genomen krijgen mensen tijdens hun levens-
loop te maken met een verlies van mentale en fysieke capaciteiten. Dit zal op een
gegeven moment ook leiden tot een verlies in functioneren dat bij de één eerder
optreedt dan bij de ander.(9, 10) Terwijl de één op 90-jarige leeftijd nog prima
functioneert, wordt een ander al op jonge leeftijd met een achteruitgang in
functioneren geconfronteerd.

Door de-medicalisering van gezond ouder worden richt de aandacht zich als
vanzelf op andere domeinen dan uitsluitend het medische. Het Healthy Ageing
beleidskader maakt duidelijk dat een verlies aan capaciteiten wordt gecompen-
seerd door interacties met de omgeving. Omgeving is een paraplubegrip dat de
fysieke, en dus ook technologische, omgeving, en de sociale omgeving insluit.

Dat ik dankzij mijn bril nu mijn tekst kan lezen en jullie scherp zie is wellicht een
onbenullig voorbeeld, maar toch niet onbelangrijk om goed te functioneren. leder
van ons is — in meerdere of mindere mate — aangewezen op hulpbronnen. Mensen
met ernstige psychiatrische problematiek kunnen met de juiste ondersteuning van
anderen en de woonomgeving toch zoveel mogelijk blijven doen wat voor hen van
waarde is. Anders gezegd, interacties met de omgeving faciliteren de constructie
en realisatie van een hoger niveau van functioneren dan op basis van uitsluitend
persoonlijke capaciteiten mogelijk is.
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Langdurige zorg laat zich binnen dit kader definiéren als die
activiteiten die door anderen worden ondernomen om ervoor te
zorgen dat mensen met, of die het risico lopen op, een ernstig
aanhoudend verlies van capaciteiten, een niveau van functioneren
kunnen behouden dat in overeenstemming is met hun grondrechten,

fundamentele vrijheden en menselijke waardigheid.(11) Omdat die zorg
en dus de activiteiten die anderen moeten ondernemen, op de unieke
behoeften van een persoon zijn gericht, is langdurige zorg per definitie
persoonsgerichte zorg.

Dus, wellicht ten overvloede, nog €én keer: langdurige zorg is bedoeld om het
functioneren van mensen met een ernstig aanhoudend verlies van capaciteiten te
maximaliseren, niet alleen hier en nu, maar door de tijd heen. Het gaat nadrukkelijk
niet om het overnemen van taken zolang dat niet strikt noodzakelijk is, maar om een
maximaliseren van het functioneren. Het gaat nadrukkelijk ook niet om enkel een
voorzien in basisbehoeften, maar ook om de gelegenheid die geboden wordt om

te leren, te groeien en beslissingen te nemen, om mobiel te zijn, om relaties op te
bouwen en te onderhouden, om bij te dragen aan de samenleving.(5)

De kwaliteit van langdurige
zorg: onzekere normen en
diverse perspectieven

Zo. Daarmee is de boite noire van de langdurige zorg althans iets minder het zwarte
gat dat alle energie en ideeén en geld opzuigt zonder dat we er enige invloed op
hebben; we hebben een omschrijving in handen waarmee we kunnen sturen.

En besturen. Maar nu nog één stap verder. We weten nu wat persoonsgerichte
langdurige zorg is. Maar wat is nu goede persoonsgerichte langdurige zorg?

Welke criteria heeft de toezichthouder, wettelijk geroepen de kwaliteit van zorg

te evalueren, in handen om tot een oordeel te komen? Het concept kwaliteit’

heeft altijd de connotatie van iets ‘goeds’, maar het begrip ‘is te groot om te
hanteren in de dagelijkse praktijk’.(12)
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Binnen de lijnen die we zojuist getekend hebben is goede zorg het realiseren
van een zo goed mogelijk functioneren voor een persoon met aanhoudende
verminderde capaciteiten door de tijd heen. Dat brengt natuurlijk onzekerheid
met zich mee over wat ‘goede zorg' is: want hier gelden geen vaststaande normen.(13)
Wat goede zorg en ondersteuning van zorgverleners voor de één gegeven diens
unieke situatie is, hoeft dat niet voor de ander te zijn. Sterker nog: dat is

uiterst onwaarschijnlijk. Bovendien: wat ‘goede zorg’' voor iemand op het éne
moment is, hoeft dat niet op een ander moment te zijn. Omdat capaciteiten en
context van mensen over de tijd heen zullen veranderen, zullen telkens ook
andere interacties van zorgverleners nodig zijn om een zo goed mogelijk
functioneren te realiseren.(2, 14)

Daar komt nog dit bij. Langdurige zorg bestaat uit activiteiten die door anderen
worden ondernomen om iemand zo lang mogelijk zo goed mogelijk te laten
functioneren. Zorg bestaat dus uit actoren die in steeds wisselende netwerken
met elkaar en met de, ook fysieke, omgeving bijdragen aan een permanente
herinterpretatie van wat goede langdurige zorg is. Vanuit hun eigen positionality,
hun waarden, persoonlijkheid en professionaliteit dragen zij bij aan de notie goede
langdurige zorg. Binnen deze netwerken nemen zorgmedewerkers, die het meest
direct de zorgverlening aan een persoon met verminderde capaciteiten in diens
unieke context vormgeven, een bijzondere en voorname plek in, of zouden dat
althans moeten doen. Ik herhaal nog eens de waarschuwing van Tjeenk Willink dat
zorgmedewerkers ‘geen machines (zijn) die wij naar believen aan en uit kunnen
zetten en die na elk incident opgedragen kunnen worden nog een tandje bij te
zetten.(1) Managers en bestuurders hebben binnen deze constellatie een
faciliterende rol.

Het huidige toezicht
op persoonsgerichte
langdurige zorg

Wat betekent dit alles nu voor het toezicht op persoonsgerichte langdurige zorg?
Laten we eerst eens kijken hoe het huidige toezicht vorm krijgt.

Het huidige toezicht is voor een belangrijk deel risico-gestuurd nalevingstoezicht

gestoeld op het werk van Ayer en Braithwaite en van Sparrow.(15-19) Daarbij leggen
inspecteurs toezichtbezoeken af aan individuele zorgaanbieders en toetsen zij
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normen die gestoeld zijn op wet- en regelgeving en op zogenoemde veldnormen.
Het bezorgt de Inspectie de faam van, zoals mijn collega lan Leistikow eens
schertsend formuleerde, ‘een duistere kracht die regels oplegt, administratieve last
veroorzaakt en straffen uitdeelt'.(20)

Zwarte dozen, duistere krachten, — we zijn in een naargeestig universum terecht
gekomen. Terwijl het gaat om wat menselijkheid par excellence is, het blijvend zo
optimaal mogelijk functioneren van de meest kwetsbaren in ons midden.

Maar laat ik een lesje geven van hoe het huidig toezicht werkt. De Wet Kwaliteit,
Klachten en Geschillen Zorg (WKKGZ) belast de ambtenaren van de Inspectie met
het toezicht op de zorgaanbieder die wettelijk gehouden is goede zorg aan te
bieden — zorg van goede kwaliteit en van goed niveau — die (a) in

ieder geval veilig, doeltreffend, doelmatig en cliéntgericht is, tijdig wordt verleend,
en is afgestemd op de reéle behoefte van de cliént en (b) waarbij zorgaanbieders
en zorgverleners handelen in overeenstemming met de op hen rustende
verantwoordelijkheid, voortvloeiende uit de professionele standaard en de
kwaliteitsstandaarden.(21) Deze professionele standaard en kwaliteitsstandaarden
zijn zogenoemde ‘veldnormen’, die beschrijven wat door het veld onder goede
zorg wordt verstaan en die op een uiterst complexe wijze waarbij cliéntorganisaties,
zorgaanbieders of zorgverleners, zorgverzekeraars of Wet Langdurige
Zorg-uitvoerders betrokken zijn, tot stand komen en worden geregistreerd.

De criteria voor opname in het Register staan dan weer in een toetsingskader
waarmee het Zorginstituut toetst of een kwaliteitsstandaard een verantwoorde
beschrijving is van goede zorg.(22) De Inspectie vertaalt al deze wet- en regelgeving
op haar beurt weer naar eigen toetsingskaders voor bijvoorbeeld de ouderenzorg,
gehandicaptenzorg, geestelijke gezondheidszorg en jeugdzorg. Per sector staat
daarin beschreven aan welke normen de zorg moet voldoen. Inspecteurs toetsen
die normen vervolgens op basis van triangulatie, en als de zorgaanbieder niet aan
de norm voldoet, treedt de Inspectie op.

Bent u er nog? Een concretisering. Een van de normen voor persoonsgerichte zorg
is 'Zorgverleners kennen de cliént, zijn wensen en behoeften’. Het veld, en dus ook
de Inspectie, zoekt houvast in vaste en toetsbare normen, in ‘de voortdurende
zoektocht naar zekerheid en het willen minimaliseren van risico’s’ in de woorden
van de Raad Volksgezondheid en Samenleving.(23) Inspecteurs moeten vaststellen
of de zorgaanbieder aan de norm voldoet en worden dus gedwongen evidentie te
benoemen, of het nu om structuur-, uitkomst- of proces-gedrienteerde normen
gaat.(24) Het moet meetbaar zijn. Maar hoe meet je dat de zorgverlener de cliént,
zijn wensen en behoeften kent? En dan komen de potten pindakaas en pakken
hagelslag weer uit de kast. Mevrouw houdt van hagelslag, zij eet met smaak,

dat zie je, en zij zegt dat ze het erg lekker vindt. En voor je het weet helpt de
Inspectie zodoende het broodbeleg tot de hoogste norm van persoonsgerichte
zorg te verheffen.
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Past de huidige vorm van nalevingstoezicht bij de onzekerheid en de niet-vast-
staande normativiteit waarmee persoonsgerichte zorg gepaard gaat? Heeft dit een
relatie met het optimaliseren van iemands functioneren door de tijd heen, zoals
het Healthy Ageing beleidskader waaraan ons land zich heeft gecommitteerd, dat
schetst? Heeft het oordeel van de Inspectie over de kwaliteit van zorg enig raakvlak
met dat van de cliént? Een eerste studie van onderzoekers rond mijn leerstoel doet
vermoeden dat dit slechts in geringe mate het geval is voor wat betreft de kwaliteit
van verpleeghuiszorg.(25)

In het vervolg van mijn betoog zal ik duidelijk maken dat bij onzekerheid en
onduidelijkheid — die in de langdurige zorg voortdurend aan de orde zijn — een
meer reflexieve benadering past.(26) Terwijl in traditioneel nalevingstoezicht de
toezichthouder controleert of de individuele ondertoezichtstaande, — de
zorgaanbieder — zich aan normen lastigste, ontbreekt een dergelijke controle
bij reflexief toezicht.(27) Eén van de lastiger vragen hierbij is wanneer en hoe de
toezichthouder gedwongen wordt zijn reflexieve rol los te laten en over te gaan
tot een handhavende rol.

Het clientperspectief in
het huidige toezicht

Het staat buiten kijf dat een benadering die recht doet aan het cliéntperspectief
nauw aansluit bij de ambities van de Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd.

Het huidige meerjarenbeleidsplan van de IGJ zegt: "We kijken graag door de ogen
van de burger naar de zorg’, en ‘'we hebben meer oog voor het perspectief van de
patiént/cliént.’ Grit en collega’s pleitten, in diezelfde lijn, nog zeer recent op grond
van onderzoek voor de IGJ naar toezicht op zorgnetwerken voor versterking van
het reflexieve toezicht.(28)

Onderzoek naar de wijze waarop cliénten en hun naasten nu betrokken zijn in het
toezicht maakt twee dingen duidelijk: structurele inbedding van werkelijke cliénten-
participatie in het toezicht ontbreekt, en ruimte voor reflexief experimenteren

is noodzakelijk om verbetering en veerkracht te bereiken.(28-30)

Uit een internationale overzichtsstudie van 2020 — waaraan ook mijn collega’s
Kleefstra en Van de Bovenkamp hebben bijgedragen — naar de wijze waarop
cliénten in het toezicht worden betrokken, blijkt dat deze betrokkenheid zich laag
op de participatieladder bevindt.(30, 31) Dat geldt voor Nederland, maar evenzo
voor landen als het Verenigd Koninkrijk, Noorwegen en Australié.
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De betrokkenheid van cliénten in het toezicht blijft steken op het niveau van
informeren of consulteren. Denk aan het raadplegen van de tevredenheidsscores
van cliénten op Zorgkaart Nederland, of het bevragen van cliénten tijdens een
toezichtbezoek. Een dergelijke betrokkenheid noemt Arnstein ‘nonparticipation’:
het lijkt op participatie, maar is het niet.(32)

De studie maakt ook duidelijk dat het niet eenvoudig is om cliénten bij het toezicht
te betrekken, waarbij we moeten aantekenen dat dit vooral onderzocht is voor het
incidententoezicht. Praten over incidenten kan uiteraard veel emoties bij cliénten
teweeg brengen en zal hun betrokkenheid bij toezicht niet bevorderen. Maar ook bij
andere vormen van toezicht blijkt het betrekken van een geméleerde groep cliénten
niet gemakkelijk. Als dat zo is, dan kan men vragen stellen bij de representativiteit
van het cliéntperspectief indien dat wordt meegewogen.(32) Veelal worden cliénten
betrokken in het huidige toezicht op een manier en tijd die inspecteurs verkiezen,
bijvoorbeeld wanneer een inspecteur een cliént toevallig op de gang ziet zitten

of tijdens een lunch, als inspecteurs de interacties tussen cliénten en zorg-
medewerkers observeren.(33) Het Hollandse broodbeleg zweeft u alweer

voor de geest.

Ook ligt inderdaad het gevaar van symbolische cliéntbetrokkenheid op de loer.
Nederlands onderzoek laat zien dat de ervaringen van cliénten die meegaan op
inspectiebezoek, niet automatisch door inspecteurs worden meegewogen in
hun oordeel over een zorgaanbieder.(34-36) Zij blijken vooral te worden ingezet
ter illustratie van de eigen standpunten van inspecteurs.

Tenslotte zijn er ook de procedures, de tijd en de kosten die de betrokkenheid
van cliénten in het toezicht kunnen belemmeren.(31)

Soms, dat moet ook worden gezegd, vinden er mooie projecten plaats in toezicht-
land. Zoals een project waarin mensen met een licht verstandelijke beperking zelf
de toegankelijkheid van gemeentelijke maatschappelijke diensten hebben
beoordeeld.(37)

En ook dit moet worden genoemd: onderzoek laat ook zien dat het voor
inspecteurs verre van eenvoudig is om het reflexieve karakter van het toezicht

vast te houden. Rutz en collega’s bestudeerden praktijken van reflexief toezicht
gericht op de zorg en ondersteuning aan kinderen die opgroeien in armoede.(36)
Om tot een oordeel te komen, herdefinieerden inspecteurs het probleem tot een
samenwerkingsprobleem van betrokken partijen, en zo kwam de focus toch weer te
liggen op een afgebakend risico en een verticale toezichtrelatie met een specifieke
adressant, in dit geval de gemeente.(38)
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Naar reflexief toezicht

Persoonsgerichte zorg vraagt om reflexief toezicht, stelde ik al eerder. Reflexief
toezicht is een manier van toezicht die actoren stimuleert tot openheid en creativiteit,
tot zelfobservatie en zelfkritiek.(39, 40) Het impliceert het vermogen om naar jezelf
terug te buigen, naar jezelf terug te gaan, en op je eigen veronderstellingen,
handelingen, beleid, systemen en processen te reflecteren.(39) Juist bij complexe
kwesties, die gepaard gaan met onzekerheid over de norm en waarin verschillende
perspectieven een rol spelen, kan reflexief toezicht behulpzaam zijn.(27, 36)

In reflexief toezicht is samenwerking tussen alle relevante partijen geboden; het
geschiedt in interactie tussen de verschillende actoren die een rol spelen of zouden
kunnen spelen om een bepaald doel te bereiken.(41, 42) Er is, kortom, een netwerk
aan actoren. Wie het weet mag het zeggen — maar dat zijn er velen. Reflexief
toezicht houdt zich daarbij niet aan de grenzen van sectoren, maar gaat daar dwars
doorheen. Stel dat de focus is om betekenisvolle activiteiten toegankelijker te
maken voor mensen met dementie, ook als zij mentaal of lichamelijk achteruitgaan.
Dan zijn niet alleen partijen uit de zorgsector van belang, maar ook actoren uit het
plaatselijke verenigingsleven, en ook — ook dat — niet-menselijke actoren, zoals

de openbare ruimte, het vervoer of technologische hulpmiddelen. Kortom, in een
vorm van zelfregulering gaan alle partijen die een rol spelen voor het bereiken van
een verbeterdoel met elkaar in gesprek, stemmen met elkaar af en bepalen wie en
wat er nodig is om daar te komen.

Reflexief toezicht is naast interactief, ook lerend van aard. Het zet voortdurend
nieuwe cycli van samenwerking, overleg, experimenteren en aanpassing in
beweging. Dit vraagt om een voortdurende flexibiliteit van alle betrokken actoren.
Het leren betreft namelijk niet alleen het voor de hand liggende leren, — zeg:
zorgen voor een betere bereikbaarheid van activiteiten voor mensen met dementie.
Reflexief leren gaat ook om een 'hoger orde leren’, dat nadenkt over hoe (in het
zelfde voorbeeld) het zover heeft kunnen komen dat mensen met dementie
onvoldoende aan activiteiten mee blijven doen.(43) Wat zegt dat over veronder-
stellingen, beleid, systemen en processen en hoe kunnen die worden
aangepast?(39, 44)

Reflexief toezicht moet gezien worden als een alternatieve vorm van toezicht, niet
als een totale vervanging van het huidige nalevingstoezicht. Uiteindelijk bepaalt het
doel van het toezicht — het toezichtobject(45) — welke toezichtstrategie het meest
geschikt is om de beoogde maatschappelijke waarde te creéren.(46) Voor het
toetsen of beroepsbeoefenaren aan juiste kwalificaties voldoen en of de medicatie
op de juiste wijze wordt bewaard, is reflexief toezicht niet de juiste vorm. Wanneer
we het hebben over persoonsgerichte zorg voor bijvoorbeeld mensen met ernstige
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psychiatrische problematiek, dan heeft dit een hoog complex gehalte, waar
meerdere actoren betrokken zijn, en waarbij sprake is van zogenaamde open
normen die dynamisch en veranderlijk zijn. Daar kan reflexief toezicht van
belangrijke toegevoegde waarde zijn.

De potentie van narratieve
benaderingen voor
reflexief toezicht

Momenteel zijn er veelbelovende narratieve benaderingen die in de langdurige
zorg worden toegepast en die potentie hebben voor de vormgeving van reflexief
toezicht. Denk bijvoorbeeld aan de '‘Presentiebenadering’, ‘Als je het ons vraagt’
(ontwikkeld aan deze universiteit), ‘Ruimte voor zorg’; ‘Beelden van kwaliteit’;

de 'Leefplezier-benadering’; en 'Het verhaal als kwaliteitsinstrument’.(47-52)

De kracht van narratieve benaderingen ligt in het feit dat ze uiteenlopende erva-
ringen van verschillende actoren in kaart brengen en reflectie daarop mogelijk
maken vanuit verschillende perspectieven, zoals die van cliénten, naasten, zorg-
medewerkers en zorgmanagers. Hierdoor kan er een beter onderling begrip
ontstaan.(53) Zo wordt ook recht gedaan aan de complexiteit van die zorg en
dienstverlening, waarin sprake kan zijn van conflicterende waarden, veranderingen
in de tijd, en institutionele beperkingen.(54)

Omdat de mens die aan onze zorg is toevertrouwd uit beeld is geraakt, moeten wij
als samenleving een manier vinden om te luisteren naar die mens om zo ‘epistemic
injustice’ te voorkomen.(55) Daarom is het voor de Inspectie nu van belang dat

alle actoren de cliént werkelijk horen en diens verhaal vertalen in de juiste onder-
steuning. Dat vraagt van de toezichthouder dat hij het afvinklijstje achterwege laat.
Dat, zagen we al, is eerder nonparticipation.(32) Dat vraagt van de toezichthouder
om eigen structuren los te laten die de epistemische bijdrage van een actor kunnen
belemmeren.(56) Daarmee is de toezichthouder niet langer primair ‘de duistere
kracht die regels oplegt’, maar de aanjager van de reflectie.

Bij reflexief toezicht kunnen narratieve benaderingen helpen om het perspectief van
diegenen die gemakkelijk overstemd worden —, cliénten, naasten, zorgmedewerkers
—, luider te laten klinken. Narratieve benaderingen kunnen helpen om cliénten,
naasten, zorgmedewerkers, meer macht te geven om werkelijk te zeggen wat zij, en
zij alleen, weten, en daarmee ook de interacties binnen het netwerk te veranderen.

18 Prof.dr. Anne Margriet Pot — Wie het weet mag het zeggen

Dit is van groot belang juist wanneer wij het functioneren van mensen met
beperkte capaciteiten willen verbeteren.

Toch moeten we hier niet naief zijn. Het zou een illusie zijn dat machts-
verhoudingen met het gebruik van narratieve benaderingen opgeheven zouden
kunnen worden. Neem alleen al de Inspectie zelf: de wetgever heeft haar immers
de macht van handhaving toebedeeld. Hoe zorg je ervoor als toezichthouder dat
alle actoren, ook cliénten en zorgmedewerkers, zich uitgenodigd voelen hun zegje
te doen? Het is van groot belang dat inspecteurs zich te allen tijde van hun macht
bewust blijven en dat deze niet de dialoog in de weg gaat staan.

Het gebruik van narratieve benaderingen in de langdurige zorg wordt vaak in één
adem genoemd met narratieve verantwoording. Op zichzelf is dat begrijpelijk. Jerak
Zuiderent laat met haar studie zien hoe verantwoorden onlosmakelijk verbonden is
met de dagelijkse zorgpraktijk en in interactie ontstaat.(57) Zij maakt onderscheid
tussen verantwoording die losstaat van de context en voor iedereen hetzelfde is,

— zoals bij het gebruik van prestatie-indicatoren (58) —, en verantwoording die is
gekoppeld aan een specifieke situatie en een specifiek persoon. Zij geeft in haar
studie het belang aan van het laatste, en het narratieve werk dat hiervoor nodig is
van zorgmedewerkers: ‘'om te prioriteren en specificeren wat het belangrijkst is voor
wie en wat'.(57)

Narratieve benaderingen zijn tot nu toe vooral gebruikt om te komen tot betere
afstemming van zorg en ondersteuning tussen cliénten, naasten en zorg—mede—
werkers, en op teamniveau. Verschillende perspectieven op de kwaliteit

van zorg worden opgehaald, om in gezamenlijkheid te reflecteren op verbeteringen
die nodig zijn. Op organisatieniveau of het niveau van de toezichthouder heeft het
gebruik van narratieve benaderingen ter verbetering van de kwaliteit van zorg en
verantwoording echter nog nauwelijks aandacht gekregen in onderzoek en praktijk.

Hoe narratieve benaderingen kunnen bijdragen aan de kwaliteit van persoons—
gerichte langdurige zorg en de externe verantwoording en het toezicht daarop,
is dus nog een zoektocht en vereist onderzoek.(59) Ik merk op dat de toezicht—
houder niet altijd en overal kan zijn, en dat het er dus vooral om gaat narratieve
benaderingen binnen de langdurige zorg te stimuleren, ook ten behoeve

van verantwoording.
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Programma voor de
leerstoel

De ontwikkeling en implementatie van reflexief toezicht op basis van narratieve
benaderingen staan dan ook centraal in het onderzoeksprogramma dat aan

mijn leerstoel gekoppeld is. Het RUN—programma, — RUN staat voor Reflexive
Regulation Using Narrative Methods — wordt onder meer gefinancierd door de
Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek (NWO) in het kader van
de Nederlandse Wetenschapsagenda met een bedrag van 1,2 miljoen Euro.(60, 61)
Het zal onder meer een toolkit voor de toezichtpraktijk opleveren om dialoog en

verantwoording te verbeteren ten behoeve van een beter functioneren van cliénten,

op basis van narratieve benaderingen, door netwerken van betrokken actoren.

Om tot zo'n toolkit te komen zijn er nog wel wat vragen waar we met dit onderzoek
antwoord op moeten zien te krijgen. Wat betekent reflexief toezicht bijvoorbeeld
voor de rol van de toezichthouder? In reflexief toezicht neemt de toezichthouder
de ondertoezichtstaande niet meer de maat, maar nemen de actoren binnen een
netwerk elkaar de maat en wordt de rol van de toezichthouder primair die van
aanjager. Zijn actoren wel altijd bereid en in staat om op hun eigen handelen te
reflecteren en waar nodig deze aan te passen? Gaan actoren niet met de verworven
ruimte aan de haal om de invloed van de toezichthouder te ondergraven? Lukt

het inspecteurs wel om hun primaire houding van beoordelaar los te laten en de
dialoog aan te gaan? Wordt dat ook als zodanig gepercipieerd door de andere
actoren? Onderzoek laat zien dat inspecteurs die de dialoog aan willen gaan
ondanks hun goede intenties als 'voorschrijvend” worden ervaren.(62) Omgekeerd
worden positieve opmerkingen dikwijls als bevestiging gezien - die dan leiden

tot stilstand binnen een organisatie. Wanneer en hoe wordt de toezichthouder
gedwongen zijn reflexieve rol los te laten en over te gaan tot een handhavende rol?
Allemaal vragen waar we in ons onderzoek aandacht voor zullen hebben.

Daarnaast zijn verschillende onderzoeksprojecten verbonden aan mijn leerstoel,
gericht op een structurele inbedding van het perspectief van cliénten en zorg-
medewerkers in het toezicht. Zo loopt er onder meer een onderzoek naar de
erkenning en waardering van zorgmedewerkers en hoe de IGJ als toezichthouder
deze kennis kan gebruiken om de praktijk te stimuleren medewerkers voor de zorg
te behouden. In een eerder project werd duidelijk hoezeer verwachtingen omtrent
erkenning en waardering van zorgmedewerkers uiteenlopen afhankelijk van wie je
het vraagt: zorgmanagers of zorgmedewerkers zelf.(63)
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Na deze rede zal het duidelijk zijn dat onderzoek niet los staat van de toezicht-
praktijk. Zoals Paul Robben, de eerste hoogleraar vanwege de |IGJ aan de Erasmus
Universiteit Rotterdam, aangaf in zijn oratie: De afstand tussen wetenschappelijk
onderzoek naar toezicht en de toezichtspraktijk is niet eenvoudig te overbruggen.
(64) Daarom hebben wij als vervolg op de Academische Werkplaats Toezicht (AWT),
zowel het creéren van kennis als de implementatie ervan nog dichter op enin
samenhang met de toezichtspraktijk georganiseerd. Inspecteurs die dat

ambiéren krijgen bijvoorbeeld de gelegenheid om onderzoek te doen om vragen
te helpen beantwoorden. Op deze wijze hopen wij bij te dragen aan de verdere
ontwikkeling en onderbouwing van de |IGJ-toezichtspraktijk.

Ten slotte

Dames en heren, de overheid is geroepen de menselijke maat in de haar toever-
trouwde taken terug te brengen. De maatschappelijke eis van een menselijke maat
vraagt om een kanteling in de praktijk van het toezicht. De menselijke maat is
complex, niet zonder meer meetbaar en stellig niet in afvinklijstjes te vangen.

In het eerste deel van deze rede heb ik laten zien wat het Healthy Ageing beleids-
kader van de World Health Organization ons leert over persoonsgerichte langdurige
zorg. Langdurige zorg omvat activiteiten die door anderen worden ondernomen
om ervoor te zorgen dat mensen met, of die het risico lopen op, een ernstig
aanhoudend verlies van capaciteiten, een niveau van functioneren kunnen
behouden dat in overeenstemming is met hun grondrechten, fundamentele
vrijheden en menselijke waardigheid. Wat in het geding is, is hoe een mens over

de tijd heen zo goed mogelijk kan functioneren in interactie met zijn omgeving.
Langdurige zorg is daarmee principieel persoonsgericht.

Het tweede deel van deze rede betoogt dat reflexief toezicht op persoonsgerichte
langdurige zorg voor die kwetsbare mensen veelbelovend is en door onderzoek
verder ontwikkeld en geimplementeerd dient te worden. Daarbij zullen narratieve
benaderingen worden ingezet. In dit toezicht neemt de toezichthouder niet meer
de maat, maar neemt men elkaar de maat.

Mijn leerstoel zal voor een belangrijk deel gewijd zijn aan de ontwikkeling en
implementatie van reflexief toezicht. Dat is ambitieus, dat realiseer ik mij terdege.
Tegelijkertijd sluit mijn ambitie naadloos aan bij de dingen waar ik mij de rest van
mijn carriere mee heb bezig gehouden, de zorg voor kwetsbare mensen, en ook
dat hoop ik met deze rede duidelijk te hebben gemaakt.
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Dankwoord

Aan het einde van mijn rede gekomen spreek ik graag nog enkele persoonlijke
woorden.

Het Management van de Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd ben ik erkentelijk
voor de vestiging van de Leerstoel Toezicht op persoonsgerichte en geintegreerde
langdurige zorg. Dank voor het in mij gestelde vertrouwen.

Bij de Afdeling Health Care Governance van Erasmus School of Health Policy &
Management (ESHPM) onder de bezielende leiding van Roland Bal voel ik mij zeer
welkom. De persoonlijke aandacht voor elkaar is bijzonder. Zonder jou, en collega’s
Hester van de Bovenkamp en Iris Wallenburg zou ik de overstap van de ouderen-
psychologie naar het toezicht op persoonsgerichte en geintegreerde langdurige
zorg nooit zo soepel hebben kunnen maken. Ik verheug me erop de komende
jaren samen met jullie en nog vele andere collega’s en partners, het onderzoek
verbonden aan mijn leerstoel verder vorm te geven.

Collega lan Leistikow, jij was al enige jaren hoogleraar vanwege de 1GJ bij ESHPM
toen ik daar mijn leerstoel kreeg. Ik kan mij geen betere collega wensen, altijd
welwillend als je bent om mijn vragen over toezicht te beantwoorden, en vervol-
gens weer mijn eigenwijsheden aan te horen. Ik heb inmiddels veel van je geleerd.

Ook leer ik veel van de kennis en kunde van andere experts in het toezicht. Dat
geldt bijvoorbeeld voor mijn collega hoogleraren toezicht die deel uitmaken van
onze intervisieclub. Dat geldt ook voor veel IGJ-collega’s, ik noem hier in het
bijzonder mijn collega’s van mijn eigen Team Kennis en de overige collega’s van de
afdeling Risicodetectie en Ontwikkeling.

Een belangrijke taak binnen mijn leeropdracht is het begeleiden van promovendi.
In de afgelopen jaren heb ik dit gedaan aan de Vrije Universiteit, onder meer in het
kader van mijn leerstoel ouderenpsychologie.(65) |k zal dat met veel plezier voort-
zetten aan de Afdeling Health Care Governance van deze universiteit.

Internationale samenwerkingsverbanden zijn voor wetenschappelijk onderzoek en
de praktijk van groot belang. Daarom dank ik mijn collega’s van de International
Psychogeriatric Association (IPA) waarvan ik President-elect ben en kijk ik uit naar
de Lancet Commission Long-term care for older persons die ik samen met collega
Kiran Rabheru zal vormgeven en voorzitten. Ook dank ik Optentia, North West
University (NWU), Zuid Afrika, waar ik benoemd ben als buitengewoon hoogleraar,
in het bijzonder collega’s Jaco Hoffman en lan Rothman.
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Ik hoop de komende jaren iets van mijn kunde en kennis op het gebied van toezicht
te delen met mensen daar, en zelf ook weer ervaringen en kennis op te doen die mij
helpen bij de kritische reflectie op het toezicht in Nederland.

Wetenschap bedrijven kan niet zonder oefening in creativiteit. Daarom ben ik blij
dat vandaag als teken daarvan is gemusiceerd.

Wie mijn boekje Zorgen van een mantelzorger heeft gelezen weet dat mijn ouders
na een aantal moeilijke jaren niet meer leven.(66) Op een dag als vandaag is het
gemis extra groot. Maar juist die moeilijke jaren met hen motiveren mij nog eens te
meer om eraan bij te dragen dat het menselijk perspectief in de zorg en het toezicht
recht wordt gedaan.

Tenslotte, prijs ik mijzelf gelukkig met Marcel Barnard. Wie hem kent: hij houdt van
rituelen, mits die goed en waardig worden uitgevoerd. Bij mijn vorige rede, in Zuid
Afrika, bleek op het laatste moment dat men van hem verwachtte dat hij in het
cortége meeliep in een leentoga.(67) Tot zijn ellende had hij evenwel geen stropdas
bij zich. Ik ben blij dat ik je vandaag een herkansing kan bieden en dat je hier bent —
in je eigen toga mét bef!

Daarmee ben ik aan het einde gekomen van mijn rede
‘Wie het weet mag het zeggen'.

De traditionele slotzin klinkt dan wel enigszins Pot-sierlijk:

Ik heb gezegd.
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De overheid is geroepen de menselijke maat in de haar
toevertrouwde taken terug te brengen. Toezicht op de langdurige
zorg speelt daarin een sleutelrol; juist in de zorg voor kwetsbare
mensen komt immers het duidelijkst aan het licht wat menselijkheid
is. De maatschappelijke eis van een menselijke maat vraagt om een
kanteling in de praktijk van het toezicht. Persoonsgerichte zorg

kan niet beoordeeld worden aan de hand van een afvinklijstie met
de vraag of men liever pindakaas of hagelslag op brood eet. Het is
oneindig veel complexer. Wat in het geding is, is hoe een mens over
de tijd heen zo goed mogelijk kan functioneren in interactie met
zijn omgeving. En wie kan dat beter beoordelen dan die mens zelf
en degenen die hem daarbij ondersteunen? Wie het weet mag

het zeggen.

In deze rede gaat Anne Margriet Pot in op het belang van reflexief
toezicht op persoonsgerichte langdurige zorg.
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