JUBILEUMCONGRES STICHTING ST. ANNA
‘LEVEN DOE JE SAMEN’
20 en 21 oktober 2004
Congrescentrum Rolduc, Kerkrade

Verslag van een tweedaags symposium ter gelegenheid van het 125-jarig bestaan van de

Stichting St. Anna, waarvan LVG-instelling Gastenhof deel uitmaakt, over waar de zorg

voor mensen met een verstandelijke handicap vandaan komt, waar ze nu staat en vooral
waar ze naar toe gaat

Het programma van beide dagen bestond vooral uit bijdragen van professoren, doctoren,
managers en andere beleidsmakers. Vanuit de praktijk (orthopedagogen, begeleiders,
gezinswerkers, psychologen, cliénten en ouders) was de inbreng beduidend minder. De
grootste inbreng wat betreft de ouders kwam als laatste aan bod: een kritische voordracht
van mevrouw Bartje Vos, moeder van een dochter met een verstandelijke beperking.

Impressies van de eerste dag door Maroesjka van Nieuwenhuijzen (Universiteit
Utrecht)

De eerste dag van het symposium stond in het teken van beleid en wetgeving in de
verstandelijke gehandicaptenzorg. In de ochtendsessie werd het publiek een aantal
prikkelende stellingen voorgelegd. Door middel van stemkastjes werden de meningen
direct gepeild en weergegeven op het scherm. Drie sprekers verdedigden vervolgens hun
eigen stelling en na hun verhaal werd opnieuw de mening van het publiek gepeild.

Dick Kaasjager, directeur Gehandicaptenbeleid van het Ministerie van VWS, verdedigde de
stelling: Zorgaanbod is geen taak van zorgaanbieders. Hij vindt dat de zorgaanbieders zich
bescheidener op moeten stellen, want zij belemmeren, zo zegt Kaasjager, de cliént om zijn
eigen verantwoordelijkheid te nemen en zelf te bepalen wie ondersteuning biedt bij
hulpvragen. De aanbieder bepaalt dit nog te veel door de manier waarop het in de
zorginstellingen is geregeld. Voor de presentatie was 23% van het publiek het eens met de
stelling, na de presentatie 43%.

Mike Leers, Voorzitter RvB CZ-groep, verdedigde de stelling: Marktwerking is goed voor
de gehandicaptenzorg. Hij hield een pleidooi voor marktwerking: ‘Zorgaanbieders moeten
een drive krijgen om te presteren en beter te worden dan de concurrent, zodat de cliént een
keuze kan maken en de instellingen op prestaties kan afrekenen. Zorgaanbieders moeten
zich onderscheiden van elkaar en zichtbaar maken voor het grotere publiek wat hun
prestaties zijn (transparantie). Kwaliteitskeurmerk systeem is nodig.” Eerst was 50% van
het publiek het eens met de stelling, na de presentatie van Leers 75%

Hans Ouwerkerk, Voorzitter VGN, verdedigde de stelling: Zonder AWBZ geen
gehandicaptenzorg. Ouwerkerk vindt dat de AWBZ wel veranderd mag worden, maar dat
de basiszekerheden voor mensen met een verstandelijke handicap moeten blijven.
Ouwerkerk: ‘Bij de normen en waarden van onze maatschappij hoort dat we uit solidariteit
nog zorgen voor mensen met verstandelijke beperkingen. Dus men moet zich afvragen wat
de basiszekerheden zijn die nog kunnen worden geboden aan cliénten. De verstandelijk
gehandicaptenzorg sector en de VGN als vertegenwoordiger van zorgaanbieders, moeten
zich sterk maken en nadenken over wetteksten en zekerheden formuleren zodat de sector
kan meepraten op lokaal niveau waar het geld van de AWBZ verdeeld wordt.” Bij de eerste
stemming was 50% van het publiek het eens met de stelling, bij de tweede stemming 72%.
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Na de drie presentaties vindt de zaal dat mensen met een verstandelijke beperking nog het
meest vertrouwen kunnen hebben in de zorgaanbieder (80% van de stemmen). Maar de
meerderheid van het publiek is waarschijnlijk werkzaam bij een zorginstelling. De vraag is
hoe cliéntenorganisaties gestemd zouden hebben?

Tot slot van de openingssessie was er een super optreden van medewerkers van St. Anna,
die een prachtige tekst over de ontwikkeling van St. Anna zongen op ‘Het Dorp’ van Wim
Sonneveld, en al rappend de cliénten aan het woord lieten.

In het middagprogramma waren er drie workshops: Zorg en Organisatie, Zorg en
Communicatie, Zorg en Relatie. De workshop ‘Zorg en Organisatie’ bouwde voort op de
ochtendsessie. Crick Diemel, algemeen directeur St. Anna, en Wim Groot, Hoogleraar
Gezondheidseconomie aan de UM, poneerden drie stellingen om discussie met de zaal te
krijgen. Stelling 1: De Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) zal per saldo gunstig
uitpakken voor de gehandicaptenzorg. Conclusie van de discussie is: er bestaat zorg over
wat er met de AWBZ/WMO gaat gebeuren. Bezuinigingen komen er sowieso. Er zijn veel
argumenten om de AWBZ te behouden, maar men moet ook durven zeggen wat naar de
WMO moet, omdat dit goed is voor de mensen met een verstandelijke beperking die de
AWBZ echt nodig hebben. Stelling 2: De ideologische grondslag bij de ondersteuning van
mensen met een verstandelijke beperking ondergraaft de bijdrage van
gedragswetenschappers, artsen en andere professionals. Het algemene idee is dat er te
weinig gedragswetenschappers zijn in de sector. Kwaliteit van zorg kan weer toenemen als
de wetenschap wordt ingezet voor die cliénten waar een specifieke vraag ligt. Stelling 3:
Kwaliteit van zorg voor mensen met een verstandelijke beperking is de afgelopen 15 jaar
verslechterd. Na discussie is de conclusie dat de stelling genuanceerd moet worden, want
deze tijd kan niet vergeleken worden met 15 jaar geleden, eisen zijn veranderd.

De workshop ‘Zorg en Communicatie’ werd verzorgd door Hank van Geffen, directeur
divisie St. Anna/ Gastenhof, en Adri Vermeer, emeritus hoogleraar Orthopedagogiek i.h.b.
Gehandicaptenzorg aan de UU. In deze workshop stond de ‘dialoog op maat’ centraal.
Hank van Geffen heeft een vorm van communicatie met de cliénten ontwikkeld die bij hen
aansluit: Geindividualiseerde Oplossingsgerichte Ondersteuning voor Dialoog (GOOD).
Hierbij gaat hij uit van het zoeken naar oplossingen en niet van de problemen in de
communicatie. Hij wil komen van ‘spreken over’ naar ‘spreken met’ cliénten en zoekt naar
vorm van communicatie door middel van experimenteren. Als cliénten niet kunnen lezen,
kunnen zij m.b.v. picto’s, video’s en geluid hun ondersteuningsplan aanmaken/inzien in een
computerprogramma. In de cliéntenraad wordt gecommuniceerd met hulpmiddelen. Uitleg
over extra subsidie voor de gebouwen wordt uitgebeeld met nepgeld een spaarvarken en
een speelgoedhuis. En bij een gesprek over het 10P, worden de mappen met het IOP
uitgedeeld om te bekijken.

In de verstandelijk gehandicaptenzorg was er tot voor kort weinig betrokkenheid van
cliénten bij ontwikkeling. Het project GOOD (o0.a.) brengt daarin verandering. Adri
Vermeer benadrukte nog eens dat praktijk en wetenschap nader tot elkaar moeten komen:
In de wetenschap wordt de laatste jaren steeds meer onderzoek gedaan naar de
gehandicaptenzorg, maar de ontwikkelingen dringen nauwelijks door naar de zorg
(functionele paradigma, rol omgeving, evidence based practice).
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Impressies van de tweede dag door Albert Ponsioen (OZC Amstelmonde / Landelijk
Kenniscentrum LVG)

Workshop: ‘Uitkomsten recent wetenschappelijk onderzoek vanuit de stichting St.Anna (1)’
Drs. Wil Buntinx, manager onderzoek en ontwikkeling stichting St.Anna / universitair
docent Universiteit Maastricht. Titel: Tevreden over de zorg...? Kwaliteit van zorg vanuit
familieperspectief; ervaringen met een nieuw meetinstrument’.

Buntinx deed vooral verslag van zijn pogingen om de tevredenheid op een zinvolle manier
in beeld te brengen. Een algemeen probleem bij tevredenheidonderzoek is dat een
gemiddelde score van 7,5 (op een tevredenheidschaal van 1 tot 10) een voorspelbare
uitkomst is. Leuk voor managers, maar inhoudelijk nietszeggend. Buntinx gebruikt een
methode waarbij de mate van belangrijkheid van het zorgaspect en de mate van
ontevredenheid hierover (= het percentage personen dat op bijvoorbeeld een 7-punts
tevredenheidsschaal een 4 (’neutraal’) of minder hebben aangegeven) gecombineerd tot een
score leidt: IMPACTscore = belangrijkheid x ontevredenheid. Een rangorde van deze
scores geeft een beeld van de prioriteit zorgonderwerpen voor de beleidsmakers in een
instelling.

Wat onvoldoende aan bod kwam in het betoog van Buntinx is dat het kunnen uitspreken
van een waardering over de genoten zorg door cliénten en ouders toch ook afhankelijk is
van de helderheid die door de zorgaanbieder gegeven kan worden over die zorg in termen
van zorgdoelen, beoogde zorgresultaten, wanneer denkt men die te bereiken, et cetera.
Indien het niet helder is waarover men de respondent bevraagt, is het moeilijk in te schatten
over welk aspect van de zorg de respondent het heeft en in hoeverre zijn perceptie
overeenkomt met die van de onderzoeker. Het is interessant om de methode en de resultaten
van Buntinx naast het KWAZOP (KWAIiteit van het ZOrgProces)-instrument van Petra
Swennenhuis te leggen. Swennenhuis ontwikkelde dit instrument waarmee de kwaliteit van
veel verschillende aspecten van het zorgproces voor LVG-kinderen betrouwbaar kan
worden gemeten (zie www.lvgnet.nl — Onderzoek & Praktijk — augustus 2004).

Workshop “’Uitkomsten recent wetenschappelijk onderzoek vanuit de stichting St.Anna (2)’
Drs. Xavier Moonen, hoofd stafgroep divisie St.Anna / Gastenhof, samen met drs. Marion
Kersten, medewerker NIZW en LKNG te Utrecht. Titel: ‘Beeld, ervaring en verblijf:
kwalitatief onderzoek doen met jeugdigen met een lichte verstandelijke beperking over
jeugdigen met een lichte verstandelijke beperking. Hoe ervaren zij hun verblijf in een
orthopedagogisch behandelinstituut en hoe denken ouders en professionals hierover?’

Moonen hield een inspirerend betoog over alle haken en ogen die gepaard gaan met het
bevragen van cliénten over het verblijf in een instelling door interviewers die zelf ook tot de
LVG-doelgroep behoren. Door allerlei onvoorziene zaken (van ruzie’s tussen de
interviewers, de clash die soms ontstaat door de confrontatie van het emancipatoire
onderzoeksconcept en het vaak nog als totalitair ervaren instellingsbeleid tot persoonlijke
groei bij de LVG-interviewers) heeft Moonen met zijn onderzoeksopzet niet de
makkelijkste onderzoeksweg gekozen. Met de aanbevelingen die hij doet kunnen LVG-
instellingen die de cliént niet alleen in woord maar ook in daad bij het kwaliteitsbeleid
willen betrekken hun voordeel doen. De aanbevelingen zeggen tevens iets over de
kenmerken van LVG-jongeren: het praten over zaken en het rubriceren van onderwerpen
gaat hun goed af, het hanteren van metavragen en het stellen van prioriteiten in hun
antwoordcategorieén daarentegen duidelijk minder.
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Slot: plenaire bijeenkomst

Allereerst werd de nieuwe staatssecretaris van VWS gekozen. Uiteindelijk viel de keus (hoe
voorkomend) op de heer Chrik Diemel, algemeen directeur van stichting St. Anna. Op de
vraag waar hij op zijn eerste werkdag als bewindsvoerder zijn tanden in zal zetten: “De
WMO goed gaan uitleggen en criteria opstellen om de kwaliteit van de zorg te meten en
niet die van zorgprocessen”. Op de stelling “is er een kloof tussen wat er nu aan zorg wordt
geboden en wat mensen met een verstandelijke beperking werkelijk nodig hebben’ stemde
83% van de zaal met een volmondig ‘ja’.

Het verhaal van dr. Evelien Tonkens, lid Tweede Kamer der Staten-Generaal voor Groen
Links over zin en onzin van het vraaggericht werken over de normalisering in de zorg
(“enkele reis eenzaamheid”), de toegenomen bureaucratisering en oproep aan de
hulpverleners om zich eindelijk weer eens als professional te laten gelden wordt krachtiger
in haar boekje® uiteengezet dan in ‘real life performance’. De boodschap blijft evenwel de
moeite waard in deze tijden van Zorg. Veel donkere wolken lijken zich samen te trekken,
onder meer in het in werking treden van de Wet Maatschappelijke Ondersteuning (WMO).
Volgens Tonkens zou in die maatschappelijke ondersteuning dus extra geinvesteerd moeten
worden, het tegendeel (bezuinigingen) is echter waar.

Een tweede inleiding was vanwege gezondheidsproblemen van de spreker, Annelies van
Heyt, als theoloog verbonden aan de Universiteit Brabant, op video opgenomen. Een warm
pleidooi om zorg als ondergewaardeerd basisgoed weer op te waarderen door de menselijke
maat weer centraal te stellen. De zorg wordt in de ogen van mevrouw Van Heyt teveel als
probleemoplossend middel beschouwd en te weinig als menslievende zorg, waarbij de
dialoog (ook centraal thema in de visie van Tonkens) en de warme betrokkenheid centraal
dienen te staan in plaats van de ‘correcte kilte” van de hedendaagse zorgorganisaties.

De laatste voordracht was van mevrouw Bartje VVos, ‘ouder van het eerste uur’. Een aardige
kijk op de hedendaagse zorgorganisaties waarbij de “Mission Statements’ je om de oren
vliegen, het gesprek van een ouder met een moderne zorgmanager nauwelijks verschilt met
een afspraak op een makelaarskantoor, het vooral hoogbegaafden zijn die menen te weten
wat goed is voor de minder begaafden en ondanks alle veranderingen de begeleiders en
verzorgers hun werk gelukkig voorlopig nog gewoon blijven doen. Met deze uitleiding
werd er maar snel overgegaan tot het ontkurken van de champagne om daarmee weer het
feestelijke karakter van het jubileumcongres te onderstrepen. Men zou dat bijna even
vergeten zijn...

0 Mondige burgers, getemde professionals’. Marktwerking, vraagsturing en

professionaliteit in de publieke sector’; uitgeverij NIZW, Utrecht
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