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                Debat over de zorg voor verstandelijk gehandicapten
   17 februari 2006
   Al vele jaren woedt er een discussie over de vraag of het niet tijd
   wordt om aan de al lang bestaande traditie om verstandelijk
   gehandicapten in instellingen op beschermde terreinen te laten wonen,
   een einde te maken. Voorstanders van deze opvatting zijn van oordeel
   dat alle verstandelijk gehandicapten in gewone huizen in steden en
   dorpen moeten worden gehuisvest, temidden van hun niet-gehandicapte
   medemensen. Protagonisten van deze visie lijken een onstuitbare
   missiedrang te hebben om hun doel (alle instellingen sluiten) te
   bereiken. Critici van deze aanpak - zoals o.m. het Landelijk Netwerk
   van Kritische Ouders (LNKO) namens wie ik hier spreek - stellen zich
   op het standpunt dat verstandelijk gehandicapten en/of hun familie de
   mogelijkheid moeten hebben (en houden) om te kiezen tussen wonen in
   een gewone woonwijk en wonen op een beschermd terrein. Zeer
   vermoedelijk zal de voorkeur voor de eerste optie sterker zijn
   naarmate het niveau van de cliënt hoger is. Laat dus die twee
   mogelijkheden naast elkaar bestaan, zo luidt hun voorstel. Wat is daar
   tegen? De klemmende vraag die zich derhalve aandient is: Waar komt die
   rabiate en onbeteugelbare zendingsdrift om heel Nederland door de
   eenheidsworstmachine van de "community care" te halen, vandaan? Waar
   is de redelijkheid gebleven?
   De gedrevenheid van de deconcentratie-adepten manifesteert zich de
   laatste paar jaar het sterkst in het in Goes gevestigde "Arduin", dat
   zich probeert te profileren als "gids-instelling" op het gebied van
   kleinschalig wonen en community care Het aldaar al geruime tijd aan de
   gang zijnde proces van wat wordt aangeduid als "ontmanteling" van
   grotere instellingen of "de-institutionalisering" beleeft nu dan zijn
   apotheose op deze prestigieuze lokatie. Met de presentatie van de
   resultaten van een wetenschappelijk onderzoek krijgt deze in Goes
   voorgestane aanpak alsnog een academische legitimatie en lijkt tevens
   definitief te worden afgerekend met de groep verontruste families.
   Maar ook de genuanceerd-denkende Groningse hoogleraren Vlaskamp,
   Verkerk en Nakken, de oud-instituutsdirecteur Siebesma alsmede
   landelijke organisaties als WOI en FvO die pleiten voor keuzevrijheid,
   worden "in de hoek gezet". Op deze Olympus (het Kurhaus) wordt nu de
   finale klaroenstoot gegeven om critici, twijfelaars en dwaallichten
   definitief de enige juiste weg te wijzen en de mond te snoeren. Als
   wetenschappelijk onderzoeker - in de driehoek sociale wetenschappen,
   biologie en geneeskunde - en vader van een gehandicapte zoon, wil ik
   graag mijn mening geven over de wetenschappelijke status van de
   dissertatie van meneer van Loon. En vooral ook over de betekenis van
   die dissertatie voor het discussie-thema van vandaag:
   "Kiezen voor kwaliteit van bestaan leidt tot ontmanteling van
   instituutszorg"
   Om te beginnen: als een onderzoeker wil weten welke zorgvorm
   (instelling/ beschermd terrein of gewoon huis in een woonwijk met
   zogeheten zorgondersteuning) nu het beste is, dan zou je toch
   verwachten dat die twee zorgvormen op een methodisch verantwoorde
   manier met elkaar worden vergeleken, op dezelfde wijze waarop een
   farmaceut een nieuw geneesmiddel vergelijkt met een bestaand middel
   en/of een placebo. Die wetenschappelijke zorgvuldigheid onbreekt in de
   dissertatie. Daardoor zijn de resultaten totaal ongeschikt om er een
   conclusie over de-institutionalisering op te kunnen baseren.
   Van Loon onderzoekt niet wat beter is, hij gaat er van meet af aan
   vanuit om zodoende een loopje te nemen met de allerelementairste
   spelregels van wetenschap: methodologisch verantwoord en openminded
   naar iedere mogelijke uitkomst. Die uitkomst van het proefschrift
   stond al vast toen het onderzoek nog moest beginnen. Daarkomt bij dat
   de posities van Van Loon (Arduin-manager), Van den Beemt (ontmantelaar
   van het eerste uur) en Van Hove (promotor van Van Loon en lid van de
   Raad van Toezicht van Arduin) de indruk wekken en versterken dat hier
   een slager zijn eigen vlees aan het keuren is. Wetenschappelijke
   onafhankelijkheid lijkt in ieder geval onvoldoende gegarandeerd.
   Kijkend naar het proefschrift zelve, dan valt het me niet moeilijk om
   daarin elementen aan te wijzen die bovenstaand standpunt
   substantieren:
     * 
       Op blz 26 deelt Van Loon mee om voor de zogeheten methode van het
       actie-onderzoek te kiezen. Hij beroept zich daarbij op een
       definitie van Bouverne-De Bie: "..een vorm van handelen, naar
       aanleiding van een problematische situatie, teneinde haar te
       veranderen, in samenwerking met de betrokkenen en met het oog op
       theorievorming". Met zo'n definitie - die overigens door Van Loon
       nergens in zijn disseratie wordt geoperationaliseerd - kan
       tegelijk alles en niets. De onderzoeker gooit er vervolgens zelf
       nog een schepje bovenop: "Deze vorm van onderzoek paste het best
       bij mijn positie als lid van het managementteam van Arduin, dus
       direct betrokkene". Nou jaaaa…, duidelijker kan het niet.
     * 
       Op dezelfde pagina zegtVan Loon (ter verantwoording van zijn
       onderzoeksvraag): "…Kiezen voor kwaliteit leidt tot ontmanteling
       van de instituutszorg, aangezien vanaf het begin van het
       veranderingsproces de emancipatie en zelfbepaling van de cliënten
       van Arduin met nadruk als belangrijkste uitgangspunt is genomen in
       functie van het verbeteren van hun kwaliteit van bestaan, en omdat
       al vroeg in dit proces was gebleken dat de keuze gemaakt zou
       worden voor het ontmanelen van het instituut"
   Wetenschappelijk gezien een uiterst dubieuze positiebepaling. Er wordt
   al op voorhand gekozen voor de hier ter discussie staande stelling in
   plaats van nieuwsgierig te onderzoeken wat nu de juiste aanpak zou
   behoren te zijn. De uitkomst van het onderzoek ligt al bij de aanvang
   vast: Over wetenschap gesproken! En op blz 25 onderaan lees ik:
   "Kwalitatieve benaderingen worden gehanteerd vanuit zich emanciperende
   perspectueven" Dat klinkt deftig maar er staat helemaal niets! En dan
   dit nog: "…dat men in het algemeen kiest voor kwalitatief onderzoek
   wanneer men flexibel moet kunnen inspelen op hetgeen men tegenkomt in
   de onderzoekssituatie" Ja, zo kan je alle kanten op!
     * 
       De onkritische en zeer selectieve manier waarop de literatuur
       wordt geciteerd, bevestigt andermaal de vooringenomenheid van de
       onderzoeker. Op blz 61 lezen we: "Onlangs is er zeer fundamentele
       kritiek gegeven door K. Kristiansen (Derksen & Koolen, 2000) die
       beweert dat de dienstverlening aan mensen met een verstandelijke
       beperking in Nederland 15, 20 jaren achter loopt vergeleken met de
       beschaafde wereld".
   Mevrouw Kristiansen heeft nooit iets wetenschappelijks gepubliceerd.
   Zij heeft op een symposium ooit iets dergelijks gezegd en dat is weer
   in het niet wetenschappelijke tijdschrift Markant (in een bijdrage van
   Derksen & Koolen) terecht gekomen. Ik vind het onbegrijpelijk dat deze
   niet onderbouwde, beledigende uitspraak van iemand met een
   wetenschappelijke nul-status met instemming wordt overgenomen. En dan
   ook nog beweren dat het oordeel van K "zeer fundamenteel" is, zonde
   dat verder toe te lichten. Bah!
     * 
       Een ander blijk van Van Loon's neiging om te vinden wat hij graag
       wil vinden, is de opvallende selectivitiet van de literatuur in
       het vijfde hoofdstuk waar het onderzoek uit andere landen wordt
       gepresenteerd. Publicaties met andere of meer genuanceerde
       uitkomsten uit o.m. Australië, Noorwegen (het land van K!!!),
       Zweden en Groningen, worden ijskoud weggelaten, vermoedelijk omdat
       ze niet in het Arduin-kraam te pas komen. Zie o.m. Meyer (2004),
       Cummins & Lau (2003), Vlaskamp & Verkerk (2000), het boek Overkamp
       (2000) en dat van Siebesma (2005). Na 30 jaar ervaring met het
       community-care denken in Zweden - ooit bedacht door Karl Grunewald
       - dus niet door Arduin! - heeft men daar nu veel spijt destijds de
       meeste instellingen gesloten te hebben. Het Grunewaldmodel blijkt
       voor een groot deel een teleurstelling.
     * 
       Voorzover gerapporteerd wordt over onderzoek, is dat bijna
       uitsluitend op zogeheten "casussen" gebaseerd. Een zeer beperkt
       aantal gehandicapten dus, twee of drie om preciezer te zijn. De
       casus Lydian T. in hoofdstuk 8 wordt beargumenteerd met: "De keuze
       om het supportmodel te toetsen bij de peroon Lydian T. had met
       twee factoren te maken. Vanuit de organisatie was er de wens
       ontstaan om het support model echt te gaan toetsen, en dit viel
       juist samen met intensieve gesprekken, gaande tussen de familie
       van Lydian T. en de organisatie van Arduin". Dat is een
       methodologisch gezien, niet echt serieus te nemen verantwoording.
   Op blz 73 en 74 komt ene Maria aan het woord. "We sliepen op een
   slaapzaal samen met 11 anderen. We hadden niet echt een plekje voor
   onszelf en brachten de hele dag door met de groep" De onderzoeker moet
   toch weten dat zulke omstandigheden in geen enkele instelling in
   Nederland - in ieder geval buiten Goes - nog voorkomen. Dus dáárvoor
   hoef je instituten niet te ontmantelen, evenmin als voor een betere
   dagbesteding waarvan de kwaliteit niet geassocieerd is met wel of geen
   community care. Maar dat wordt allemaal wel gesuggereerd.
     * 
       De assumptie (en noodzakelijke voorwaarde) voor de ontmanteling
       van instituten (ik spreek liever van beschermde terreinen) wordt
       naievelijk op blz 72 aldus geformuleerd: "..Dit betekent dat er
       een groter appèl op de samenleving gedaan wordt, op het eigen
       sociale netwerk van familie en bijvoorbeeld de kerk, en op
       bijvoorbeeld het verenigingsleven en (al dan niet geformaliseerd)
       vrijwilligerswerk.
   Deze aanname is uiterst dubieus en de concretisering ervan in ieder
   geval zeer instabiel en ongeschikt om er de structurele organisatie
   van de gehandicaptenzorg op te funderen. Al die zaken zijn niet
   afdwingbaar. En dan zie ik nog af van het gegeven dat op die manier
   het verkrijgen van zorg niet langer een recht maar een gunst is.
   Gehandicapten moeten weer dankbaar zijn en afhankelijk van
   liefdadigheid. De diakonie met een pannetje soep. Daartoe mag een
   beschaafd land zich niet verlagen.
     * 
       Het onderscheid tussen "kwaliteit van zorg" en "kwaliteit van
       bestaan" (hoofdstuk 6 van de dissertatie) is goeddeels semantisch.
       Meer dan een goede kwaliteit zorg leveren kunnen we niet doen. We
       leveren geen "bestaan". We hopen met goede zorg het bestaan zo
       goed mogelijk te maken. En als de kwaliteit van bestaan niet goed
       is, dan kan dat een aanwijzing zijn voor kwalitatief
       tekortschietende zorg. Kwaliteit van zorg verhoudt zich tot
       kwaliteit van bestaan als therapie tot genezing. Kortom: het
       onderscheid oogt gewichtig maar is in feite een open deur.
     * 
       De stelling om (alle) instituten te ontmantelen rust - zoals
       gezegd - op enkele (selectieve) op één hand te tellen casussen die
       zonder veel problemen "ingeruild" kunnen worden voor andere. Als
       het College ter Beoordeling van Geneesmiddelen een nieuw farmacon
       op dergelijke gammele gronden en die kreupele manier van redeneren
       toeliet, dan zou een apotheek een erg riskante plaats worden. Het
       is onaanvaardbaar om van die paar gevallen te extrapoleren naar
       heel Nederland, nog afgezien van het feit dat het onderzoek
       nergens goed controleert (of corrigeert) voor een veelheid van
       denkbare verstorende factoren (zoals o.m. ernst en soort van de
       handicap, sekse van de cliënt, sociale achtergrond,
       persoonskenmerken).
     * 
       Kwaliteit van dagbesteding heeft - anders dan op blz 169 wordt
       gesuggereerd - niets van doen met de-institutionaliserng. De
       interviews (blz 173) met de zogenaamde focusgroepen is
       methodologisch onacceptabel, niet alleen vanwege de
       niveau-selectie (alleen hoog niveau!!) maar ook door de geringe
       aantallen deelnemers in iedere groep. De conclusie op blz 176:
       "Wie luistert naar mensen met een verstandelijke beperking, trekt
       de conclusie dat de behoeften en wensen die ze uitdrukken
       gewoonweg makkelijker te realiseren zijn in de gewone samenleving"
       mist iedere in de wetenschap gebruikelijke empirische basis en
       logica.
   En dan op grond van zo'n manier van denken alle instituten in heel
   Nederland sluiten!? Laten we hopen dat de minister zijn beleid met
   degelijker argumenten ondebouwt.
   En mocht hij/zij wellicht menen met een wetenschappelijk onderbouwd en
   moreel verheffend argument meteen leuk te kunnen bezuinigen, dan kan
   ik de bewindspersoon, met meerdere geleerde economen aan mijn zijde,
   nu vast melden dat wonen in de wijk duurder gaat uitpakken. En -
   nogmaals - de community staat niet te trappelen om altijd maar
   liefdevol de helpende hand te blijven uitsteken.
     * 
       Onze stelling: de kwalitatief beste woon- en zorgvorm (in een
       woonwijk of op een beschermd terrein) behoort per verstandelijk
       gehandicapte en in samenspraak met hem/haar en/of de familie te
       worden vastgesteld en desgewenst te worden veranderd als daar
       aanleiding toe bestaat.
   Om de juistheid van deze stelling te toetsen moet er eerst een goed
   ondezoek worden gedaan.
   Voorbeelden van "selectief" weggelaten literatuur:
   Cummins, R.A. & Lau, A.L.D. (2003). Community integration or community
   exposure? A review and discussion in relation to people with an
   intellectual disability. Journal of Applied Research in Intellectual
   Disabilities, 16, 145-158.
   Meyer, J. (2004). Goals, outcomes, and future challenges for people
   with intellectual disabilities in a noninstitutional society: The
   Norwegian experience. Journal of Policy and Practice in Intellectual
   Disabilities, 1, 95-102.
   Overkamp, E. (2000). Instellingen nemen de Wijk. Assen: Van Gorcum.
   Siebesma, P. (2005). De Droom van Grunewald. Tolbert: Stichting De
   Zijlen
   Strauss, D., Shavelle, R., Baumeister, A. & Anderson, T.W. (1998).
   Mortality in perons with developmental disabilities after transfer
   into community care. American Journal on Mental Retardation, 102,
   569-581.
   Vlaskamp, C. & Verkerk, M.A. (2000). Zorg als proces. Over
   zorgpraktijken en zorgvocabulaires. NTZ, 26, 4-16.
   Scheveningen, 17 februari 2006
   Namens het Landelijk Netwerk van Kritische Ouders:
   Prof. dr. em. Jacob (Ko) F. Orlebeke
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