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Stille ramp

Ook in de ouderenzorg zag Cees
Hertogh vooral in de beginfase met / gt
ontzetting hoe weinig er werd : ; i e
r g Ll
omgekeken naar de ouderenzorg en . ¥ h §r. -1 4
hoe rampzalig de gevolgen daarvan ¢ ' -':.'I. ?
waren voor leven en geestelijke

gezondheid van ouderen: "Het was een Stil IE ramp ﬂ_

'stille ramp', omdat we heel slecht in :
beeld konden brengen hoe het virus i“ 'H'E' r IEE h u i 5
toesloeq in verpleeghuizen. p g
Aanvankelijk was het moeilijk om !
gehoord te worden. Er was een tekort
aan aandacht voor de verpleeghuizen."
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Zorginstellingen hadden het
cuderen mocten voor sichzeitsorgen financieel zwaar in 2022, met
name in de ouderenzorg

Floor Ligtvoet v Gezondheidszorg Eén op de drie zorginstellingen leed in 2022 verlies en het
redacteur Nieuwsuur . . s s . .
rendement van alle organisaties halveerde bijna. ,De bliksem is op sommige

plekken ingeslagen’, schrijft advieskantoor EY in een dinsdag gepubliceerd
De lijst met ouderen en zieken die wachten op een plek in het verpleeghuis rapport.

‘Zorgafhankelijke ouderen hebben
recht op een waardige oude dag’:

Home » Actueel » Nieuws )
komen

EIETTE BAVEL - Het aantal thuiswonende ouderen met ernstige
beperkingen neemt toe en dit leidt tot een grotere behoefte aan zorg.
Opeenvolgende regeringen hebben tevergeefs getracht om de
zelfredzaamheid van deze kwetsbare groep te vergroten om daardoor het Het afgelopen jaar was het voor zorgkantoren steeds lastiger om
beroep op professionele zorg af te remmen. kwetshare mensen op tijd te bemiddelen naar gehandicaptenzorg,

verpleeghuiszorg of langdurige geestelijke gezondheidszorg. Meer

rooginnale camanwarking danr do vercrhillanda cartaran an hotar

Zorg voor kwetsbare mensen steeds meer onder druk

Nieuwsbericht | 13-12-2022 | 15:05

1dina tot stand brengen...



Precariaat? GUY STANDING

Het begrip ‘precariaat’ is een samentrekking I n Ecnn In I

THE NEW DANGEROUS CLASS

van precair en proletariaat, bedacht door
Britse econoom Guy Standing. Het is een snel
groeiende groep mensen in onze samenleving,
met korte banen, lage inkomens en weinig
zekerheid. Het precariaat wordt niet alleen
bevolkt door de traditionele
achterstandsgroepen met een lage opleiding
want ook hoog opgeleide jongeren en ouderen
maken er deel van uit.
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‘Onmogelijke banen’

1) the expertise of professionals is constantly being
questioned, often compared unfavorably to common
sense.

2) the legitimacy of their organization is challenged, as
alternatives such as citizens’ initiatives or social
entrepreneurs gain popularity (Hogenstijn et al, 2016).

3) their clientele (e.g. debtors, addicts,the homeless,
unfit parents) is seen as more or less undeserving.

4) there is disagreement on the proper way to deal with
said clientele, which makes these clients’ fate an object
of an ongoing debate in society (Dalrymple, 2001).



Lijdt de langdurige zorg aan
precarisering?

* Duijs (2023) concludeert dat de bestaanszekerheid van
zorgprofessionals in de ouderenzorg onder druk staat,
maar niet voor iedereen op dezelfde manier.

* ‘De oorzaak van deze bestaansonzekerheid ligt niet bij
zorg-professionals of organisaties, maar is gevolg van
‘precarisering’. Deze term wijst zowel op een groeiend
aantal mensen in bestaansonzekerheid als op de
politieke keuzes die dit veroorzaken (Lorey, 2015).

* Precariteit: de contante productie van onzekerheid (cf.
Vosman & Niemeijer, 2017).

] Pracarization of pald care workers in
Saskia long-tarm caraard Its ralation to health
Elise an intarsoctional parspective

Duijs



Uncertain, or liquid times due to severe ecological challenges,
technological acceleration, acceleration of social change and acceleration
in and of the pace of life (cf. Bauman, 2000 ; Rosa, 2013, 2016, 2019;
Connolly, 2017).

Het maatschappelijke antwoord hierop is vaak een complexiteitsreductie
door middel van eenzijdige narratieven.

Vloeibare, precaire
tijden



Eenzijdige narratieven ?

* Susan Sontag: metaforen kunnen dehumaniserend
werken

* Cees Hertogh: we projecteren kwetsbaarheid op
bepaalde groepen. Anderzijds hebben we het over
“bewoners” van het verpleeghuis, over het “voortzetten
van het gewone leven”. Wat daar allemaal onder tafel
wordt geveegd van de rauwe realiteit van die periode’




Sexy ouderenzorg?

Cees: “Intussen weet iedereen dat ‘succesvol ouder
worden’ een eenzijdig concept is, dat geen recht doet
aan de veelkleurige realiteit van het ouder worden.
Het is eerder een droombeeld dan een realistisch
denkbeeld. Maar als norm draagt ‘succesvol ouder
worden’ wel bij aan het negatieve imago van de
ouderenzorg. Dat merk je bijvoorbeeld ook als het
gaat om werving. Veel mensen vinden het niet sexy
om in de ouderenzorg te werken. Die werken liever in
de curatieve zorg, omdat ze mensen beter willen
maken.”
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‘Kwaliteit’?

Wollersheim et al. (2011): ‘kwaliteit is een graduele omschrijving van iets
anders (meer/minder)’

* Géén definitie in eigenlijke zin.

Kwaliteitskaders leggen grote nadruk op (client) veiligheid. Indicatoren
worden vooral gebruikt om te oordelen of veilige, effectieve zorg plaatsvindt
(OECD, 2013).

Gezondheidszorg is sterk klacht gericht. Kwaliteit van leven-onderzoek
inventariseert klachten en problemen

* Wensen van cliénten gaan vaak over andere dingen.

12



Moet het altijd beter?

1. Bestaat kwaliteitsdenken niet bij de gratie van
het idee dat de dingen, het leven en/of de
zorgarbeid beter kunnen/moeten, (‘zorg kan
altijd beter — CZ slogan)

2. Maakt kwaliteitsdenken niet een diagnose van
de gebreken, zoals de Duitse social Dick Baecker
stelt? (‘Defizitdiagnose der Suboptimalitit’
Baecker, 2011)?

EN WAT Doev

wij Fout™

\ulLLige RoePEM
1= VRoE6 TE
HAMD &N ;"t
ONNOD\G -

G@

o -
“"iﬁ‘g_\, VAT IS |
2R\ (correcT .

-

L=

(d

e IE Kolr =



Kwaliteit van leven
en beperking: een
paradox ?

Happier Through It All:
A Look into the
Disability Paradox



The Down
advantage?

Kwaliteit van leven van mensen én
gezinnen met meervoudige
beperking: A ‘Down advantage’?
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Wat en
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The Down syndrome advantage: it depends on what and when
you measure.

Glidden LM, Grein KA, Ludwig JA.

Abstract

A "Down syndrome advantage"--better outcomes for individuals with Down syndrome and their
families than for those with other intellectual/developmental disabilities (IDD)--is reduced when
variables confounded with diagnostic category are controlled. We compared maternal
outcomes in a longitudinal sample of families rearing children with Down syndrome or other
IDD, and found that a Down syndrome advantage is (a) most likely when the metric is about
the son/daughter rather than the parent or family more globally, (b) may be present or absent
at different ages, and (c) is partially explained by higher levels of adaptive behavior for
individuals with Down syndrome. We discuss the importance of multiple measures at multiple
times, and implications for family expectations and adjustment at various life stages.

KEYWORDS: Down syndrome advantage; adaptive behavior; family adjustment; family expectations;
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Het feitelijke verhaal; op
naar (meer) waardigheid

* “Essentieel is dat we als academie het objectieve, feitelijke
verhaal van de ouderdom blijven vertellen. Ouder worden
is niet per se een succesverhaal, maar het is wel een sterk
verhaal als het goed wordt verteld. Zo helpen we
voorkomen dat de ouderenzorg alleen maar in beeld komt
op basis van incidenten en ontluisterende situaties.”

* “Jook] als zorgverlener moet je breder kijken...en
accepteren dat je het probleem niet volledig kunt
wegnemen. En dat laatste moet je vooral ook overdragen
aan cliénten en hun naasten. Zo kunnen we mogelijk stapje
voor stapje duidelijker maken dat niet alles maakbaar,
maar veelal wel draagbaar en waardig te maken is.”




‘Zorgafhankelijke ouderen hebben
recht op een waardige oude dag'’:
regie voor zorg moet in éen hand
komen

EEIE BAVEL - Het aantal thuiswonende ouderen met ernstige
beperkingen neemt toe en dit leidt tot een grotere behoefte aan zorg.
Opeenvolgende regeringen hebben tevergeefs getracht om de
zelfredzaamheid van deze kwetsbare groep te vergroten om daardoor het
beroep op professionele zorg af te remmen.




Waardigheid is...

* Stijgt boven diepe verschillen
van opvatting uit, vraagt & krijgt
Instemming.

* Aantrekkingskracht te midden
van fundamentele morele en
politieke tegenstellingen.




» *..dignity itself has proved very difficult to
define. For more than a decade, researchers
have struggled to pin down what is in essence
an ethical concept that varies according to the
cultural, historical and philosophical contexts in

Wa a rd i g h e i d which it is discussed...some ...have taken the

view that difficulties of definition made an

\Vro St pi nnen P, emphasis on dignity in care, at best, of limited

use in practice...”

(Social Care Institute for Excellence, 2010)




Scott Cutler Shershow

Krit i e k A Critique of the Right-to-Die Debate

* Ambigue (‘Useless concept’ --Macklin,
2003)

* Niet effectief

* Ethnocentrisch (wit, westers,
patriarchaal, ‘ableist’ etc)

* Geen duidelijk fundament




Wie is er werkelijk ‘onafhankelijk’/ ‘zelfredzaam’?

De denker (en mantelzorger) Eva Feder
Kittay stelt dat onafhankelijkheid een
‘schadelijke fictie’ is.

Mensen die voor anderen zorgen zijn zélf
ook afhankelijk, zij hebben nl. een
afgeleide afhankelijkheid (afgeleid van de
zorg voor afhankelijke anderen zoals
ouderen, kinderen, zieken, naasten).

LOVE'S LABOR
Zijn wij niet allemaal afgeleid afhankelijk,

ook als we ‘autonoom of vrij’ zijn?

Eva Feder Kittay
Famuys on Women, Equality, and Depe oot
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Kwetsbaarheid en
precariteit

* Unless we have a system of justice that is
designed to take dependency seriously, the
already precarious well-being of disabled
people will be made that much more precarious
by the precarity that caregivers face (Kittay,
2018)



Waardigheid en precarisering:
minimale sensitizering

Inzoverre dat gelijkwaardheid en onafhankelijkheid verondersteld
worden in menselijke waardigheid, zal het lastig zijn om ‘waardige
zorg’ vorm te geven in de langdurige zorg

Een oplossing voor is om minder nadruk te leggen op waardigheid
als fixed and immutable object of respect — en meer focus op
relationele waardigheid (cf. Leget, 2013) zoals deze zich ontvouwt
in zorgpraktijen

Waardigheid vooral begrijpen in termen van wat het niet is:
humiliation

Margalit: een goede maatschappij is een decent society, eentje die
zijn burgers niet vernederd




Onderzoek naar waardigheid

Welke betekenissen krijgt menselijke waardigheid in de
context van het gezondheidsbeleid en de zorgpraktijk van
de Gemeente Utrecht voor burgers met meervoudige
problematiek?

Onderzoek resulteerde in formuleren van een typologie
van ‘menselijke waardigheid’. Deze typologie is
samengevat in het model, getiteld De Evelien Tonkens

Jante Schmidt
Alistair Niemeijer
Carlo Leget

Waardigheidscirkel

De

Margo Trappenburg

Waardigheidscirkel.
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Conclusies: Waardigheid als
zorgpraktijk

Het promoten van waardigheid voor kwetsbare Utrechters was juist
gecompliceerd vanwege:

Waardigheidsschending en -herstel situeert zich zowel in
relaties van zorg en steun als in de bredere samenleving

Waardigheidsschending kan niet altijd volledig worden
vermeden, omdat deze voor een deel een product is van de
zorgsetting

Waardigheid wordt veroorzaakt door meer dan alleen menselijk
handelen; gevormd door institutionele omstandigheden en
beinvlioed door bijvoorbeeld regels en procedures

De eigen waardigheid van zorgverleners is verweven met de
waardigheid van de cliént en wordt beinvioed door dezelfde
institutionele omstandigheden






Hoe verkomen we een
proletariaat in de toekomst?

* Geen focus op universaliseerbaarheid maar op context: geldigheid tijd en plaats,
geleefde ervaringen

* Niet oorzaak en gevolg maar dat wat zich ontvouwt in praktijken

* Geen abstracte principes, maar ‘kritische inzichten’ uit verschillende kenbronnen
(bijv. patiént ervaring of family quality of life!)’

Zonder context
geen bewijs

Over de illusie van
evidence-based
practice in de zorg
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Zorgethisch
kijken

Deze kijkwijze bevat enkele beloftes: bijv. beter
kunnen waarnemen hoe beslissend posities van
verschillende mensen kan zijn

De verschillende inzichten dienen bij zorgethisch
onderzoek als kijklens voor nieuwe interpretaties van
praktijken en een beter begrijpen

Beschouwd mensen zowel capabel evenals sociaal,
lichamelijk en institutioneel kwetsbaar

Zorgethisch onderzoek erkent de verschillende
kanten van ervaringen van en met kwetsbaarheid,
onzekerheid en complexiteit

vy ZOonmnmMw

p Zoeken door de wet

Subsidies Onderzoek & resultaten Actueel

Home

Onderzoek & resultaten  Ouderen  KennisontwikkelingLangdu...  Kwetsbaarheid én kracht in gezinnen met een zorgin...

Project

Kwetsbaarheid én kracht in gezinnen
met een zorgintensief kind. Zoeken
naar goede balans in complexe
alledaagse gezinslevens door
samenwerking vanuit zorg,
(proto)professionaliteit en
(ongevraagde) vriendschap



Daarom

* Met z'n allen geven we liever geld uit aan
onderzoek dat ertoe leidt dat mensen
nooit in het verpleeghuis terechtkomen.
Maar op een gegeven moment krijgen we
allemaal te maken met kwetsbaarheid en
zorgafhankelijkheid. Natuurlijk,
geneeskundig onderzoek naar
levensverlenging is belangrijk, maar als we
niet 06k inzetten op onderzoek gericht op
kwaliteit in de laatste levensjaren, dan
schieten we moreel tekort.”




