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Ervaring van de patiënt is een voetnoot
in de zorg
Mieke Cardol, Sander Hilberink 16 maart 2015
De ervaringen van patiënten met een chronische aandoening doen er in de zorg veel te weinig
toe. Over het algemeen zijn de mores van de professional en wetenschap leidend. Hoog tijd
dat dat verandert, zodat er ruimte kan ontstaan voor nieuwe thema’s in de zorg die ertoe
doen.

Mevrouw Ullic werkt bij de afdeling Ruimtelijke Ordening van een middelgrote gemeente en heeft
sinds kort een chronische aandoening. Zij wil haar collega’s vertellen wat dit voor haar en voor
haar werk betekent. Haar leidinggevende staat er echter op dat de bedrijfsarts haar collega’s
vertelt over de medische aspecten van haar aandoening, na afloop van zijn presentatie kan zij
vragen beantwoorden.

Mevrouw Ullic is ontdaan, gevoelens van vernedering en machteloosheid overheersen. Het voelt
alsof haar eigen verhaal wordt afgepakt. Op deze manier wordt er niet mét maar óver haar
gepraat en is ze geen collega meer, maar een ziektegeval. Haar mening en gevoelens lijken er
niet toe te doen, de leidinggevende blijft bij haar standpunt.

Steeds meer wordt door wetenschappelijk onderzoekers en professionals in de zorg erkend dat
ervaringskennis van mensen met chronische aandoeningen van cruciaal belang is. Allereerst raakt
het gebruik van ervaringskennis aan het fundamentele recht om je stem te kunnen laten horen als
persoon met een chronische aandoening (Wet op de geneeskundige behandelovereenkomst
(WGBO) ,VN­verdrag). Ervaringsverhalen agenderen nieuwe thema’s in de zorg die er toe doen
voor mensen met chronische aandoeningen. Onderzoek laat zien dat ervaringsverhalen hebben
geleid tot een verbetering van de kwaliteit van de zorg (Crawford e.a., 2002; van Egmond e.a.,
2014). In netwerken zoals ParkinsonNet en CP­Net zijn ervaringen van patiënten structureel
ingebed om zorg en onderzoek beter op hun behoeften en vragen in te richten.

Er zijn veel ervaringsverhalen toegankelijk via websites [1] , boeken [2] [3] , beeldende kunst [4]
en film [5] . Op symposia en conferenties vertellen ervaringsdeskundigen hun verhaal.
Ervaringskennis is persoonlijk, gaat over zelfbeschikking en alle domeinen van het leven, terwijl
wetenschappelijke kennis of de kennis van zorgprofessionals start vanuit de beperking en
rationeel begrijpen. Wetenschap en zorg kunnen niet zonder ervaringsverhalen, zoveel is
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duidelijk.

En toch blijft ervaringskennis een voetnoot

Zien onderzoekers en zorgprofessionals ervaringskennis werkelijk als gelijkwaardige kennis? Bij
de laatste drie symposia die wij bezochten was de ervaringsdeskundige aan het einde van het
programma of een presentatie gepland. In één geval was het grootste deel van het publiek al naar
huis. De ervaring gold als voetnoot van de harde wetenschap, van de mores van de
zorgprofessional, als een praktijkvoorbeeld. Ander voorbeeld: pas na het onlangs vastlopen van
de verwerking van pgb’s (persoonsgebonden budgetten) door de Sociale Verzekerings Bank
mocht de belangenvereniging van budgethouders aanschuiven voor overleg. Eerst de
wetenschap, systemen of zorg, en dan de ervaringen van de gebruiker.

Daar komt bij dat in de meest gehoorde ervaringsverhalen op symposia het leven met een
aandoening centraal. Dat is echter maar één aspect van ervaringskennis. Ervaringskennis gaat ook
over erkenning, over persoonlijke betekenis en zingeving, en ervaringskennis kan leiden tot
kritische vragen over bestaande zorgpraktijken (Kool e.a., 2013). Neem bijvoorbeeld
zelfmanagement, dat als een nieuw begrip is geïntroduceerd door beleidsmakers en professionals.
Dat bestaat voor patiënten al langer, het heet daar disability management (Bellemakers, 1999),
dus waarom zouden patiënten dan op cursus moeten en niet de professionals? Zouden niet die
laatsten moeten leren over de ervaringskennis met disability management? Het denken vanuit een
medische invalshoek is nog steeds dominant, zoals ook blijkt uit de anekdote waarmee dit artikel
begon.

Wetenschap typeert autisme in termen waar ervaringsdeskundigen geen last van hebben

Hóe ervaringskennis van patiënten in de zorg en in onderzoek gebruikt zou moeten of kunnen
worden is niet duidelijk (van Egmond e.a., 2014). Vooralsnog lijken wij professionals en
onderzoekers meer oor te hebben voor wat wij zelf belangrijk vinden en herkennen, dan voor wat
de ervaringsdeskundigen belangrijk vinden.

De Britse autismedeskundige Mitzi Waltz vraagt zich af waarom autisme wordt getypeerd met
kenmerken waar autisten nu juist niet het meeste last van hebben, zoals repetitief gedrag en
specifieke interesses. Waarom is er zo weinig onderzoek naar wat mensen met autisme wel als
belangrijk probleem ervaren, zoals sensorische gevoeligheid voor licht of geluid (Waltz, 2014).

Dat de beroepsmores agendabepalend blijven komt ook door de formele kaders van het
wetenschappelijk onderzoek. Fondsen die subsidies verstrekken voor onderzoek laten voorstellen
vaak eerst goedkeuren door een wetenschappelijke commissie, en daarna pas mogen
ervaringsdeskundigen hun mening geven. Wetenschappelijke kennis bepaalt, ervaringskennis
hobbelt er achteraan. Daarmee zullen wetenschappelijke en zorgpraktijken onvoldoende
veranderen.

Hoe dan anders verder?

Het is noodzakelijk om te bedenken hoe ervaringskennis en ervaringsverhalen leidend kunnen
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worden in de zorg. In het onderwijs op Hogeschool Rotterdam organiseren we gastlessen door
ervaringsdeskundigen en ontmoetingen tussen studenten (aankomende professionals in de zorg
en welzijn), en mensen met chronische aandoeningen. Zo kunnen studenten kennismaken met het
leven met beperkingen en leren dit andere perspectief te combineren met hun professionaliteit.

Geen professionaliteit zonder ervaringskennis, zo luidt het adagium. Maar ook hier ligt het
zwaartepunt bij het leven met een aandoening. De uitdaging is om ruimte te maken voor de
andere soorten ervaringskennis, en meer projecten te doen waarin studenten samenwerken met
mensen met chronische aandoeningen. Want juist in de samenwerking, de ontmoeting, leren
studenten de waarde van ervaringskennis en te reflecteren op de waarde van de eigen
professionele kennis. Dat zou ook wel eens nuttig kunnen zijn voor professionals en
beleidsmakers.

Mieke Cardol is lector disability studies, diversiteit in participatie aan het Kenniscentrum
Zorginnovatie van Hogeschool Rotterdam. Sander Hilberink is hier senior­onderzoeker.
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