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Lessen uit zeventig jaar Nieuwenoord

Goede zorg vraagt om
geheugen

In 2025 bestond Nieuwenoord in Baarn zeventig jaar. Nieu-
wenoord is een woon- en zorglocatie voor mensen met een
verstandelijke beperking, inmiddels onderdeel van Eemhart.
Wie de geschiedenis van deze plek volgt, kijkt niet alleen naar
één instellingsterrein in Baarn. Aan Nieuwenoord is ook te
zien hoe Nederland in de afgelopen zeventig jaar zorg heeft
georganiseerd voor mensen die vaak hun leven lang afhanke-
lijk zijn van anderen. Matthijs Heijstek begon er zijn loopbaan
en maakt een rondgang door de geschiedenis om per tijdvak
drie vragen te beantwoorden. Wat nemen we mee? Wat la-
ten we achter? Wat moeten we misschien opnieuw ontdek-
ken?

Nieuwenoord werd opgericht in 1955, in een periode waarin Nederland na
de oorlog niet alleen huizen, wegen en instellingen opbouwde, maar ook
werkte aan een nieuw sociaal fundament. In dat opzicht lijkt de tijd waarin
wij nu leven, 2025, op een bijzondere manier op de tijd waarin Nieuwenoord
werd opgericht. Kim Putters, hoogleraar en voorzitter van de Sociaal-



Nieuwenoord werd in 1955 op-
gericht door de Kleine Zusters
van de Heilige Jozef.

Economische Raad, zei in zijn lezing De kathedraalbouwers uit 2023: ‘We
moeten onze samenleving opnieuw vormgeven, zoals kathedraalbouwers
ooit stenen legden voor een toekomst die zij zelf niet zouden zien.” Bijna let-
terlijk hetzelfde werd in 1955 gezegd door minister-president Willem Drees:
‘Na de oorlog was onze opdracht om Nederland opnieuw te laten herrijzen.
Niet alleen huizen, maar ook het sociale fundament moest opnieuw worden
opgebouwd.’

Het sociale fundament opnieuw opbouwen. We leven in een tijd waarin
we, net als toen, opnieuw moeten nadenken over de vraag: wie zijn wij als
samenleving? En als je die vraag stelt, ligt een andere vraag meteen op tafel:
wie zijn mensen met een verstandelijke beperking in die samenleving? Want
hoe we met hen omgaan, zegt misschien wel het meest over wie wij zijn. De
beschaving van een samenleving lees je af aan hoe zij omgaat met haar
meest kwetsbare mensen. En dat zijn in ieder geval mensen die levenslang
afhankelijk zijn van zorg. Juist die levenslange afhankelijkheid maakt de toe-
komst zo belangrijk.

Vijf tijdvakken en drie vragen

Hebben we het verleden nodig om te weten hoe een toekomst te bouwen? |k
denk van wel. Juist in het verleden kunnen we lessen vinden van de mensen
die ons voorgingen. Welke afslagen hebben zij genomen? En wat waren daar-
van de consequenties?

In dit essay gebruik ik de geschiedenis van Nieuwenoord als gids. Niet als
blauwdruk, niet alsof alles zich precies laat herhalen, maar wel als een bron
van lessen. Bij elk tijdvak stel ik drie vragen, die de rode draad vormen:

Wat nemen we mee?
Wat laten we achter?
Wat moeten we misschien opnieuw ontdekken?

Of, om in de metafoor van Kim Putters te blijven: wat nemen we mee naar
het nieuwe gebouw, wat laten we achter in het oude, en wat geven we daar
misschien eindelijk de plek die het eerder niet kreeg? Aan het einde kom ik
op die vragen terug met een eigen antwoord.

Voor de rondgang gebruik ik vijf tijdvakken:

1945-1970, van liefdadigheid naar verzekerd recht;

1970-1985, de wilde jaren en normalisatie;

1985-2000, burgerschap en verzakelijking;

2000-2015, het consumentenparadigma;

2015 tot heden, het waardigheidsparadigma met daarin de covid-komma.

Deze indeling is mede ontleend aan Hendrik Beltman (zie literatuur) en is, zo-
als elke indeling, enigszins arbitrair. Het is niet zo dat er in 1970 iemand naar
een klokkentoren liep, de klok luidde en zei: vanaf vandaag is het normalisa-
tieparadigma aangebroken. Zo werkt geschiedenis niet. Maar zulke indelin-
gen helpen wel om patronen zichtbaar te maken. Bij elk tijdvak kijk ik eerst
naar Nederland, dan naar Nieuwenoord, en sluit ik af met een zorgethische
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reflectie waarin tegenstellingen helpen om scherper te zien wat er moreel op
het spel staat.

1945-1970: Van liefdadigheid naar verzekerd recht

Het eerste tijdvak loopt van 1945 tot 1970. Nieuwenoord werd weliswaar pas
in 1955 opgericht, maar de periode van 1945 tot 1955 kun je zien als een
voorbereidende fase. Wat in deze jaren begint met liefdadigheid, eindigt in
1968, met de invoering van de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten
(AWBZ), in een situatie waarin zorg niet langer een gunst is, maar een verze-
kerd recht.

Nederland

Nederland in deze periode is het Nederland van de wederopbouw. Het land
moest zichzelf opnieuw opbouwen na de Tweede Wereldoorlog. Het was ook
een tijd van armoede. Het gezin werd gezien als de bouwsteen van de sa-
menleving. Maar juist in die context kwamen sommige gezinnen, zeker als er
ook een kind met een verstandelijke beperking was, onder druk te staan.

In die situatie waren er charitatieve instanties die opvang boden. Dat kon-
den kerken zijn, maar ook algemene stichtingen. Zij namen kinderen met een
verstandelijke beperking op wanneer er thuis geen geld, geen plek of geen
draagkracht meer was. Zo’n uithuisplaatsing werd regelmatig gezien als een
verstandige en zelfs moreel juiste keuze. Een huisarts of pastoor kon ouders
adviseren: in het belang van het gezin is het beter als uw kind wordt opgeno-
men. Daarbij waren er verschillen tussen katholieke en protestantse milieus.
In de rooms-katholieke wereld werd een kind vaker toevertrouwd aan de
zorg van de kerk. In de protestantse traditie woog de verantwoordelijkheid
van ouders om in eerste plaats zelf voor je kind te zorgen zwaarder, mede ge-
voed door de doopbelofte.!

De kern is: in die tijd was men afhankelijk van zorg, maar had men geen
recht op zorg. Zorg werd verleend, maar was geen aanspraak. Misschien ver-
klaart dat ook iets van de houding van sommige ouders uit die generatie. |k
heb meegemaakt dat ouders aan tafel zaten bij een zorgplanbespreking, en
dat als je vroeg of zij nog iets wilden zeggen, zij antwoordden: ‘Dank u voor
de goede zorg.” Dat was hoe zij waren gevormd. Zorg was iets wat je kreeg,
waar je dankbaar voor hoorde te zijn, en waar je niet vanzelfsprekend kriti-
sche vragen bij stelde.

Nieuwenoord

Nieuwenoord werd in deze periode, in 1955, opgericht door de Kleine Zus-
ters van de Heilige Jozef. Uit de oprichtingsakte, die in het archief bewaard is
gebleven, blijkt heel precies hoe men toen naar deze zorg keek. In die akte
staat dat de stichting tot doel had: ‘de verzorging en verpleging van rooms-
katholieke diepere zwakzinnigen, en in het algemeen het verrichten van alles
wat daartoe zal kunnen strekken.’

Alleen al die formulering laat zien wat in die tijd het dominante zorgframe
was. Het ging om verzorgen en verplegen, de taal van het medisch model.
Mensen met een verstandelijke beperking werden allereerst gezien als
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mensen die verpleegd moesten worden. Dat zie je terug in de bedzalen uit
die tijd, en in het feit dat veel instellingen in bosrijke omgevingen werden ge-
bouwd om buitenlucht te kunnen geven. Dat gold als gezond.

Ooggetuige uit de charitatieve periode

In de collectieve herinnering leeft vooral voort hoe het contact tussen ouders
en kinderen werd vormgegeven. Ouders waren niet vanzelfsprekend welkom
op de afdeling, maar kwamen op vaste bezoekmomenten. In de documen-
taire Zorg met een missie uit 2005 komen een moeder en een zuster uit die
beginperiode aan het woord.

‘Maar je mocht er eigenlijk niet komen. Je moest beneden blijven.
Dan werd er gebeld naar de afdeling... het was net alsof je in de ge-
vangenis zat. Dan kwam je kind naar je toe.’ (moeder van Gerard
Witjes)

‘Eén keer in de maand mochten ouders komen. Dan kregen de kin-
deren hun beste kleren aan. Koffie, thee... en dan gingen de ouders

De geneesheer-directeur

weer weg. Inmenging van ouders was er eigenlijk nauwelijks.’ (zus-
ter)

Tot ver in de jaren zeventig hadden ouders een
bezoekerskaart nodig om toegelaten te worden  Alleen al dat woord, ‘inmenging’, zegt veel. Het laat zien hoe de

op het instellingsterrein.

verhouding tussen ouders en instelling toen werd begrepen. Ouders

bleven vader en moeder, maar hun betrokkenheid had geen van-
zelfsprekende plaats in de dagelijkse zorg. Tegelijk moeten we die periode
niet alleen vanuit onze huidige normen beoordelen. De omstandigheden wa-
ren sober, ook voor de zusters zelf. Zij leefden en werkten op dezelfde plek
als de kinderen voor wie zij zorgden. Zorg en leven vielen nog grotendeels sa-
men.

Zorgethische reflectie charitatieve periode
Bij dit eerste tijdvak vallen drie spanningen op.

1. Liefdadigheid en barmhartigheid aan de ene kant, vernedering en af-
hankelijkheid aan de andere kant.

Bij die tegenstelling hoort de naam van Gerard Veldkamp, de minister die in
1968 verantwoordelijk was voor de invoering van de AWBZ. Hij sprak bij die
invoering de hoop uit dat hiermee een einde zou komen aan de ‘vernede-
rende praktijk van liefdadigheid’. Hij hoopte dat ouders zich anders tot de
zorg zouden verhouden: minder als dankbare ontvangers, meer als burgers
die een recht konden opeisen. Die spanning is nog steeds actueel. Wanneer
wordt voorgesteld de toegang tot langdurige zorg te beperken door eerst van
mensen te vragen alles in hun eigen netwerk te hebben benut, wordt langdu-
rige zorg opnieuw minder een recht en meer een gunst. En precies daarvoor
waarschuwde Veldkamp al.
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2. Zorg als recht aan de ene kant, geboorte van de bureaucratie aan de
andere kant.

Op het moment dat zorg een recht werd, moest die zorg ook worden gere-
geld, en ontstond ook de bureaucratie. Als zorg een verzekerd recht wordt,
moeten er immers bureaus komen, formulieren, indicaties, regels, organisa-
ties en mensen die dat allemaal uitvoeren en bewaken. De geboorte van het
recht is ook de geboorte van de bureaucratie, zou Abram de Swaan kunnen
zeggen.? We willen af van vernederende afhankelijkheid, maar tegelijk weten
we ook dat elk systeem dat rechten garandeert, de neiging heeft om regels
voort te brengen die afstand scheppen.

3. Georganiseerde zorg en professionele distantie aan de ene kant, zorg-
relaties en gedeelde leefwereld aan de andere kant.

In de zorgethiek, bijvoorbeeld bij Joan Tronto, wordt zorg niet gezien als een
handeling, maar als een relationele praktijk.® Goede zorg ontstaat niet alleen
door wat je doet, maar ook door de relatie waarin je dat doet. De nonnen
leefden met de mensen voor wie zij zorgden. Zij woonden op dezelfde plek,
deelden het dagelijks ritme en bevonden zich in dezelfde omstandigheden.
Zorg en leven vielen grotendeels samen. De vraag is dan: kunnen wij vandaag
nog op die manier relaties aangaan? Of is de afstand tussen zorgverlener en
cliént inmiddels groter geworden? Het gaat niet om de vraag welke van de
twee beter is, maar om wat er gebeurt als die gedeelde leefwereld verdwijnt.
Misschien is dat wel één van de stille verschuivingen in de gehandicapten-
zorg: dat we zorg steeds beter zijn gaan organiseren, maar minder zijn gaan
delen.

1970-1985: De wilde jaren en normalisatie

Het tweede tijdvak loopt van 1970 tot 1985. Hendrik Beltman noemt deze
periode het normalisatieparadigma.® Toen Eemhart (toen nog Amerpoort)
vijftig jaar bestond, maakte zij een serie video’s over de geschiedenis, en
daarin werd deze periode ‘de wilde jaren” genoemd. Misschien is dat ook wel
een treffende naam.

Nederland
Nederland werd in die jaren overspoeld door een democratiseringsgolf. De
generatie van de jaren zestig was volwassen geworden, en overal werd in-
spraak geéist. In het onderwijs, in bedrijven, en ook in de zorg. Tegelijkertijd
veranderde er ook iets fundamenteels in het zorgsysteem zelf. Met de invoe-
ring van de AWBZ en andere regelingen moest worden vastgesteld wie recht
had op zorg en in welk segment iemand viel. Daarmee ontstond ook de nood-
zaak om te diagnosticeren, te classificeren en af te bakenen. In die zin kun je
zeggen dat de moderne diagnostiek in deze periode echt vorm kreeg.
Daarnaast werd er veel gelezen en gediscussieerd. Kritische literatuur
stelde de bestaande zorgpraktijk ter discussie: Wie is van hout van Jan
Foudraine in de psychiatrie, en Het vuile schort van Joop Fennis in de zorg
voor mensen met een verstandelijke beperking. Deze boeken riepen op tot
zelfbevrijding, tot het serieus nemen van de mens achter de diagnose. In dat
bredere denken past ook het idee van normalisatie, zoals ontwikkeld door
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Carel Mlller, directeur van het

verdunningsexperiment Nieuw
Dennendal werd door de poltie
afgevoerd. Een beeld datico-
nisch is geworden.

Wolf Wolfensberger. Het idee dat mensen met een beperking een zo nor-
maal mogelijk leven zouden moeten kunnen leiden, kreeg in deze periode
steeds meer invioed.

Maar misschien wel de meest bepalende factor was een wet uit 1971: de
Wet gewetensbezwaren militaire dienst. In een tijd waarin dienstplicht nog
bestond, maakte deze wet het mogelijk om een alternatieve dienst te vervul-
len. Veel jonge mannen, vaak met een kritische, linkse oriéntatie, kozen er-
voor om vervangende dienstplicht in de zorg te doen. Daardoor stroomde de
gehandicaptenzorg vol met een nieuwe generatie medewerkers. Jongeren
met andere ideeén, andere waarden, en een andere manier van kijken. Man-
nen met baarden, vrouwen met bloemetjesjurken, en vooral: mensen die be-
staande verhoudingen ter discussie stelden. En zo veranderde, relatief kort
na de oprichting, ook Nieuwenoord ingrijpend van karakter.

Nieuwenoord

Op Nieuwenoord kreeg de gedachte van normalisatie vooral vorm binnen de
muren van de instelling. Zoals Hans Reinders beschrijft, was dat ook typisch
Nederlands.® In plaats van mensen volledig naar de samenleving te brengen,
werd de samenleving als het ware naar binnen gehaald. Het instellingsterrein
werd ingericht als een dorp, met wijken, paviljoens en kleinere leefgroepen.
Waar voorheen grote groepen van vierentwintig mensen samenwoonden,
werden dat kleinere groepen van ongeveer twaalf. In 1969 werd Nieuwen-
oord losgemaakt van de orde van de nonnen en een zelfstandige stichting.
De religieuzen bleven nog wel als personeel werkzaam, maar de organisatie
kreeg een andere structuur.

Wat in deze periode ook opvalt, is de opkomst van tegenmacht en in-
spraak. Een directeur, Cees van den Muijsenbergh, nam daarin een opval-
lende rol. Hij vond het belangrijk om ouders te organiseren, niet omdat de
wet dat voorschreef, maar omdat hij het principieel nodig vond. Zo ontston-
den oudercommissies, later ouderbesturen, en uiteindelijk ouderverenigin-
gen. Daarnaast werd een vorm van medezeggenschap voor medewerkers ge-
organiseerd, via een leerlingenraad, een voorloper van de
ondernemingsraad. Inspraak was in deze periode geen papieren werkelijk-
heid, maar iets wat echt werd geleefd. Daarnaast werd op Nieuwenoord het
gewone leven nagebootst: in feesten, dagbesteding, clubs en vakanties.

Op zo’n vijftien kilometer van Nieuwenoord, in Den Dolder, lag de instel-
ling Dennendal. Daar vond begin jaren zeventig de Dennendal-affaire plaats.
Een groep begeleiders had zich losgemaakt van de bestaande organisatie,
een paviljoen overgenomen en ingericht als ‘Nieuw Dennendal’. Daar pro-
beerden zij de nieuwe ideeén over vrijheid, zelfbeschikking en samenleven
radicaal in praktijk te brengen. Bij het grote publiek riep dat veel weerstand
op. De situatie escaleerde en eindigde met een politie-ingreep. De directeur,
Carel Miiller, werd afgevoerd, een beeld dat iconisch is geworden.

Ooggetuigen uit de wilde jaren

In de videoserie die bij het vijftigjarig bestaan van Amerpoort werd gemaakt,
wordt teruggekeken op deze periode. Daarin komt Cees van den Muijsen-
bergh aan het woord, destijds directeur van Nieuwenoord. Ook zien en horen
we daar Carel Miiller.
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Directeur Cees van den Muijsen-
bergh vond het belangrijk om ou-

ders te organiseren, niet omdat
de wet dat voorschreef, maar
omdat hij het principieel nodig
vond. Zo ontstonden oudercom-
missies, later ouderbesturen, en
uiteindelijk ouderverenigingen.

‘Het waren de tekenen van de tijd. Minder gezag, meer ruimte om eigen
ideeén vorm te geven. En dat was ook goed. Maar het moest niet door-
schieten.’ (Cees van den Muijsenbergh)

‘In Dennendal ontdekten we dat mensen met een verstandelijke beperking
gewoon bij ons horen. Geen reden om ze af te zonderen.’ (Carel Miiller)

Zorgethische reflectie normalisatieparadigma
Bij dit tweede tijdvak vallen vier spanningen op.

1. Macht en tegenmacht aan de ene kant, autoriteit en hindermacht
aan de andere kant.

Bij deze tegenstelling kunnen we denken aan het werk van Michel Foucault,
die laat zien dat macht en tegenmacht altijd met elkaar in verhouding staan.®
Waar macht geen tegenmacht ontmoet, kan zij verstarren tot autoriteit. En
waar tegenmacht losraakt van die balans, kan zij omslaan in hindermacht.
Wat we in deze periode zien, is dat tegenmacht op Nieuwenoord actief werd
georganiseerd. Niet omdat de wet dat voorschreef, maar omdat de directie
dat zelf belangrijk vond. Tegenspraak was geen formaliteit, maar onderdeel
van de praktijk. Dat roept de vraag op hoe we vandaag omgaan met macht
en tegenmacht. Organiseren we die nog steeds actief, of vertrouwen we erop
dat systemen dat vanzelf doen?

2. Eigenaarschap aan de ene kant, gast-zijn aan de andere kant.
In deze periode zie je een groot gevoel van eigenaarschap. Begeleiders voel-
den zich onderdeel van Nieuwenoord en medeverantwoordelijk voor wat
daar gebeurde. Zij gaven vorm aan de zorg en aan het dagelijks leven op het
terrein. Maar daar staat iets tegenover. Want van wie is die plek eigenlijk?
Van de organisatie? Van de begeleiders? Of van de bewoners? Als we het se-
rieus nemen dat dit het huis van bewoners is, dan zijn professionals daar in
zekere zin te gast. Ben je eigenaar van de zorg, of ben je te gast in het leven
van een ander? Die spanning laat zich niet eenvoudig oplossen, maar is wel
essentieel.

3. Diagnostiek aan de ene kant, etikettering en stigmatisering aan de
andere kant.

In deze periode ontstaat de diagnostiek als manier om zorg te organiseren en
toe te wijzen. Dat heeft veel gebracht: duidelijkheid, afbakening en toegang
tot voorzieningen. Maar tegelijkertijd schuilt daarin het risico van etikette-
ring en stigmatisering, zoals Erving Goffman beschrijft.” Labels kunnen helpen
om zorg te organiseren, maar kunnen mensen ook reduceren tot hun catego-
rie.

4. Bevrijding en gelijkwaardigheid aan de ene kant, grensverlies en on-
beschermdheid aan de andere kant.
Mensen worden in deze periode minder gezien als patiént en meer als mens.
Maar die beweging had ook een schaduwzijde. Grenzen vervaagden. Wat
werd gezien als gelijkwaardigheid en nabijheid, kon omslaan in grensverlies,

HCSW-PUBLICATIEREEKS #6 Goede zorg vraagt om een geheugen. Zeventig jaar Nieuwenoord 7



(lo\"ul kskra nt

Noorse hoogleraar heeft
Nederland opgegeven

a Kristlanser

\ae onee versiserestn

De Noorse hoogleraar Kristjana
Kristiansen, die een belangrijke

rol speelde in de deinstitutionali-

sering in Noorwegen, bezocht
rond de eeuwwisseling ook
Nieuwenoord en sprak zich zeer
kritisch uit. Zij duidde het voort-
bestaan van instellingen als een
vorm van uitsluiting.

grensoverschrijdend gedrag en onveiligheid, juist waar kwetsbaarheid be-
scherming vraagt. Zoals Joan Tronto benadrukt, verdwijnt afhankelijkheid
niet door haar te ontkennen. Goede zorg vraagt niet alleen nabijheid, maar
ook verantwoordelijkheid.

1985-2000: Burgerschap en verzakelijking

Het derde tijdvak loopt van 1985 tot 2000. Hendrik Beltman noemt deze peri-
ode het burgerschapsparadigma. In de videoreeks van Amerpoort wordt deze
periode aangeduid als ‘de verzakelijking’. Beltman zelf spreekt van een fase
van stagnatie: een periode waarin veel vastloopt, terwijl tegelijkertijd ingrij-
pende veranderingen plaatsvinden.

Nederland

De jaren tachtig beginnen met economische crisis. In de tweede helft van de
jaren negentig volgt juist een periode van sterke groei. De sector wordt ge-
confronteerd met harde kritiek. De affaire rond Jolanda Venema, de beelden
op de voorpagina van De Telegraaf, maken diepe indruk en zetten de zorg in
één klap in een ander licht. Ineens is er een breed gedeeld gevoel: dit kan zo
niet langer. Het moet beter, professioneler, veiliger. Die roep om verbetering
vertaalt zich in wetgeving en organisatie.

Medezeggenschap wordt formeler geregeld. Wat op sommige plekken,
zoals op Nieuwenoord, vanuit betrokkenheid en initiatief was ontstaan, krijgt
nu een wettelijke en uniforme vorm. Ironisch genoeg betekent dat ook het
einde van bestaande vormen, zoals de ouderbesturen. Ook de nadruk op
kwaliteit en verantwoording neemt sterk toe. De Wet Kwaliteit Zorginstellin-
gen uit 1997 is daar een voorbeeld van. Om aan al die eisen te kunnen vol-
doen, moeten organisaties zich anders gaan organiseren. Er ontstaat een fu-
siegolf: tussen eind jaren negentig en het begin van de jaren tweeduizend
fuseren veel zorgorganisaties tot grootschalige organisaties met complexe
structuren. De overheid probeert grip te krijgen op kwaliteit, maar creéert
daarmee ook een systeem dat groter en formeler wordt. Functies verande-
ren: waar eerder paviljoenshoofden werkten, ontstaan zorgmanagers en
clustermanagers. Zorg wordt niet alleen verleend, maar ook gepland, aange-
stuurd en verantwoord.

Tegelijkertijd verandert het denken over instellingen radicaal. Instellingen
komen in een negatief daglicht te staan. In politiek en samenleving groeit het
idee dat zij niet meer van deze tijd zijn. Instellingen worden gezien als achter-
haald, en er klinkt een duidelijke roep om ze af te bouwen. Scandinavische
landen worden daarbij vaak als voorbeeld genoemd: daar zou de zorg al ver-
der ontwikkeld zijn en zouden mensen met een beperking volwaardig onder-
deel zijn van de samenleving.

Een van de meest uitgesproken stemmen in dat debat is de Noorse hoog-
leraar Kristjana Kristiansen, die een belangrijke rol speelde in de deinstitutio-
nalisering in Noorwegen, waar instellingen in de jaren tachtig en negentig
daadwerkelijk zijn gesloten. Kristiansen bezocht rond de eeuwwisseling ook
Nieuwenoord en sprak zich zeer kritisch uit. Zij duidde het voortbestaan van
instellingen als een vorm van uitsluiting en merkte op dat het woord ‘apart-
heid’ niet voor niets een Nederlands woord is.
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GeeT de pon door

Wonen en werken
in De Bommel

‘Met de start van De Bommelin
1986 vonden alle cliénten het
erg spannend. Veel dingen
moesten opnieuw geleerd wor-
den: hoe loop ik naar het dorp,
waar is de winkel, hoe betaal ik,
wat is een zebrapad?’

In diezelfde tijd ontstaat nieuw jargon: autonomie, zeggenschap, participatie.
Begrippen als supported living doen hun intrede. Tegelijkertijd verschijnen de
eerste contouren van marktwerking in de zorg.®

Nieuwenoord

Op Nieuwenoord vertalen deze ontwikkelingen zich in nieuw vakmanschap.
Nieuwe beroepsgroepen doen hun intrede, waaronder de orthopedagogen.
Er komt meer nadruk te liggen op methodisch werken: observaties, doelen
en handelingsplannen worden onderdeel van de dagelijkse praktijk. ledere
cliént hoort een zorgplan te hebben. De beweging is duidelijk: zorg wordt
systematischer, doelgerichter en meer geprofessionaliseerd. Ook de positie
van ouders verandert. Waar eerder ouderparticipatie vaak informeel en di-
rect georganiseerd was, verschuift deze nu naar formele medezeggenschaps-
raden: meer via structuren, minder via directe betrokkenheid. Tegelijkertijd
ontstaan de eerste signalen van bureaucratisering, en neemt de administra-
tieve druk toe.

Opvallend is dat de beweging naar buiten, naar de wijk, in deze periode
nog beperkt blijft. Waar je misschien zou verwachten dat juist in deze tijd de
stap naar de samenleving grootschalig wordt gezet, gebeurt dat op Nieuwen-
oord slechts mondjesmaat. Er ontstaan enkele deconcentratieprojecten, met
een klein aantal woningen buiten het terrein. Aan het einde van de jaren ne-
gentig komt er wel beweging op het terrein zelf: nieuwbouw doet zijn in-
trede, paviljoens verdwijnen en maken plaats voor straten met huisnum-
mers. Nieuwenoord krijgt een ordening die meer lijkt op die van een gewone
woonwijk. In dezelfde periode ontstaat bij naburig Sherpa de Initiatiefgroep
Beschermd Terrein, waarin verwanten zich organiseren tegen de voorgeno-
men veranderingen. lllustratief, omdat dit zichtbaar maakt dat de positie van
ouders en verwanten verschuift: van directe en vanzelfsprekende betrokken-
heid naar een positie waarin zij zich nadrukkelijker tegenover de organisatie
komen te staan.

Ooggetuigen uit woonvoorziening De Bommel (1986)

‘Met de start van De Bommel in 1986 vonden alle cliénten het erg span-
nend. Veel dingen moesten opnieuw geleerd worden: hoe loop ik naar het
dorp, waar is de winkel, hoe betaal ik, wat is een zebrapad?’

‘Door het wonen in De Bommel staan cliénten dichter bij de maatschappij.
Ze ervaren het verschil met wonen op het terrein van Nieuwenoord.’
(Begeleider van De Bommel)

Zorgethische reflectie burgerschapsparadigma
In dit tijdvak komen de volgende spanningen naar voren.

1. Inclusie en gelijkheid aan de ene kant, uitsluiting door gelijkschake-
ling aan de andere kant.
In deze periode ontstaat een sterk geloof in inclusie: iedereen hoort erbij, ie-
dereen kan meedoen. Maar zoals Femmianne Bredewold laat zien, kan een
nadruk op gelijkheid ook het verschil uitwissen.® Wanneer we doen alsof

HCSW-PUBLICATIEREEKS #6 Goede zorg vraagt om een geheugen. Zeventig jaar Nieuwenoord 9



iedereen hetzelfde is, kunnen juist mensen die afhankelijk of kwetsbaar zijn
uit beeld raken. Inclusie kan dan paradoxaal genoeg leiden tot uitsluiting.

2. Autonomie en eigen keuzes aan de ene kant, begrensd keuzever-
mogen aan de andere kant.
Autonomie wordt een belangrijk ideaal. Maar, zoals hoogleraren als Petri Em-
bregts en Annelies van Heijst benadrukken, vraagt dat om nuance. Niet ie-
dereen beschikt in dezelfde mate over keuzemogelijkheden of overzicht. Hoe
ondersteun je autonomie zonder te doen alsof iedereen volledig zelfstandig
kan kiezen?

3. Methodisch werken aan de ene kant, relationeel werken aan de an-
dere kant.
In deze periode ontstaat een sterke nadruk op methodisch werken: plannen,
doelen, observaties en zorgplannen. Dat brengt structuur, houvast en profes-
sionalisering. Maar zorg is ook relationeel. Zoals Joan Tronto laat zien, ont-
staat goede zorg niet alleen in wat je doet, maar in de relatie tussen mensen.

4. Inspraak aan de ene kant, daadwerkelijke zeggenschap aan de an-
dere kant.

Inspraak wordt in deze periode formeel geregeld. Maar inspraak betekent
nog niet automatisch zeggenschap. Waar ouders eerder vanzelfsprekend on-
derdeel waren van de zorgpraktijk, ontstaat nu meer afstand tot bestuur en
beleid. In termen van Nancy Fraser gaat het dan niet alleen om gehoord wor-
den, maar ook om vertegenwoordigd zijn en daadwerkelijk kunnen deelne-
men aan besluitvorming."

2000-2015: het consumentenparadigma

Het vierde tijdvak loopt van 2000 tot 2015. Het is een periode die zich ken-
merkt door toenemend bedrijfsdenken in de zorg. Zorg wordt steeds meer
georganiseerd als product: vastgelegd in productenboeken en ingekocht door
zorgverzekeraars. Bewoners zijn definitief cliénten geworden, cliénten van
een dienstverlenende organisatie. De fusiegolf heeft de schaal van zorgorga-
nisaties sterk vergroot, met alle managementlagen die daarbij horen. De af-
stand van bewoners, familie en medewerkers tot het bestuur neemt toe.

Ik noem deze periode het consumentenparadigma, een term ontleend
aan Femke Halsema’s boek Geluk! Voorbij de hyperconsumptie, haast en huf-
terigheid uit 2008."? Halsema laat zien dat deze ontwikkeling niet alleen orga-
nisaties verandert, maar ook mensen. Waar zorgorganisaties zich meer als
bedrijven zijn gaan gedragen, zijn wij ons ook meer als consumenten van zorg
gaan gedragen.

Nederland

Rond de eeuwwisseling wordt zichtbaar dat de betaalbaarheid van de zorg
onder druk komt te staan. De verzorgingsstaat blijkt niet vanzelfsprekend
houdbaar voor de toekomst. In diezelfde beweging wordt marktwerking een
leidend principe. Het idee is dat concurrentie en prikkels zullen leiden tot be-
tere kwaliteit en meer efficiéntie, en om dat mogelijk te maken worden
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SPOOR A
STEL VAN HET GEWONE LEVEN

Amerpoort

Wat begint met enkele papieren
zorgplannen, groeit uit tot uitge-
breide systematieken, opge-
bouwd langs de domeinen van
Schalock en vastgelegd in elek-
tronische cliéntendossiers.

instrumenten zoals zorgzwaartepakketten en productieafspraken ingevoerd.
Tegelijkertijd neemt de registratiedruk sterk toe.*

Zorgorganisaties groeien door fusies uit tot grote concerns, soms met een
omvang van meer dan een miljard euro. Het is dan ook niet toevallig dat in
diezelfde periode initiatieven ontstaan om juist minder regels te hebben, zo-
als de experimenten met regelarme instellingen. Daarin wordt zichtbaar dat
de spanning rond bureaucratie en uitvoerbaarheid al nadrukkelijk voelbaar is.
Daarnaast zien we een sterke ontwikkeling van kennis en professionalisering.
Disability studies krijgen een plek in Nederland en academische werkplaatsen
worden opgezet.

Nieuwenoord

Ook op Nieuwenoord zijn deze ontwikkelingen duidelijk zichtbaar. De organi-
satie wordt onderdeel van steeds grotere verbanden. Na de fusie van Nieu-
wenoord en De Eemhorst tot Amerpoort in 1995 volgen nieuwe fusies, onder
meer met ASVZ Utrecht, Etrog en Christophorus. De organisatie wordt groter,
complexer en gelaagder. Er ontstaan meer managementlagen en nieuwe vor-
men van sturing, zoals planning en control. Zorg wordt steeds meer bena-
derd in termen van organisatie, productie en verantwoording.

Die verschuiving werkt door tot in het dagelijks werk. Zorgzwaartepakket-
ten, oorspronkelijk bedoeld om beter aan te sluiten bij de behoeften van cli-
enten, worden in de praktijk ook een instrument om personele inzet en fi-
nanciering te organiseren. Discussies gaan daardoor steeds vaker over
productie en capaciteit, naast de vraag naar kwaliteit van bestaan. Tegelijker-
tijd verandert ook de bewonerssamenstelling: lichtere doelgroepen verhui-
zen steeds vaker naar de wijk, terwijl op het terrein relatief zwaardere zorg-
vragen overblijven. In diezelfde beweging neemt het methodisch werken een
vlucht. Wat begint met enkele papieren zorgplannen, groeit uit tot uitge-
breide systematieken, opgebouwd langs de domeinen van Schalock en vast-
gelegd in elektronische cliéntendossiers. Tegelijkertijd wordt geinvesteerd in
kennisontwikkeling: in het cluster Kristal en op het Kwatrijn in Soest ontwik-
kelen medewerkers methodieken, de boekenreeks Amerpoort Werkt start, en
medewerkers nemen vaker deel aan congressen, ook internationaal.

Ooggetuigen uit Nieuwenoord in deze periode

In een film over de eerste methodieken voor bewoners met probleemgedrag,
dat toen steeds vaker moeilijk verstaanbaar gedrag werd genoemd, komen
medewerkers van Nieuwenoord aan het woord.

‘Je moet als professional voortdurend zoeken naar wat de ander je wil ver-
tellen. Wat betekent het gedrag dat je ziet, en wat vraagt dat van jou?
Dan leg je het probleem niet meer bij de ander, maar bij jezelf: wat heb ik
te doen om de ander te begrijpen?’ (Gerard de Kruijk)

‘Als je ’s avonds ziet dat iemand met een goed gevoel naar bed gaat, dat

hij een fijne dag heeft gehad, dan is dat voor mij waar het om draait.’
(Maarten van den Hoven)
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Zorgethische reflectie consumentenparadigma
Bij dit vierde tijdvak vallen drie spanningen op.

1. Zorg als product aan de ene kant, zorg als relatie aan de andere kant.
In deze periode wordt zorg steeds meer georganiseerd als iets wat geleverd
kan worden: vastgelegd in producten, vertaald in prestaties en afgenomen
door cliénten. Tegelijkertijd blijft zorg in de kern relationeel. Zoals Joan
Tronto benadrukt, ontstaat goede zorg niet alleen in wat je levert, maar in de
relatie tussen mensen.

2. Maakbaarheid en expertise aan de ene kant, weerbarstigheid van het
leven aan de andere kant.

Met de opkomst van methodieken, diagnostiek en wetenschappelijke kennis
groeit het vertrouwen dat problemen oplosbaar zijn. Met de juiste interven-
tie, de juiste methode, het juiste plan kunnen we vooruitgang realiseren.
Maar de praktijk laat iets anders zien. Sommige problemen zijn hardnekkig,
complex en uniek. De Vlaamse psycholoog Paul Verhaeghe beschrijft hoe het
idee dat alles maakbaar is ons op het verkeerde been kan zetten, alsof elk
probleem een oplossing moet hebben, en elk falen een tekort is.™

3. Kwaliteit van bestaan als meetbaar concept aan de ene kant, ervaren
geluk en tevredenheid aan de andere kant.

Kwaliteit van bestaan wordt steeds vaker geoperationaliseerd, bijvoorbeeld
aan de hand van de domeinen van Schalock. Dat helpt om systematisch te kij-
ken en te evalueren, maar er zit ook een logica in: het kan altijd beter. Er is
altijd een volgend doel. Tegenover die logica staat een andere vraag: hoe er-
vaart iemand zijn leven eigenlijk zelf? Ik herinner me dat ik in een zorgplan-
bespreking zat en dat we zochten naar nieuwe doelen, terwijl een ouder zei:
‘Maar mag het niet gewoon goed zijn zo? Mag hij niet gewoon gelukkig en te-
vreden zijn?’ Misschien zit goede zorg soms niet in verder verbeteren, maar
in herkennen dat het al goed genoeg is.

2015-heden: het waardigheidsparadigma en de covid-komma

Het vijfde tijdvak loopt van 2015 tot heden. Toen ik in 2017 voor het eerst
een lezing hield over de geschiedenis van de gehandicaptenzorg, was ik, met
anderen, overtuigd: er was een nieuw paradigma aangebroken, het waardig-
heidsparadigma. Menswaardigheid kwam centraal te staan, en ervaringsdes-
kundigheid werd net zo belangrijk als theoretische kennis. Dat was geen idee
dat ik zelf bedacht, maar werd in die tijd breder herkend en beschreven. Het
verschoof het perspectief: niet de abstracte positie als burger staat centraal,
maar de concrete ervaring van het leven zelf.

Nederland

Geinspireerd door denkers als Martha Nussbaum en doeners als Teun Toebes
dachten we na over wat goede zorg eigenlijk is. We wilden terug naar waar-
den als barmhartigheid en ontferming. We stelden de maakbaarheid van zorg
ter discussie en vroegen aandacht voor kwetsbaarheid als wezenlijk onder-
deel van het mens-zijn. Waar in het consumentenparadigma de nadruk lag op
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Corona, maart 2020. Kernwaar-
den die goede zorg definiéren
kwamen onder druk te staan: ge-
lijkheid, rechtvaardigheid, auto-
nomie, transparantie, solidari-
teit, goede wetenschap, en zorg

voor mensen in een achterge-
stelde positie.

autonomie en de cliént als afnemer van zorg, verschoof hier het beeld. De
mens met een beperking is niet in de eerste plaats een zelfstandige consu-
ment, maar een mens in relatie: iemand die afhankelijk kan zijn, kwetsbaar
is, en juist daarin niet minder waardig. Dat vraagt om een andere manier van
kijken naar zorg. Niet primair gericht op zelfstandigheid of participatie, maar
op relaties waarin iemand tot zijn recht kan komen.

En toen werd het maart 2020. De eerste lockdown vanwege de covid-pan-
demie. En alles veranderde. In de eerste periode na covid, grofweg 2022 en
2023, verschenen er studies die zeiden: het valt eigenlijk wel mee. De zorg
heeft zich aangepast, systemen bleven overeind. In de gehandicaptenzorg
leek het alsof we het met elkaar hadden opgevangen. We waren vooral opge-
lucht dat het voorbij was en konden weer verder waar we gebleven waren.

Maar achteraf moeten we, denk ik, iets anders constateren. We hadden
toen nog niet de afstand om werkelijk te zien wat er gebeurde. Nu, een paar
jaar later, ontstaat een ander beeld. De Amerikaanse arts en medisch ethicus
Wayne Shandera beschrijft hoe de covid-19-pandemie bestaande ethische
spanningen in de zorg scherp zichtbaar maakt.' Hij noemde het een morele
stressproef: niet alleen systemen kwamen onder druk te staan, maar juist
onze waarden. Onze opvattingen over wat goede zorg is. Het antwoord van
Shandera was dat dit niet altijd meeviel. Kernwaarden die goede zorg defini-
eren kwamen onder druk te staan: gelijkheid, rechtvaardigheid, autonomie,
transparantie, solidariteit, goede wetenschap, en zorg voor mensen in een
achtergestelde positie.

Nieuwenoord en de gehandicaptenzorg

Wat we in en na de covid-periode op Nieuwenoord en in de gehele gehandi-
captenzorg zagen gebeuren is veelzeggend. Er was een snelle, bijna automa-
tische terugkeer naar het medisch model. De machtsongelijkheid nam toe, en
tegenspraak kreeg minder ruimte. Eigenaarschap kwam onder druk te staan.
Er ontstond een groeiende kloof tussen kantoor en werkvloer. Het vertrou-
wen in wetenschap en expertise nam af. We gingen anders denken over dag-
besteding en sociale contacten. Zelfs de meldcultuur veranderde, en niet per
se ten goede.

De pandemie werd daarmee een soort covid-komma in het waardigheids-
paradigma: een onderbreking die zichtbaar maakt wat we echt belangrijk vin-
den, en die ons ook dwingt tot herijking. Dat brengt ons bij de vraag waar we
nu staan, in 2025. Gaan we verder waar we gebleven waren in het waardig-
heidsparadigma? Of vraagt deze periode eerst om herstel van de morele
wonden die zichtbaar zijn geworden?

Zorgethische reflectie waardigheidsparadigma
Het waardigheidsparadigma bracht nog wel een aantal spanningen aan het
licht.

1. Rechten en plichten aan de ene kant, verlangens en ervaringen aan de
andere kant.
Waar zorg lange tijd georganiseerd werd vanuit rechten, regels en aanspra-
ken die voor iedereen hetzelfde zijn, verschuift in het waardigheidspara-
digma het perspectief naar het geleefde leven van mensen zelf. Nancy Fraser
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laat zien dat een formele positie nog niets zegt over erkenning en daadwer-
kelijke deelname aan het leven zoals iemand dat ervaart.

2. De cliént als autonome consument aan de ene kant, de mens in relatie
aan de andere kant.

In het consumentenparadigma stond de cliént steeds nadrukkelijker centraal
als individu, als afnemer van zorg. In het waardigheidsparadigma verschuift
dat beeld. De mens verschijnt niet meer als losstaand individu, maar als ie-
mand die leeft in relatie tot anderen, juist ook tot degenen van wie hij zorg
ontvangt. Zoals Eva Kittay stelt, bestaat autonomie in die zin niet los van an-
deren, maar is zij altijd relationeel.®

3. De mens als object van zorg aan de ene kant, de mens als medemens
in wederkerigheid aan de andere kant.
In een geprofessionaliseerd zorgveld kan iemand gemakkelijk worden gezien
als ‘cliént’ of als casus, en daarmee als probleem. Erving Goffman liet zien
hoe instituties mensen kunnen reduceren tot rollen en categorieén. Daar te-
genover staat het perspectief van de ander als medemens, in relatie en we-
derkerigheid.

Slot: vijf dingen die ik wil meenemen

We hebben zeventig jaar geschiedenis doorlopen, met één vraag als leidraad:
welke lessen kunnen we leren voor de toekomst van deze zorg? Heeft deze
rondgang ons antwoorden gegeven?

Vijf dingen wil ik meenemen.

Allereerst neem ik mee dat zorg een recht is, geen gunst. Dat is funda-
menteel. Zorg mag niet afhankelijk worden van toevalligheid, welwillendheid
of de ruimte die systemen op dat moment bieden. Het is een recht voor ieder
mens en iedere familie die hiermee te maken heeft.

Het tweede wat ik meeneem, is dat macht tegqenmacht nodig heeft. Dat
geldt niet alleen in het groot, bij ministers, bestuurders en belangenorganisa-
ties, maar ook in het klein, op de plek waar zorg dagelijks vorm krijgt. Als be-
stuurder moet je willen horen wat mensen met een beperking, ouders, ver-
wanten en begeleiders zien wat jij niet ziet. Als manager moet je je afvragen
welke zorgen op de werkvloer niet vanzelf naar boven komen. En als begelei-
der moet je ruimte maken voor de vraag van bewoners en hun naasten: zien
jullie mij nog werkelijk? Tegenmacht organiseer je niet alleen omdat het
moet, maar juist omdat goede zorg haar nodig heeft.

Het derde wat ik meeneem, is eigenaarschap. Ik heb gezien hoe belangrijk
het is dat mensen in de zorg het gevoel hebben dat het ook hun werk is, dat
ze invloed hebben en initiatief kunnen nemen. Recent onderzoek toont aan
dat er een groeiende kloof bestaat tussen werkvloer en organisatie. Mensen
verlaten de zorg niet omdat ze de bewoners niet meer belangrijk vinden,
maar omdat ze geen toekomst meer zien in hun werk."” Eigenaarschap is
geen luxe, maar een voorwaarde.

Het vierde wat ik meeneem, is dat zorg in de kern relationeel is. Hoeveel
methodes we ook ontwikkelen, hoeveel kennis we ook verzamelen: zorg ont-
staat uiteindelijk in de relatie tussen mensen. Dat betekent ook dat we
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Het laatste wat ik meeneem,
omdat ik het een belangrijk

woord vind, is dat mensen moe-
ten kunnen floreren.

voorzichtig moeten zijn met systemen die doen alsof zorg volledig te stan-
daardiseren is, alsof iedereen op dezelfde manier moet werken. Zorg vraagt
om afstemming, om nabijheid, om verschillen.

Het laatste wat ik meeneem, omdat ik het een belangrijk woord vind, is
dat mensen moeten kunnen floreren. Bewoners, naasten en begeleiders. Niet
alleen functioneren. Niet alleen meedoen. Maar tot hun recht komen in een
leven en een praktijk die voor hen betekenis hebben.

Met die dingen in gedachten bouwen we aan de toekomst. Of, zoals Kim
Putters het noemt: aan een kathedraal. Laat het dan ook zo’n kathedraal zijn
als de Sagrada Familia, waarvan degenen die eraan begonnen het eindresul-
taat nooit zullen zien. Misschien is dat precies de bedoeling: dat we werken
aan iets dat groter is dan onszelf, aan een zorg die ook na ons nog betekenis
heeft, gedragen door mensen, relaties en betrokkenheid.
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toegankelijke publicaties zijn welkom. Indicatie lengte tekst: maximaal 6.000

woorden. Heb je een essay of artikel geschreven waarvan je denkt dat het
passend is? Neem contact op met ons: redactie@hcsw.nl We horen graag
van je.
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