Dames en heren, vrienden en bekenden

Iedere dinsdagavond sluip ik zo onopvallend mogelijk in Harderwijk een coffeeshop in, met de fraaie naam Liberty. Wij wonen in Ermelo en dat is de dichtstbijzijnde. Aan het eind van de bar hangen 2 lijstjes aan de muur ik kijk dan vooral op het lijstje wiet en lees daar wonderlijke namen als Silver haze, santa Maria, super ….?… en de prijs daarachter. Ik vraag dan aan die knul die mij wil helpen waar het minste THC in zit (want dat maakt het allemaal erg sterk en ongezond heb ik begrepen) en ik vraag waar je het meest relaxed van wordt want ik moet een downer hebben. Hij grinnikt dan wat naar me of kijkt me wat meesmuilend aan en dan kies ik. Ik neem twee zakjes, een paar vloeitjes en van die kleine dunne kartonnetjes en als ik zo’n 15 euro heb betaald loop ik schielijk de zaak uit. Thuis maken Polle, mijn vrouw, en ik er 4 porties van. Zo sta je daar dan op je 60e  wat vreemd te kijken in de coffeeshop, ik voel me daar opgelaten en niet echt op mijn gemak. En dan moeten jullie weten dat Polle en ik dat spul nooit gebruikt hebben en dat we het onze pleegzoon al die jaren verboden hebben en nu, nu gebruiken we het nog niet, maar sta ik het nu wel voor hèm te kopen. Hij is inmiddels 24 jaar, verslaafd, schizofreen, heeft ADHD en een antisociale persoonlijkheid en zwerft vanaf zijn 14e door de Nederlandse maatschappelijke opvang, de verslavingszorg, de GGZ en de laatste jaren verblijft hij in de langdurige psychiatrie in onze woonplaats en heeft hij maandenlang in separatie doorgebracht . En al die jaren stond en staat hij steeds weer bij ons op de stoep, soms psychotisch, soms angstig en verward, soms agressief, soms gewoon/normaal, vriendelijk. En van meet af aan zijn wij als ouders in debat, in dialoog, in strijd, ook juridisch, met de inrichtingen. Hij is al een echte oude bekende in de zorg in Nederland. Wij zijn als ouders door de wol geverfd, hebben een schat aan kennis over de zorg over onze pleegzoon, over hoe hij functioneert, reageert, ageert. Wij weten vanuit die ervaringen hoe hij met medicijnen omgaat, met zijn angsten, zijn verlangens, zijn eenzaamheid en veerkracht. Maar de hulpverlening wil van onze kennis niets weten; het familieperspectief, ach…….ze horen het aan, maar ze luisteren niet, of ze luisteren maar ze horen het niet. Wij zien het zich voltrekken voor onze ogen hoe hij reageert op wiet; hoe relaxed hij binnen een minuut of wat wordt, vriendelijk en meegaand, coöperatief, lief. Gebruikt hij geen wiet s avonds dan slaapt hij niet, draait door, draait dag en nachtritme om en/of gaat aan de speed, waar hij niet tegen kan met als gevolg dat hij agressief wordt en dat geeft gedoe, hij moet dan gesepareerd worden: kortom: heel nare toestanden. Zo gaat dat al jaren. Maar wij krijgen als familie, lastige mensen zoals men ons ziet, bemoeials, betweters, geen poot aan de grond. En dat is niet goed. Er is heel veel kennis, ervaringskennis, bereflecteerde kennis, kennis die de particuliere individuele ervaring overstijgt, kennis die uiterst waardevol, zelfs onontbeerlijk is voor goede zorgverlening; en die laat men liggen; die wordt beschouwd als irrelevant en onbetrouwbaar. Op een of andere manier wordt dat niet als gelijkwaardige kennis beleefd.
Henk Verburg en ik hebben ons in ons werkzame leven, vooral bezig gehouden met het toepassen van kennis, o.a. in de vorm van richtlijnen en zorgporgramma’s. Implementeren van kennis in de praktijk zodat die kennis ertoe leidt dat de kwaliteit van die zorg toeneemt. En ja, het is waar, kennisinstituten hebben de neiging om met name wetenschappelijke kennis, vanuit het streven naar evidence based handelen, zeer hoog te waarderen bij de ontwikkeling van de richtlijnen bijvoorbeeld. Meeus noemde het zo juist ook nog. Dat is kennis over waarschijnlijkheden, gebaseerd op onderzoek met grote groepen patiënten. Maar dergelijke laboratoriumresultaten laten zich niet zonder meer rechtstreeks vertalen in bruikbare aanbevelingen voor individuele patiënten en hun specifieke klachten. Daar is ook andere kennis voor nodig, die gewogen en gewikt moet worden; namelijk ervaringskennis van professionals, uit de spreekkamers en van de werkvloer van verpleegkundigen, huisartsen, psychiaters en psychologen. En er is ook ervaringskennis van patiënten en familie nodig. Het Trimbos-instituut ondersteunt die disciplines en partijen die weinig evidence hebben – verpleegkundigen, patiënten, familie bijvoorbeeld - om toch invloed te hebben op de richtlijnen en zorgprogramma’s. Maar de hiërarchie is duidelijk, de zeggingskracht van bevindingen en de kennis van familieleden is uitermate gering. Daarom pleiten we ervoor om de kennis die wij het veld aanbieden, veel systematischer aan te vullen met kennis van onderaf. Die wordt verkregen bijvoorbeeld door  kwalitatief onderzoek, gesprekken met direct betrokken, oral histories en geschiedenissen van zorgervaringen. En misschien gaat het helemaal niet om aanvullende kennis, maar om substantiële basiskennis, waarop juist gegevens over effectiviteit van behandelingen en interventies aanvullend zijn. Het herstelverhaal van patiënten, de kennis van familieleden en andere betrokken naasten, en ook die van de grootste beroepsgroep die met de dagelijkse zorg van de patiënt bezig is - de verpleegkundigen - die kennis zou in de hiërarchie minstens zo hoog moeten staan als die van de gevestigde wetenschap. Het is de taak en de verantwoordelijkheid en ook de deskundigheid van de professionele hulpverlener om de epidemiologische kennis, de stochastische gegevens, te verbinden met de individuele patiënt. Met de klachten van de patiënt en met diens persoonlijke geschiedenis, diens ervaringen, mogelijkheden, beperkingen in en vanuit de omgeving, inclusief de belangrijke anderen die daar een rol en plek in hebben. De richtlijnen helpen de GGZ met een wetenschappelijke onderbouwing af van de persoonlijke willekeur van de hulpverlener, maar dienen eveneens gebaseerd te worden op praktijk- en ervaringskennis vanuit gebruikers. 
Kennis moet stromen, van boven naar beneden. Van de multidisciplinaire evidence based richtlijn naar de werkvloer. En  kennis moet ook van beneden naar boven stromen; van de werkvloer, huiskamers en spreekkamers naar de richtlijnen, naar de universiteiten, naar de kennisinstituten.  
Kennis verzamelen en creëren betekent luisteren, observeren, horen, zien en kijken, toetsen, bevragen en nadenken, maar ook voelen en je intuïtie gebruiken. Kennis begint vaak met intuïtie. En die komt niet zo maar uit de lucht vallen; maar heeft alles te maken met betrokkenheid, bewogenheid en emoties als haat en liefde.

Polle en ik hebben vaak zware discussies, over of naar aanleiding van de richtlijnen – die ik dan te vuur en te zwaard verdedig tegen haar vaak heftige kritiek die rechtstreeks voortvloeit uit ervaringen met onze pleegzoon en haar zusje. “Het is toch belachelijk dat er niets staat over trauma en traumabehandeling in de richtlijn schizofrenie want……………. Ja maar, daar is nog niet voldoende evidence over en………….Maar al die patiënten dan die………..”
Of  “Iedereen kan toch zien dat het overgrote  merendeel van de mannen homo’s zijn, getrouwd of niet, terwijl jullie met je wetenschap uitgaan van tussen de 3 en 8%......Ja maar, dat is een kwestie ook van definiëren………. Maar jullie definitie klopt van geen kant……”
Zo waarschuwt ze ook al jaren dat de gevangenissen en zorginstellingen voor verslaving en GGZ vol zitten met ADHD’ers en autisten.  Het duurt jaren en jaren maar toch zie je dat deze noties en kennis eindelijk doordringen tot de wereld van de serieuze wetenschap. Twee weken geleden oreerde professor Corine de Ruiter over forensische psychiatrie en dan hoor je wel bevestiging, uit onverdachte hoek, van wat Polle al jaren beweert. Patienten en familieleden hebben vaak niet zo veel tijd als onderzoekers; wij hebben haast! 
Henk en ik pleiten er niet voor om alle mogelijke beweringen tot kennis en een wetenschappelijke status te verheffen, maar wel dat de signalen die van buiten de kennisinstituten en universiteiten komen, common knowledge, niet verwaarloosd mogen worden. We moeten als gerenommeerde en deftige instituten ook niet met de mond belijden dat we er aandacht aan geven of dat we dat serieus nemen terwijl het niet zo is. In ieder geval staat het honoreren van wetenschappelijke kennis in geen verhouding tot het honoreren van kennis die op andere manieren tot stand komt. Kwaliteit van zorg in de praktijk is niet alléén een kwestie van specifieke wetenschappelijke kennis toepassen, maar van het evenwichtig toepassen van allerlei kennis en evidence. 
Henk en ik gaan voor een GGZ waarin Evidence Based handelen de dagelijkse routine vormt. En evidence is dus niet per se wetenschappelijk bewijs, maar vooral geobjectiveerde, empirische kennis als onderdeel van bewijsvoering of argumentatie. Bij het maken van richtlijnen wordt de hiërarchische ordening van zeggenschap en bewijsvoering steeds expliciet en transparant aangegeven. Ook de lagere onderzoeken en kennisresultaten in deze hiërarchie kunnen op klinische vragen uitermate relevante antwoorden geven. En dat moet de GGz zich goed realiseren bij het maken en gebruiken van richtlijnen, zorgprogramma’s DBC’s, in- en verkoopgidsen voor en door verzekeraars, toetsingskaders en andere kennisproducten. Want de neiging is groot om uit pragmatisme en vermeende zekerheid te kiezen voor zogenaamde veilige maar toch  eenzijdige kennis: Dat lijkt veel op een beperkte tunnelvisie, het opgesloten zijn in een eigen wereldje. Marius Meeus noemt dat in zijn lezing: een  Lock in situatie.  

Henk vroeg me onlangs, wat vind je, is de GGZ er nou beter op geworden de laatste 30 jaar? En samen dachten we na en we besloten – om maar eens een open deur in te trappen - : ja en nee! Hangt sterk af waar je het tegen afzet. Natuurlijk, de diagnostiek, de behandeling, onderzoek, huisvesting, professionaliteit, kwaliteit van zorg……allemaal verbeterd, op bepaalde punten, vergeleken met toen. Maar de bejegening dan, de kwaliteit van leven van patiënten, het patiënten- en familieperspectief, de visie op het sociale onvermogen van de patiënt, de veerkracht van de patiënt, de relatie tussen accepteren van en tegelijkertijd je verzetten tegen de ziekte, het meten van prestaties, het implementeren van kennis……… En ja hoor, daar gingen we weer….er kwam geen eind aan. Er is nog zo ontzettend veel te doen in onze geliefde GGZ…………
Dames en heren, Henk en ik stellen er prijs op u bij deze te laten weten dat het voor ons een genoegen was om u te leren kennen in de afgelopen jaren, het was heel bijzonder om met u samen te werken aan een betere GGZ en verslavingszorg, aan een beter kennisbeleid en een betere infrastructuur voor goede zorgverlening. Heel veel dank daarvoor. 
Onze rol is nu uitgespeeld en u gaat verder, of zoals in het voorwoord van ons boekje staat: 

De honden blaffen, maar de karavaan trekt verder.

Lourens Henkelman
mede namens  Henk Verburg

10 oktober 2007
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