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Woord vooraf

Een proefschrift komt slechts tot stand door hard werken. Maar daardoor
niet alleen. Zonder de hulp van vele anderen was het niet gelukt dit
proefschrift in vier jaar tjd af te ronden. Een voorwoord is per traditie
geschikt om iedereen te bedanken die zan de towmstandkoming van een
proefschrift heeft meegewerkt. Ik volg hier deze waditie, maar kan daarbij
helaas niet volledig zijn. Desondanks doe ik toch een poging.

Allereerst ben ik mijn promotor Jan Edelman Bos en mijn begeleider Aad
de Roo dankbaar voor het feit dat ze mij de gelegenheid hebben gegeven
dit proefschrift te schrijven. Jan en Aad, jullie hebben van het begin af aan
in mij geloofd en jullie hebben me dan ook alle vrijheid gegeven dit
proefschrift op mijn eigen wijze te schrijven. Wat kan een promovendus
zich nog meer wensent

Dit proefschrift is geschreven terwijl ik verbonden was aan de Studierich-
ting Beleid en Management Gezondheidszorg (BMG), van de Erasmus
Unmniverstteit Rotterdam. Naast een hele hoop andere zaken wordt de BMG
gekenmerkt door een spedale eigenschap: de werksfeer tussen kollega's
onderling is optimaal. Dit heeft gemaakt dat ik de afgelopen vier jaar altyd
met plezier naar mijn werk ben gereisd, ondanks het feit dat de Spoorwe-
gen mij njet altijd even goed gezind waren. Voor deze vier prettige jaren
wil ik al mijn kollega’s bedanken die hieraan hebben bijgedragen. In het
bijeonder wil ik degenen bedanken die naast een bijdrage azn een prettige
kollegiale sfeer ook een inhoudelijke bijdrage hebben geleverd aan dit
proefschrift. Ate Nievaard heeft mij in belangrijke mate gesteund bi] me-
thodologische zaken die dit proefschrift aangaan, maar heeft ook steeds
belangryk inhoudeljk kommentaar geleverd. Met Jan Moen heb ik heel
pretug samengewerkt en als docent heb ik bijzonder veel van hem geleerd.
Ate en Jan, het was een waar genoegen! Mijn dank gaat ook uit naar Gina
van der Poll, die als onderzoeksassistente vele uren heeft doorgebracht met
het verwerken van schriftelijke vragenlijsten. Daarbij moest z1j helaas het
ongenoegen smaken van defekte komputerapparatuur en foutef geinstal-
leerde software. Gina, ondanks deze ellende heb je je werk uitstekend en
met plezier gedaan en daarvoor ben ik je dankbaar. Ik heb graag met je
samengewerkt.

Een assistent in opleiding is niet altjd zonder (arbeids)verleden. Voordat ik
met mijn aanstelling in Rotterdam begon heb ik het gencegen gehad als



sociale wetenschapper het vak te leren van Pieter van Harberden. Pieter,
zonder jou had ik dit proefschrift niet geschreven. Jij bent een betere leer-
meester geweest dan velen ooit hebben gehad. Samen met Karel Geelen
heb je mij ook tijdens het schrijven van dit proefschrift verschillende ma-
len advies gegeven. Pieter en Karel, bedankt.

Verder wil ik mijn dank betuigen aan Amold Godfroyj, Ronald Kouwenho-
ven (bureau Editor), Els van der Schee, Jan Linders en Karin Verkaar.
Geen namen kan ik noemen van die leden van patiéntenorganisaties die
door hun medewerking dit proefichrift mogelijk hebben gemaakt. Door
hen heb ik kunnen vernemen wat er zich afspeelt in verschillende organi-
saties. Een levend bewijs hiervan vormen de vele letterlijke citaten, waar-
in bewust zo min mogelijk is veranderd of geredigeerd. Aan iedereen die
heeft meegewerkt wil ik dan ook het volgende zeggen: bedankt, want zon-
der jullie was het nooit gelukt. Daarbij wens ik jullie 2l het goede wat
mogelijk is!

Wat mijn vriendin, farnilicleden en vrienden betrefi, weet ik niet goed wat
te zeggen. Ik geloof niet dat jullie erg onder mijn werkzaamheden hebben
geleden, hoewel ik voor sommigen wat minder aanspreekbaar ben geweest
en voor anderen minder klusjes heb opgeknapt. In elk geval ben ik blij

dat jullie er zijn, want zonder jullie kan ik niet. Dat geldt zeker voor jou,
Franneke!'

Tilburg, januari 1991

1. Nu sta je dus toch nog in het voorwoord!
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Hoofdstuk 1
Inleiding en probleemstelling

1.1 De patiént in de gezondheidszorg: een nieuw perspektief

Op 1 mei 1981 verscheen in Nederland de eerste Nota Patiéntenbeleid,
geschreven door ambtenaren van het toenmalige minsterie van Volksge-
zondheid en Miheuhygiéne. Het verschijnen van deze nota markeert een
punt in de geschiedenis van de gezondheidszorg. Voor het eerst probeert
de overheid een samenhangende visie te geven op het verschijnsel van de
steeds mondiger wordende patiént of kliént.

De Nota Patiéntenbeleid heeft betrekking op vier belangrijke (samenhan-
gende) terreinen, te weten patiéntenvoorlichting, pati#ntenrecht, patiénten-
participatie en patiéntenorganisaties. Deze terreinen geven de velden aan
waarop patiénten zich de afgelopen twee decennia steeds meer hebben
geroerd. Patiénten of kliénten zijn in de gezondheidszorg een politicke -
faktor van betekenis geworden: er kan niet meer om hen heen worden
gelopen. Het verschijnen van een ambtelijke notza is slechts #én indikate
hiervan. De berichtgeving in de media is een ander signaal van dit feit:
wie herinnert zich niet het spektakulaire kortgeding dat in de herfst van
1988 door het Landelijk Patiénten/Consumenten Platform (L.PCP) en de
Nationale Ziekenhuis Raad (NZR) tegen de Landeljke Specialisten Vereni-
ging (LSV) was aangespannen? LSV-leden (medisch specialisten) voerden
akties tegen verlaging van het norminkomen en van vergoedingen voor
prakijkkosten, terwijl LPCP en NZR om een verbod van deze akties vroe-
gen. LPCP en NZR wonnen dit kort geding en ook het latere hoger be-
roep. Het lijkt er op dat zich in de gezondheidszorg langzamerhand een
fundamentele verandering aan het voltrekken is: patiénten stellen eisen en
laten niet langer anderen opkomen voor hun belangen.

Behalve het behartigen van hun eigen belangen, zijn kliénten of patiénten
ook hun eigen hulpverlening gaan organiseren op terreinen waar zij von-
den dat bestaande professionele hulpverlening te kort schoot. In de afgelo-
pen twee decennia heeft het verschijnsel zelthulp dan ook een hoge vlucht
genomen. Zelfhulporganisaties, bijvoorbeeld van chronische paténten, van

verslaafden, of van (ex-)psychiatrische patiénten, treden de laatste tijd met
de regelmaat van de klok voor het voetlicht.
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Georganiseerd verband

Veel van de aktiviteiten die patiénten of kliénten in de gerondheidszorg
zijn gaan ontplocien, vinden plaats in georganiseerd verband. Patinten-
organisaties vormen het kader waarbinnen veel initiateven van patiénten
worden genomen. Juist dit georganiseerde karakter lijkt van belang te zijn
voor de kracht waarmee patiénten invloed kunnen uitoefenen. In plaats
van incidentele kritiek van een enkele patiént, wordt de gezondheidszorg
gekonfronteerd met de stern van vele patiénten of kliénten die zich in
organisaties met elkaar hebben verbonden.

Het steeds beter zichtbaar worden van allerlel georganiseerde inidatieven
van patiénten of kliénten is dan ook de aanleiding geweest voor het opzet-
ten van een onderzoek dat tot dit proefschrift heeft geleid. Dit proefschrift
gaat over de imtiatieven die patiénten in georganiseerd verband onderne-
men in de Nederlandse gezondheidszorg. Meer speafiek nog over patién-
ten of kliénten die zich hebben georganiseerd rondom één bepaalde pro-
blematiek, in kategorale patiéntenorganisaties.

1.2 Strategisch gedrag

1.2.1 Aanleiding voor het onderzoek

Patiéntenorganisaties zijn al tientallen jaren aktief in de gezondheidszorg.
Zij ontplooien verschillende akdviteiten, waarmee ze diverse doelen pro-
beren te realiseren. Op grond van deze aktviteiten en doelstellingen ne-
men patiéntenorganisaties in de gezondheidszorg een bijzrondere plaats in.
Z3) verhouden zch op een speaficke manier tot andere organisaties en
personen in deze sektor. Zo hebben patiéntenorganisaties relaties met pro-
fessionele hulpverleners, met overheden en met ziektekostenverzekeraars.
Patiéntenorganisaties spelen dus een bepaalde rol in de gezondheidszorg.
Hoe deze er nu precies wt ziet, is echter nog nooit nauwkeurig onder-
zocht. Wat doen paténtenorganisaties precies en hoe stellen ze zich op
tegenover andere organisaties, zoals hulpverleningsinstellingen? In dit on-
derzoek wordt op deze vraag in algemene zin een antwoord geformuleerd.
In de organisatiewetenschappen wordt in dit verband gesproken van de
vraag naar de ‘strategische positie’ en het ‘strategisch gedrag’ van organisa-
ties, In dit geval van kategorale patiéntenorganisates.

Aanleiding voor de vraag naar het strategisch gedrag van patiéntenorgani-
saties is het feit dat patiéntenorganisaties een steeds prominentere rol gaan
spelen in de gezondheidszorg, zeker wanneer de geplande stelselwijziging’
in de gezondheldszorg haar beslag krijgt. De lang aangehangen plannings-
gedachte wordt langzamerhand losgelaten en ingeruild voor een meer
markigericht denken’. Steeds meer is de aandacht verschoven van de over-
heid als planner van gezondheidszorgvooraeningen naar de organisaties
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die hulpverlening aznbieden en hun klanten. Wanneer deze tendens door-
zet - en alles wijst in deze richting - wordt de klant in de gezondheidszorg
de spil waarom alles gaat draaien. De ratio hierachter is dat een meer
Kligntgerichte gezondheidszorg efficiénter zal zijn en een betere afstem-
ming van vraag en aanbod teweeg zal brengen door onderlinge konkur-
rentieverhoudingen. Dit zowel tussen ziektekostenverzekeraars onderling
als tussen (instellingen van} hulpverleners onderhng. In een gezondheids-
zorg waarin onderlinge konkurrentie een rol gaat spelen, wordt de rol van
de patiént of kliént als konsument steeds belangrijker. Hetzelfde geldt
uiteraard voor organisaties van patiénten of kliénten.

1.2.2 Strategie en strategisch gedrag: een korte introduktie

Een korte uiteenzetting over de begrippen strategie en strategisch gedrag
is hier op zijn plaats om inzicht te geven in de vragen over patiéntenor-
ganisaties die in dit onderzoek aan de orde zullen komen. Deze paragraaf
zet kort enkele definities van het begrip strategisch gedrag naast elkaar,
waarna vervolgens de belangrijkste elementen hiervan aangestipt worden.
Het betreft hier slechts een summiere introduktie, maar .in het vierde
hoofdstuk zal verder worden ingegaan op deze begrippen.

Quinn (1988, p. 3) spreekt ten aanzien van een organisatiestrategie over
een ‘patroon’ of een plan dat de belangrijkste doelen, beleidslijnen en
aktiviteiten integreert in een samenhangend geheel. Edelman Bos (1987,
pp. 2-3) spreekt van een strategie als een organisatie zich naar buiten en
op de toekomst richt. Godfroy (1981, p. 77) definicert strategie als een
‘opstelling die een aktor kiest; het ontwerp van het handelingsverloop dat
hij maakt met het vog op zjn doelstellingen’. Daarbij moet opgemerkt
worden dat Godfroij met het te ontwerpen handelingsverloop uitdrukke-
Lijk ook de 1¢ kiezen interakties met andere 2ktoren bedoelt. Mintzberg
(1988, pp. 14 e.v.) heeft het over een patroon in een stroom van aktivitei-
ten. Daarnaast onderscheidt hij twee aspekten aan het begrip strategie,
namelijk enerzijds het plan op grond waarvan tot aktie over gegaan wordt,
anderzijds het feitelijke gedrag. Mintzberg gebruikt hiervoor de termen
‘intended strategy’ en ‘realized strategy’. In dit onderzoek staat steeds het
feitelijke strategische gedrag van pati€éntenorganisaties centraal. Dus daar
waar van strategie wordt gesproken, wordt strategisch gedrag bedoeld.

Op grond van het voorafgaande kan worden gesteld dat drie elementen
steeds (in meer of mindere mate) bij verschillende auteurs terugkeren in
het begrip strategie (en strategisch gedrag): doelen, aktiviteiten (en de daar-
aan gebonden middelen) en interakties (relaties met andere aktoren in de
omgeving). Hieronder wordt daarom voorlopig de volgende omschrijving
van het begrip strategisch gedrag gehanteerd: strategisch gedrag is een pa-
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troon van feitelifhe beslissingen en handelingen met betrekking tot de doelstellin-
gen, aktiviteiten en interaklies van een organisatie.

1.2.2 De probleemstelling

De ocorspronkelijke vraag die de aanleiding vormde voor dit onderzoek,
huidde: ‘welke rol spelen patiéntenorganisaties in de gezondheidszorg?'. De
rol of positie van pati€ntenorganisaties jegens andere aktoren {(organisaties
en personen) 15 het gevolg van het strategisch gedrag dat ze vertonen.
Wanneer een patiéntenorganisatie een bepaald patroon van feiteljke han-
delingen met betrekking tot de gekozen doelen, zktviteiten en interakdes
vertoont, neemt zj een positie in ten opzchte van andere organisaties en
probeert zii zo op een bepaalde manier een rol te spelen. De oorspronke-
Ljke vraag naar de rol van patiéntenorganisates in de gezondheidszorg
kan dan ook - zoals blijkt it het bovenstaande - worden ‘vertaald’ naar de
vraag: ‘welk strategisch gedrag vertonen paliéntencrganisaties in de Nederlandse
gezondheidszorg?

Het beschrjven van het strategisch gedrag van patiéntenorganisaties roept
op ;jn beurt weer een azantal vragen op, nameljk: ‘is er verschil in strate-
gisch gedrag? en ‘in welke situatie treedt een bepaalde vorm van strate-
gisch gedrag op?’ of ‘waarom wordt voor een bepaalde strategie gekozen?’
Niet alleen de strategie zell wordt als onderwerp van onderzoek van be-
lang geacht, maar ook de vraag naar het ‘waarom’ achter het strategisch
gedrag. De probleemstelling krijgt dus een toevoeging. Niet alleen de
vraag ‘welk strategisch gedrag vertonen paténtenorganisaties?’, wordt ge-
steld maar ook de vraag ‘hoe kan dit strategisch gedrag worden verklaard?’

Afbakening

De prakiijk van onderzoek brengt met zich mee dat er keuzes gemaakt
moeten worden in de afbakening van het onderzoeksterrein. Het veld van
patiéntenorganisaties is breed en gedifferentieerd. Een gedeeltelijke afbake-
ning van het veld van onderzoek is dan ook noodzakelijk gebleken. Ultein-
delijk is de keuze gemaakt het onderzoek toe te spitsen op kategorale pati-
entenorganisaties. Kategorale patiéntenorganisaties zijn organisaties van pa-
tiénten of kKliénten die zich op &én specifieke problematiek of ziekte rich-
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ten. Deze keuze is gemaakt op grond van twee argumenten. Allereerst is
het van belang op te merken dat patiéntenorganisaties nog steeds sterk in
ontwikkeling zjn. Kategorale organisaties bestaan langer en lijken - op het
eerste gezicht - een vastere vorm te hebben aangenomen dan algemene
patiéntenorganisaties of platforms. Met name patiéntenplatforms zijn op dit
moment nog sterk in ontwikkeling. Daarnaast zijn kategorale organisaties
de grootste groep binnen het totale aantal patiéntenorganisaties.

Door de afbakening van het veld van onderzoek luidt de aangepaste pro-
bleemstelling: ‘Welk strategisch gedrag vertonen kategorale patibntenorganisaties
en hoe kan dit strategisch gedrag worden verklaard?

1.2.4 Theoretisch kader

Het onderzoek naar het strategisch gedrag van kategorale paténtenorga-
nisaties in de Nederlandse gezondheidszorg vindt plaats tegen de achter-
grond van theorie-ontwikkeling in de organisatiewetenschappen. Het gaat
daarbij om de vragen ‘hoe strategisch gedrag van organisaties te fyperen of
te klassificeren?” en ‘hoe strategisch gedrag van organisaties te verklaren?’
Zonder op zaken te willen vooruitlopen, wordt hier kort aangegeven welke
elementen in de theorie rondom deze vragen een rol spelen. Een kort
overzicht van deze vragen is noodzakelijk voor een goed begrip van de
struktuur van dit proefschrift. Nogmaals zlj vermeld dat het gaat om een
zeer korte introduktie van begrippen om een kader te schetsen. Voor een
nadere uitwerking van deze theorie zij verwezen naar de verschillende
volgende hoofdstukken.

Miles e.a. (1988, pp. 524-530) geven een klassifikatie voor het strategisch
gedrag van ‘for-profit-organisaties. Achter de indeling die zij maken (in
‘defenders’; ‘prospectors’; ‘analyzers’ en ‘reactors’) gaat een onderscheid
schuil tussen aktieve (of initiérende) organisaties en passieve (of liever: te-
aklieve) organisaties. Sommige organisaties reageren op omtwikkelingen op
een bepaald terrein (of een bepaalde ‘markt’), terwiji andere organisaties
zelf initiatieven nemen op het desbetreffende terrein. Aan dit onderscheid
tussen init&rende versus reagerende strategiedn zal ook in dit onderzoek
aandacht worden besteed. Daarnaast wordt onderzocht of er sprake is van
eventuele andere onderscheidingen tussen strategieén. Deze klassifikatie-
problemen komen in het vierde hoofdstuk aan de orde.

Quinn, Mintzberg en James (1988, pp. xvil-xxv) ordenen hun boek The
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strategy proces door enerzijds in te gaan op strategieén van organisaties en
anderzijds op zaken die strategisch gedrag beinvloeden. Bij dit laatste hante-
ren zij een tweedeling in faktoren die binnen orgenisaties gelegen zjn (in-
tern) en faktoren die in de omgevingsrelatie te plaatsen zijn (extern). Wat
de interne fzktoren betreft, wordt een onderscheid gemaakt in struktuur,
kulivur en macht als zaken die van invloed zyn op het strategisch gedrag
van organisaties. Een organisatiestruktuur heeft betrekking op de verdeling
van taken, bevoegdheden en verantwoordelijkheden in een organisatie
(Van: der Krogt en Vroom, 1988, p. 93), terwijl een crganisatiekultuur
refereert aan een kollektieve mentaliteit, gedeelde ideeén over wat belang-
rijk is en wat niet (dem, p. 53). Macht is het vermogen om te beheersen,
om de uitkomsten van een organisatie te beinviceden (idem, p. 158, naar
Mintzberg, 1983). Wat de externe faktoren betreft, deze worden gezien
vanuit de externe relaties met andere aktoren.

Beide genoemde onderscheidingen zjn terug te vinden in de ordening
van de antwoorden op de probleemstelling. In het vijfde en zesde hoofd-
stuk wordt een antwoord gegeven op het tweede deel van de probleem-
stelling. Het vijfde hoofdstuk geeft aan dat de organisatekultuur van kate-
gorale patiéntenorganisaties de centrale interne faktor is die van invloed is
op het strategisch gedrag. In het zesde hoofdstuk wordt ingegaan op de
interakties met de omgeving als belangrijkste externe faktor die het strate-
gisch gedrag verklaart.

1.3 Patiéntenorganisaties

Na de voorafgaande korte introduktie op het terrein van strategisch ge-
drag en de daaruit voortwvicelende probleemstelling, wordt nu nader inge-
gaan op het fenomeen patiéntenorganisaties. Allereerst wordt een globale
ordening aangebracht in het veld van patiéntenorganisaties, waarna de
verklaringen voor het ontstaan ervan aan bod komen. Tot slot komen de
verschillende benamingen van patiéntenorganisaties aan de orde.
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1.3.1 Een eerste ordening

In de eerder genoemde Nota Paténtenbeleid (1981) wordt een eerste po-
ging ondernomen het veld van patiéntenorganisaties te ordenen. Eigenlijk
is er meer sprake van ¢en eerste opsomming van tameljk willekeurig on-
derscheiden kategorieén organisaties. Genoemd worden: kategorale organi-
saties, algemene organisaties, thematische organisaties, gehandikaptenorga-
nisaties, ouderorganisaties, ouderenorganisaties en konsumentenorganisa-
ties. Bij deze wijze van ordenen van bestaande patiéntenorganisaties in
kategorieén lopen twee ordeningsprincipes door elkaar, namelijk enerzijds
de problematiek waar organisaties zich op richten, anderzijds de kenmer-
ken van de leden of de achterban van deze organisaties. Vandaar dat hier
is gekozen voor een andere ordeming. Uitgaande van de problematiek
waar patiéntenorganisaties zich op richten, zijn twee kategorieén te onder-
scheiden: Rategorale patiéntenorganisaties en algemene patiéntenorganisaties.
Daarnaast zijn er in de loop van de tjd - met als achtergrond de Wet
Voorzieningen Gezondheidszorg - samenwerkingsorganisaties ontstaan van
algemene en kategorale patiéntenorganisaties: de patiéntenplatforms. Pau-
entenplatforms Ajn zelfstandige organisaties die bestaan uit vertegenwoor-
digers van zowel algemene als kategorale patiéntenorganisaties.Op elk van
deze drie kategorieén pati€ntenorgamsaties wordt hier kort ingegaan.

Kategorale patiéntenorganisaties

Met kategorale patiéntenorganisaties worden die organisaties bedoeld die
zich op één speaficke problematiek of ziekte richten. Deze problematick kan
zowel betrekking hebben op somatische (lichamelijke) aspekten van ge-
zondheid als op geestelijke of (psycho-)sociale aspekten daarvan. De leden
of de achterban van deze organisaties kunnen zowel mensen zijn die zelf
met de problematiek te kampen hebben (‘probleemdragers’), als mensen
die daar als ouder, partner of familielid bij betrokken zijn. Zelfs is het zo
dat er enkele organisaties zijn (thematische organisaties) waarbij in principe
iedereen zich aan kan sluiten die zich op de een of andere wijze bij de
problematiek betrokken voelt.
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Afb. 1.1 Groet kategorale patiéntenorganisaties
{Bron: Kouwenhoven, Bieuwinga en Borkus, 1988)

Onder de noemer kategorale patiéntenorganisaties vallen dus zowel ouder-
organisaties als organisaties van ‘probleemdragers’; zowel organisaties van
gehandikapten als organisaties van psychiatrische patiénten; zowel organi-
saties van chromsch zieken als organisaties van verslaafden. Ook organisa-
ties van afhemers of consumenten van alternatieve geneeswijzen worden
vaak tot kategorale patiéntenorganisaties gerekend, voor zover ze zich met
&én ziektebeeld of probleem bezighouden.

In de afgelopen twintig jaar is het aantal kategorale patiéntenorganisaties
exponentieel gegroeid (de Alb. 1.1). In oktober 1989 waren er in Neder-
land 175° kategorale patiéntenorganisaties bekend. Voorbeelden van deze
orgamsaties zn er dan ook te over en de verschillen zin talrijk: de Diabe-
tesvereniging Nederland; de Stichting Vrouwen en Medicjngebruik; de
Landelijke Vereniging Kind en Ziekenhuis; de Chéntenbond in de geeste-
lijke gezondhelidszorg of de Vereniging van Gereformeerde gehandicapten,
hun ouders en vrienden. Eén ding hebben deze organisaties echter ge-
meen in weerwil van hun verschillen: ze richten zich alle op één specificke
problematek in de gezondheidszorg en wel vanuit het perspekuef van
degene die hulp nodig heeft en niet vanuit het perspekuef van degene die
beroepsmatig hulp aanbiedt. Dat laatste wil overigens niet zeggen dat er
geen professionele hulpverleners bij deze organisaties betrokken zijn.

De akuviteiten die kategorale patiéntenorganisaties rondom hun centrale
problematiek ontplooien, zijn zeer divers. Globaal kan hierover opgemerkt
worden dat vaak informatie gegeven wordt over de problematiek waar
men zich mee bezighoudt en cok worden regelmatig zelthulpgroepen ge-
organiseerd voor mensen die met hetzelfde probleem te maken hebben.
Daarnaast zijn er een aantal organisaties die door middel van het onder-
houden van kontakten met allerlei organisaties, de belangen van de achter-
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ban proberen te behartigen (lobbyen). Op al deze en andere aktiviteiten
wordt later uitgebreid ingegaan.

Algemene patiéntenorganisaties

Algemene patiéntenorganisaties houden zich niet met &n specfieke pro-
blematiek binnen de gezondheidszorg bezig, maar richten zich juist op
aspekten die voor verschillende (groepen van) mensen van belang zijn en
niet louter gelden voor &n specificke doelgroep. Men werpt zich op pro-
blemen zoals bereikbaarheid en beschikbaarheid van voordeningen in de
regio, of op kwesties rond de ziektekostenverzekering. Deze algemene
organisaties z2jn meestal lokaal georganiseerd en z1j trachten de belangen
van alle potentiéle gebruikers van gezondheidszorgvoorzieningen te behar-
dgen. Daarnaast is het mogelijk dat zlgemene patiéntenorganisates ont-
staan rondom de oprichting of instandhouding van bepaalde voorzienin-
gen zoals een gezondheidscentrum of een huisartsenprakigk. In dat geval
proberen deze organisaties mensen meer bi] hun gezondheid te betrekken
door het organiseren van bijvoorbeeld voorlichtings- en preventieprojek-
ten. In oktober 1989 waren er 109 plaatselijke 2lgemene pati€éntenorgani-
saties bekend.

Sommige algemene patiéntenorganisaties zijn ook landelijk georganiseerd.
Dat zijn de Nederlandse Vereniging van Algemene Patiéntenorganisaties
{(NVAP) en de Nederlandse Patiénten Vereniging (NPV), de cerste op alge-
mene en de laatste op christelijke grondslag. Daarnaast houden zowel de
Consumentenbond als de Stichting Konsumentenkontakt zich ook bezig
met het behartigen van belangen van konsumenten in de gezondheidszorg
en als zodanig zijn ook zij gedeeltelijk op te vatten als algemene patiénten-
organisaties.

Patigntenplatforms

Patiéntenplatforms zijn samenwerkingsverbanden van zowel kategorale als
algemene patiéntenorganisaties op plaatselik, regionaal, provinciaal en
landelijk miveau. Van Hoorn en Gevaerts (1988, p. 12) konstateerden in
1988 dat het aantal patuéntenplatforms in enkele jaren tijd een grote groei
doorgemaakt heeft (zie Afb. 1.2). Het Landelijk Patiénten/Consumenten
Platform (LPCP) is in de periode van 1983 tot en met 1985 ontstaan als
initiatief van verschillende ‘kopstukken’ van toenmalige algemene en kate-
gorale organisaties. De formele oprichting van deze landelijke koepelorga-
nisate mm 1986 werd uiteindelijk mede mogelijk omdat de overheid - als
vervolg op de eerste Nota Patiéntenbeleid ~ daartoe geld ter beschikking
stelde. De landelijke overheid wilde graag een gesprekspartner op natio-
nzal niveau, als overkoepelend orgaan van allerle: verschillende inidatieven
en organisaties. Het LPCP richt zich als koepelorganisatie met name op
die zaken in de gezondheidszorg die de belangen van de individuele lid-
organisaties overstijgen. Te denken valt daarbij aan zaken zoals klachtrecht,
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Afb. 1.2 Groei patiéntenplatforms
(Bron: Van Hoorn en Gevaerts, 1938, p.12)

de ontwikkeling van een modelovereenkomst tussen specialist en patiént,
privacy-reglementen of zaken die betrekking hebben op de komende stel-
selwijziging van de gezondheidszorg.

Patiéntenplatforms op provinciaal niveau zijn (mede) ontstaan als gevolg
van de geplande invoering van de Wet Voorzieningen Gezondheidszorg
(WVG), die gebruikers van de gezondheidszorg insprask gaf in provincia-
le planningsprocedures. Patiénten hebben recht op één of meerdere zetels
in Provinciale Raden voor de Volksgezondheid (PRV’s). Om tot een repre-
sentatieve vertegenwoordiging hierin te komen, hebben veel provincdes de
totstandkoming van een provincizal paténtenplatform gestimuleerd.
Algemene en kategorale patiéntenorganisaties op lokaal niveau hebben op
verschillende plaatsen de ontwikkelingen die zich landelijk en provinciaal
hebben afgespeeld, gevolgd en zjn plaatselifk eveneens overgegaan tot de
vorming van platforms. Ook de WVG en met name de instelling van Wet-
telijke Advies Commissies (WAC's) voor het huisartsenvestigingsbeleid, heb-
ben daarbyj een stimulerende rol gespeeld. Gemeenten waren tot voor kort
namelijk verplicht vertegenwoordigers van patiénten in deze WAC's zitting
te laten nemen. Een platform 1s daarbi meer dan diverse individuele kate-
gorale of algemene organisaties de aangewezen instantie om vertegenwoor-
digers te leveren.

1.3.2 Verklaringen voor het ontstaan ven paliéntenorganisaiies
Van Dongen (1984) konstateert dat er reeds aan het einde van de vorige

eeuw organisaties van patiénten bestonden in Nederland. De vereniging
van doven is daar een voorbeeld van. Toch is het merendeel van de op
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dit moment bekende organisaties na 1970 ontstaan. Dat roept onmiddel-
lijk de vraag op waarom deze organisaties toen {pas} ontstonden en niet
eerder. In de literatuur worden verschillende verklaringen asngegeven
voor dit feit. De verklaringen die hieronder kort de revue passeren, zijn
enerzijds verbonden met algemene maatschappelijke ontwikkelingen en
anderzijds met ontwikkelingen in de (gezondheids)zorg in het bijzonder
(zie Geelen en Van Harberden, 1984).

Algemene maatschappelijke ontwikkelingen

Amerikaanse auteurs (bjjvoorbeeld Bankoff, 1979, pp. 185-186 en Robin-
son en Henry, 1979, pp. 8 e.v.) brengen met name het ontstaan van zelf-
hulpgroepen in verband met het in vervel raken van hechie sociale verban-
den, zoals familie en buurt. Zelfhulpgroepen zouden steun bieden die vroe-
ger uit de direkte omgeving kwam.

Een andere verklaring voor het ontstaan van pati€ntenorganisaties is wat
Van Harberden en Lafaille (1978, p. 10) de opkomst van de ‘zelfhulpide-
ologie’ genoemd hebben. Een zelfhulpideologie gaat er vanuit dat de mens
het vermogen heeft om zelf vorm te geven a2an zyn leven. In dit geval
betekent dit, dat mensen 2o min mogelijk afhankelijk van anderen willen
zijn en zelf het heft in handen willen nemen om hun problematiek op te
lossen of te beheersen. Deze zelthulpideologie sluit goed aan bij begrippen
als demokratisering en emancipatie.

Een laatste maatschappelijke ontwikkeling die gelerd kan hebben tot het
ontstaan van patiéntenorganisaties is het toegenomen opleidingsniveau (Levin
ea., 1976). Doordat mensen meer opleiding genoten hebben, zjn ze beter
in staat informatie over hun problematiek te ordenen en toe te passen op
zichzelf. Daarbij kan dan aangetekend worden dat ook de steeds grotere
beschikbaarheid van informatie (dank zj massamedia en nieuwe informatie-

technieken) het in eigen handen nemen van de problematiek heeft bevor-
derd.

Ontwikkelingen in de (gexondheids)zorg

Een van de meest voor de hand liggende verklaringen voor het ontstaan
van allerlel patiéntenorganisaties en met name zelfhulporganisaties zou het
tekortschieten van professionele zorg kunnen zijn. Als bestaande professionele
zorg als niet voldoende ervaren wordt, kan dat een reden zijn een organi-
satie op te richten. Deze kan of zelf een alternatieve of aanvullende hulp-
verlening organiscren, of proberen de bestaande zorg in een gewenste
richting te sturer.

De reden waarom professionele zorg niet (meer) als bevredigend ervaren
wordt, kan gelegen zijn in een of meerdere van de eerder genoemde alge-
mene maatschappelijke ontwikkelingen. Daarnaast is het 20 dat binnen de
gezondheidszorg een ontwikkeling naar steeds verdergaande specialisering
en de daarmee gepaard gaande technologisering heeft plaatsgevonden. Op
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deze mamer 15 de technologie van de diagnose en therapie voorop komen
te staan en zijn elementen van psycho-sociale ondersteuning in de hulp-
verlening naar de achtergrond gedreven. Het is dan ook niet verwonder-
Lijk dat een groot deel van de bestaande pati€ntenorganisaties zich met
name richt op psycho-sociale (deel)problemen.

Beide groepen van verklaringen vormen een aanvulling op elkaar en te
zamen geven 2e goed weer wat de oorzaken zjn geweest van het ontstaan
van patiéntenorganisaties.

1.2.2 Duidingsperikelen

Eén van de problemen by het beschrijven van georganiseerd gedrag van
patiénten of kliénten is de benaming die aan mensen gegeven moet wor-
den die als ‘klant’ te maken hebben met de gezondheidszorg. Traditioneel
staat een leder die gebruik maakt van veoorzieningen in de gezondheids-
zorg te boek als patiént. Dit woord, dat wel omschreven wordt met “zeke’
of lijder’ of ‘hij die geneeskundig behandeld wordt’, brengt een associatie
van passiviteit met zich mee. Dat een associatie met ‘lijdzaamheid’ en ‘on-
dergaan’ op gespannen voet staat met de zojuist heel kort geschetste ont-
wikkeling waarin mondigheid en eigen initiatief nemen voorop staan, zal
niet moeilik te begrijpen zjn. Vandaar dat het woord kliént de voorkeur
geniet van sommigen. Ook het woord konsument shuit meer aan bij de ge-
schetste ontwikkeling.

Organisaties van mensen die gebruik maken (of juist niet meer willen ma-
ken) van voorzieningen in de gezondheidszorg worden over het algemeen
aangeduid met het begrip ‘patiéntenorganisaties’. Op grond van het boven-
staande wordt echter ook wel gesproken van kliénten- of konsumentenor-
ganisaties. Uit pragmatische overwegingen zal in dit proefschrift voorname-
Iyk over paténtenorganisaties gesproken worden. Dit 1s het meest gebruik-
te woord in het spraakgebruik in de gezondheidszorg. Slechts cen enkele
keer zal ter afwisseling de term kliénten- of konsumentenorganisaties wor-
den gebruikt. Daarmee is beslist niet gezegd dat de argumenten ten gunste
van laatstgenoemde naamgevingen onjuist geacht worden, integendeel.
Tenslotte zijn er mensen die zich in geen van deze drie benamingen zul-
len herkennen, terwijl ze toch aktief en in georganiseerd verband bezig
zijn met hun gezondheid of die van anderen. Deze mensen hebben zich
georganiseerd in verenigingen of stichtingen die zich enkel en alleen met
onderlinge hulpverlening bezighouden, zogenaamde zelfhulp-organisaties.
Omdat het onderwerp van dit proefschrift het georganiseerd gedrag van
hulpzockenden in de gezondheidszorg is, wordt - gemakshalve - onder
paténtenorganisaties ook zelfhulp-organisaties verstaan. Waar het om gaat
is dat het onderwerp van deze studie mensen zjn die met een specifieke
problematiek op het brede terrein van gezondheid en de gezondheidszorg
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te kampen hebben (hetz)j direkt, hetzij indirekt) en in georganiseerd ver-
band aktviteiten ondernemen die betrekking hebben op deze problema-
tiek.

1.4 Leeswijzer

Nu volgt een beknopt overzicht van de inhoud van dit boek. In het twee-
de hoofdstuk wordt ingegaan op de methodologische aspekien van het
onderzoek naar het strategisch gedrag van patiéntenorganisaties. Het derde
hoofdstuk geeft een beschrijving van het veld van kategorale patiéntenor-
ganisaties in Nederland. Daarbi] worden gegevens verstrekt over aard en
omvang van deze organisaties. Daarnaast worden zes organisaties voorge-
steld, die aan de case-studies hebben meegewerkt.

Hoofdstuk vier geeft de verschillende strategleén weer, zoals die in het
onderzoek naar voren zijn gekomen. In dit hoofdstuk wordt ingegaan op
het eerste deel van de probleemstelling, namelijk op de vraag ‘welk strate-
gisch gedrag vertonen kategorale patiéntenorganisaties?’. Het tweede deel
van de probleemstelling, waarin de vraag gesteld wordt naar het ‘waarom’
van het beschreven strategisch gedrag, komt aan de orde in het vijfde en
zesde hoofdstuk. Het vijfde hoofdstuk gaat in op de relatie tussen de inter-
ne organisatickultuur en het strategisch gedrag, terwyl in het zesde hoofd-
stuk de relatie tussen het strategisch gedrag en de omgeving van kategora-
le pati€éntenorganisaties wordt behandeld. In het zevende en lzatste hoofd-
stuk worden op grond van het voorafgaande konklusies getrokken en wor-
den enkele aanbevelingen gedaan.
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Hoofdstuk 2
Methodologische verantwoording

In het vorige hoofdstuk is de probleemstelling van dit onderzoek geschetst,
waarna ¢en cerste kenmismaking met het veld van patiéntenorganisaties
heeft plaatsgevonden. Er is gesteld dat dit onderzoek antwoord wil geven
op vragen naar het strategisch gedrag van kategorale patidntenorganisaties
en naar het ‘waarom’ hiervan. Om antwoord te kumnen geven op deze
vragen heeft een uitgebreid onderzoek plaatsgehad. In dit hoofdstuk wordt
verantwoording afgelegd voor de gevolgde onderzoeksprocedure. Voordat
hiertoe wordt overgegazn, wordt eerst ingegaan op de achtergronden van
de gevolgde onderzoeksprocedure. Daarbij wordt aangegeven wat de aard
van de gezochte kennis is. Ook wordt ingegaan op de wisie of de sociale wer-
kelijkheid, zoals die schuil gaat achter het onderzoek. De visie op de aard
van de sodale werkelijkheid en de aard van de gezochte kennis bepalen in

belangrijke mate de onderzocksmethoden zoals die ook in dit onderzoek
gebruikt zijn.

2.1 Ontologische en epistemologische achtergronden

Sociaal-wetenschappelijk onderzoek kent verschillende uitgangspunten en
doelstellingen. Vaak worden deze premissen echter niet expliciet in onder-
zoek vermeld. Hier wordt wel kort ingegaan op deze impliciet gemaakte
keuzen. Bj de beschrijving van deze premissen wordt uitgegazn van het
onderscheid dat Burrell en Morgan (1979, pp- 1 e.v.) gebruiken als lei-
draad in hun boek ‘Socivlogical paradigms and organisational analysis’. De
drie belangrijkste uitgangspunten van onderzoek zjn volgens de auteurs
een ontologische keuze, cen epistemologische keuze en een methodologische keu-
ze. Deze drie uitgangspunten hangen nauw met elkaar samen. Ontologie
wordt ook wel aangeduid met de term ‘leer van het zijn’. De vraag is of de
sociale werkelijkheid een ‘harde’ realiteit is (realisme), of slechts een kon-
struktie van het menselijk bewustzijn en als gevolg daarvan er voor ieder-
een anders uitziet (nominalisme). Epistemologie is de ‘leer van het ken-
nen’, en stelt de vraag of de sodale werkelijkheid ‘als zodanig’ gekend kan
worden (positivismne), of dat zj slechts gekend kan worden 2ls (inter)sub-
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jekdeve ervaring van individuen die de werkelijkheid beleven (fenomeno-
logie, symbolisch interaktionisme, aktietheorie)? Bij een standpuntsbepaling
over bovenstaande vragen dringt zich een methodologische keuze op: wan-
neer ervan uitgegaan wordt dat de socale werkeljkheid een realiteit is en
ook zls zodanig gekend kan worden, dan zal onderzoek zich richten op het
ontdekken en vaststellen van wetmatigheden (nomothetisch onderzoek).
Wanneer daarentegen de sociale werkelijkheid beschouwd wordt als een
konstruknie van het menseljk bewustzijn die slechts als zodanig gekend
kan worden, dan zal onderzoek zich met name richten op de beschrijving
van de ervaring van deze werkelijkheid door verschillende individuen (ide-
ografisch onderzoek). In de volgende twee subparagrafen wordt achter-
eenvolgens ingegaan op de gemazkte ontologische en epistemologische
keuzes. Het gevolg s een methodologische keuze, welke wordt verant-
woord in paragraaf 2.1.3. Hierin wordt sangegeven welke methodologi-
sche keuzes gemaakt zijn en tot welk onderzoeksproces deze keuzes geleid
hebben. De methodisch-technische verantwoording voor dit onder-
zoeksproces wordt afgelegd in de achtereenvolgende paragrafen over het
vooronderzoek, de case-studies en de enquéte.

2.1.1 Aktietheorie als referentickader?

Een ontologische keuze die aan onderzock voorafgaat betreft - zoals ge-
steld - de vraag naar de visie op de aard van de sociale werkelijkheid. Dit
onderzoek betreft het funktioneren van organisaties, dus kan deze vraag
toegesneden worden op de vraag naar de visie op de aard van het hande-
len van (en in) organisaties. Wordt het handelen van een organisatie ge-
zien als gedetermineerd door ‘objekteve’ faktoren (zoals de interne struk-
tuur of elementen uit de omgeving), of wordt het handelen van een orga-
niszatie gezien als een subjekteve kreatie van de mterpretatic van bij een
organisatie betrokken aktoren, waarby deze aktoren door hun interpreta-
des vorm geven aan zaken als Interne strukwmur of omgeving?

In dit onderzoek wordt aangesloten bij een visie op (het handelen van en
in) organisaties, die bekend staat onder de naam ‘aktietheorie” (Silverman,
1974, pp. 138 e.v.). Silverman stelt dat handelingen voortkomen uit bete-
kenissen die de sociale realiteit bepalen. De gezamenlijke betekenissen van
verschillende mensen instdtutionaliseren op den duur en worden later als
sociale feiten ervaren. Op deze manier ontstaat een zekere wisselwerking
tussen instituties als konstruktie van gezamenlijke betekenissen enerzijds en
de individuele betekenissen anderzijds. Beide beinvioeden elkaar en het
menselijk handelen bevindt zich daar tussenin. Bij het verklaren van het
menselifk handelen (en dus ook het handelen van mensen in organisaties)
moet rekening gehouden worden met de betekenissen die betrokkenen
aan hun handelen toekennen. De sociale werkelijkheid wordt in deze op-
tick beschouwd als een konstruktie van subjektieve betekenissen, maar kan
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wel z2ls refel en min of meer objektief ervaren worden. In navolging van
Cuff and Payne (1985, p. 118) wordt het perspektef van de zktietheorie
hier gerekend tot de stroming waarin het interpretatieve karakter van de
werkelykheid voorop staat. Over deze plaatsbepaling bestaat enige diskus-
sie, want Burrell en Morgan (1979, p. 189) plaatsen de aktetheorie onder
het paradigma van swukturalistische stromingen, waarbij het determinist-
sche en objekuvistische karakter van de werkelijkheid voorop staat. Waar-
schijnlijk doen ze dit omdat Silverman wel het bestaan van een sociale
werkelijkheid als entiteit erkent. Er zijn echter twee redenen om te kiezen
voor de interpretatie van Cuff en Payne. Ten eerste zijn de betekenissen
die mensen aan handelen toekennen de basis van de aktetheorie en dat is
een sterk subjekuvistisch uitgangspunt. Daarnaast is er de stelling van Sil-
verman (p. 139) dat positivistische verklaringen die stellen dat handelingen
bepaald worden door externe en dwingende sociale of niet-sociale krach-
ten, ontoelaatbaar zijn. De aktietheorie wordt hier dan ook beschouwd als
een interpretatieve kijk op de sociale werkelijkheid en wordt in die hoeda-
nigheid gebruikt als ontologische keuze bij het bestuderen van het strate-
gisch gedrag van kategorale patiéntenorganisaties. De betekenissen die de
betrokken mensen in patiéntenorganisaties 2an hun handelen geven, zjn
dus het uitgangspunt van dit onderzoek.

2.1.2 Op z0ek naar ideaaltypen en konfiguraties

Veel soclaal-wetenschappelijk onderzoekers (en dus ook organisatie-onder-
zoekers) gaan er impliciet van uit dat een ‘absolute’ sociale werkelijkheid
bestaat en ook als zodanig gekend kan worden (Burrell en Morgan, 1979,
p- 25). Bun onderzoek richt zich dan ook op het ontdekken van allerlei
wetmatigheden. Langzamerhand is er echter een bewustzijn ontstaan, dat
veronderstelt dat de werkelijkheid ‘an sich’ in elk geval nooit gekend kan
worden, omdat onze kennis ‘een mengeling is van objektief waarnemings-
materiaal en subjekdeve kategorieén (ordeningsstrukturen). Kennis van de
werkelijkheid is steeds het resultaat van een konfrontatie van ervaringen
en begrippen’ (Zijderveld; 1983b, pp. 42-43). Als dit standpunt geaksep-
teerd wordt, dan zal duidelijk zijn dat ‘begrippen de werkeljkheid niet
afbeelden, maar veeleer de komplexiteit van de werkelijkheid vereenvoudi-
gen. In dat opzicht zyn begrippen dan ook vertekeningen van de werke-
lijkheid’. (Zijderveld, idem).

Met de verandering van dit epistemologisch inzicht gaat ook een verande-
ring van methodologisch perspektief gepaard. Althans, dit zou het geval
dienen te zijn. Wanneer de overtuiging is gegroeid dat de scaale werke-
lijkheid ‘als zodamg miet ervaren kan worden, maar ‘slechts’ kan worden
begrepen vanuit het eigen perspekdef, dan is het zoeken naar wetmatig-
heden niet langer zinvol. Maar wat is dan wel zinvol?
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Het antwoord hierop Inidt dat het ontwikkelen van begrippen, koncepten
die de werkelijkheid vanuit het eigen of (inter)subjekteve gezichtspunt
kunnen doen begrijpen, een zinvol alternatief is. Als voorbeeld hierbij
geeft Zijderveld het begrip ‘water’. Dit is een bruikbaar begnp voor ie-
mand die dorst heeft, maar een chemikus kan er weinig mee doen. Het
begrip ‘H,O" daarentegen is voor deze laatste weer erg bruikbaar. Beide
begrippen geven slechts bepaalde aspekten weer van één en dezelfde wer-
kelijkheid. ¥deaaltypen of analytische typen geven de mogelijkheid inzicht
te krijgen in bepaalde aspekten van de sodiale werkelijkheid. Op deze ma-
nier hebben Van Harberden en Verkaar (1989) bijvoorbeeld inzcht gege-
ven in het funktioneren van overheidsorganisaties op het gebied van voor-
lichting of kommunikatie.

De konsiruktie van ideaaltypen

‘Overdrijven maakt duidelijk’ is een populair gezegde, waarvan de inhou-
delijke strekking geheel van toepassing is op het gebruik van ideaaltypen
of analytische typen. Onder ideaaltypen worden in dit verband begrippen
verstaan die worden gekonstrueerd door bepaalde aspekten van de werke-
lijkheid bewust te aksentueren (overdryjven) en andere aspekten bewust te
veronachtzamen (Zijderveld; 1983b, pp. 45 e.v.). Belangrijkste doel hiervan
is inzicht te krijgen in een komplexe werkelijkheid, door als het ware kon-
trasten hierin zan te brengen.

Weber - die de geestelijke vader is van het begrip ideaaltype - formuleer-
de drie voorwaarden waaraan een ideaaltype moet voldoen (Vroom, 1980,
pPp- 3 ewv.). Ten eerste moet er sprake zijn van adekwate zingeving. Hier-
mee wordt allereerst bedoeld dat het geformuleerde handelingsverloop
‘typisch’ moet zijn. Er moet dus duidelijk sprake zijn van een kontrastwer-
king: de verschillende typologieén dienen duideljk van elkaar te onder-
scheiden te zijn. Adekwate zZingeving betekent ook dat het beschreven han-
delingsverloop gekoppeld dient te zijn aan “zingeving’. De gekonsirueerde
ideaaltypen dienen met andere woorden een verklarende waarde te heb-
ben. De typologieén dienen niet op zichzelf te staan, maar moeten een
funkde hebben in het verklaren van de verschijnselen.

De tweede voorwaarde die Weber formuleerde, betreft de kausale adekwaat-
heid. Hiermee wordt aangegeven dat, wanneer ideaaltypen een verklaring
leveren voor specifieke verschijnselen, duideljk moet zn wat oorzaak en
wat gevolg is. De laatste voorwaarde waaraan de konstruktie van ideaalty-
pen dient te voldoen, is die van het keuristisch nut. Ideaaltypen dienen te
leiden tot kennisvermeerdering, waarblj de diskrepantie tussen ideaaltype
en wzargenomen empirie zo minimazl mogelijk dient te zijn. Hoe kieiner
deze diskrepantie, des te nuttiger het ideaaltype. Daarnaast geldt dat naar-
mate de relkwijdte van een ideaaltypische analyse groter is, het heuristisch
nut groter is.

Een van de bekendste voorbeelden van een ideaaltypische konstruktie is
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het onderscheid dat Weber maakte tussen drie typen gezag: traditioneel,
rationeel-legaal en charismatisch. Deze drie vormen van gezag komen na-
tuurlijk met alle drie gescheiden voor in de werkelijkheid. Elke regle vorm
van gezag heeft elementen van alle drie de typen in zich. Alleen vergeljj-
king van deze typen met de empirie, bijvoorbeeld van het gezag van de
leiding van een organisatie, kan inzicht opleveren. In de realiteit zal er
echter nooit alleen sprake zin van bijvoorbeeld traditioneel gezag, maar
ook (zij het in mindere mate) van charismatisch en rationeel-legaal gezag.
Ten aanzien van dit ideaaltypische onderscheid van deze drie vormen van
gezag, kan gesteld worden dat azn alle drie de postulaten (adekwate zinge-
ving, kausale adekwaatheid en heuristisch nut) voldaan is. Dit duidelijke
onderscheid in drie verschillende gezagstypen verklaart een aantal aspekien
van leiderschap (waarbij duidelijk is wat corzazk en gevolg is) en heeft op
dit punt dan ook duidelijk geleid tot een kenmisvermeerdering op het
gebied van leiderschapstheoriegn. Dat dit onderscheid nog steeds een zeke-
re geldigheid bezit geeft ook aan dat er sprake is geweest van een geringe
afstand tussen deze typologie en empirisch waargenomen leiderschap. Ook
is er sprake van een grote reikwijdte, want het koncept is toepasbaar op
alle vormen van leiderschap, waar ook ter wereld. Dat dit onderscheid niet
alles verklaart en dat er veel meer verfijningen mogelijk zijn, is uiteraard
een andere zaak.

Doel van dit onderzoek is een ideaaltypische ordening te maken van het
strategisch gedrag van kategorale patiéntencrganisaties, zoals Weber een
ideaaltypische typologie ontwikkelde over vormen van leiderschap. Dit
gewenste ideaaltypische onderscheid tussen vormen van strategisch gedrag
moet leiden tot een inzicht in de positie van kategorale patiéntenorganisa-
ties in de Nederlandse gezondheidszorg. De ideaaltypen hoeven niet een
exakte afspiegeling van de werkelijkheid te zijn, maar moeten een ade-
kwaat hulpmiddel zijn om deze werkelijkheid te begrijpen. Wel moet het
kontrast met de werkelijkheid zo minimaal mogelijk zijn, om aan het pos-
tulaat van het heuristisch nut te kunnen voldoen.

De konstruktie van konfiguraties

In dit onderzoek staat niet alleen de vraag centraal naar verschillende ty-
pen van strategisch gedrag (van kategorale patiéntenorganisaties), mnaar
ook de vraag naar het ‘waarom’ van de verschillende vormen van strate-
gisch gedrag. In het vorige hoofdstuk is kort aangegeven dat bij de beant-
woording van deze tweede vraag ingegaan zal worden op zowel interne
organisatie-aspekten als op exterme orgamsatie-aspekien zoals de relatie
met aktoren in de omgeving. Quinn, Mintzberg en James (1988, pp. 516-
518) kennen het begrip konfiguratie toe aan de relatie tussen interne orga-
nisatie, strategie en omgeving. Daarbij stellen ze dat een bepazlde strategie
gepaard gaat met specifieke interne organisatickenmerken en met specifieke
relaties met de omgeving. Miller en Mintzberg (1988, pp. 518 e.v.) beschou-
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wen deze konfiguraties nitdrukkelijk zls idezaltypen. Een konfiguratie moet
niet gezien worden als een kausaal verklaringsmodel waarbij bepaalde in-
terne en externe faktoren per definitie leiden tot specifiek strategisch ge-
drag. Een konfiguratie dient eerder gerien te worden als een verwantschap
tussen Interne organisatickenmerken, externe relaties en strategisch ge-
drag. Niet de wetmatige kausaliteit tussen deze elementen staat voorop,
maar de subjektieve logika van individuen in een organisatie, die het waar-
schijnlijk mazkt dat bepaalde vormen van strategisch gedrag zullen optre-
den onder bepaalde interne en externe omstandigheden. Onder speafieke
kondities kunnen er echter afwijkende situaties ontstaan, die verklaard
kunnen worden uit de betekenissen die individuen aan die specifieke situa-
tie toekennen.

In dit onderzoek wordt niet alleen op zoek gegaan naar ideaaltypische
strategieén van kategorale paténtenorganisaties, maar ook naar ideaalty-
pische konfiguraties waarin zowel interne als externe organisatickenmer-
ken gerelateerd worden aan ideaaltypische vormen van strategisch gedrag.
Een konfiguratic omvat dus zowel de ideaaltypische vormen van strate-
gisch gedrag als de daarbij behorende interne en externe organisatieken-
merken. Ideaaltypische konfiguraties geven inzicht in het ‘waarom’ van het
optreden van specificke vormen van strategisch gedrag.

2.1.3 Overzicht van de gevolgde onderzocksprocedure

Zopaist zijn twee keuzes besproken die van invlced zijn geweest op het
onderzoek. Het betrof een ontologische keuze en een episiemologische
keuze. Gesteld is dat er hier van wordt uitgegaan dat de sociale werke-
ljkheid een konstruktie is van subjekieve interpretaties, waarbiy deze wer-
kelijkheid toch als reéel en objektief ervaren kan worden. Op grond hier-
van is gesteld dat ervaringen en interpretaties van mensen in kategorale
patiéntenocrganisaties de basis dienen te zijn voor een studie naar het stra-
tegisch gedrag van deze organisaties. Ten aanzien van de epistemologische
keuze is gesteld dat de werkeljjkheid ‘zn sich’ nooit gekend kan worden,
maar dat kennis een mengeling is van ‘objektieve’ waarnemingen en sub-
jektieve ordeningskategorieén. Doel van dit onderzoek is dan ook het ont-
wikkelen van begrippen en koncepten die de werkelijkheid vanuit het
eigen perspektef kunnen doen begrijpen. In dit geval is gezocht naar ide-
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aaltypen van swrategisch gedrag en van konfiguraties van dit strategisch ge-
drag, alsmede naar interne en externe organisatiekenmerken (van katego-
rale patiéntenorganisaties).

De methodologische konsekwentie van de cerder gemaakte keuzes is dat
het onderzoeksproces eerder een ideografisch dan een nomothetisch ka-
rakter dient te dragen. In een nomothetisch georiénteerd onderzoek wordt
door middel van grootschalige onderzoektechnieken geprobeerd de werke-
Ljkheid zo ‘objekiief’ mogelijk waar te nemen. BYj ideografisch onderzoek
gaat het om het begrijpen van de belevingswereld van de onderzochte
(groepen) mensen (Burrell en Morgan, 1979, pp. 6-7). Men zou het begrip
ideografisch onderzoek hier gelijk kunnen stellen aan het begrip kwalitatief
onderzoek, omdat Maso (1987, p. 15) meent dat kwalitatief onderzoek niet
bedoeld is om generaliserende uitspraken te doen over sodale verschijnse-
len, maar om nauwkeurige beschrijvingen en verklaringen te geven van de
waargenomen verschijnselen. Omdat beide standpunten identiek zijn, zal in
dit onderzoek steeds van kwalitatief onderzoek gesproken worden.

Wester (1987, p. 20) kent drie belangrijke cigenschappen toe aan kwali-
tatief onderzoek. Ten eerste moet uit het onderzoeksmateriaal de beteke-
nis die aktoren aan hun sithatie geven, maar voren komen. Vervolgens
staat de relatie tussen de begrippen en de te verzamelen gegevens open,
voordat aan onderzoek begonnen word:. Er is dus geen sprake van toet-
sing van theorie, maar van theorievorming. Ten slotte stelt Wester dat een
kwalitatief onderzocksontwerp ‘open’ moet zijn en een onderzocker de
kans moet geven de ontwikkelde inzichten in direkt kontakt met de wer-
kelijkheid langs verschillende wegen te kontroleren. Voorbeelden van kwa-
litatieve onderzoeksmethoden die aan deze karakieristieken voldoen, zijn
observaties, interviews, biografische studies en case-studies. Soms bestaat
een kwalitatief onderzoek voornamelyk uit één methode van data-verzame-
ling, soms is er sprake van een kombinatie van verschillende vormen van
dataverzameling. In het navolgende wordt het ontwerp geschetst van de in
dit onderzoek gevolgde onderzoeksprocedure, waarbij rekening is gehou-
den met de genoemde drie kenmerken van - of voorwaarden voor - goed
kwalitatief onderzoek.

Drie fasen

Dit onderzoek heeft plaatsgehad in drie fasen. Omdat er weinig bekend
was omtrent het strategische gedrag van (kategorale) patiéntenorganisaties,
heeft eerst een vooronderzoek plaatsgevonden. Dit vooronderzoek had tot
doel de gekozen probleemstelling op haar adekwaatheid te toetsen en een
eerste begrippenkader (konceptueel model) te ontwikkelen, op grond waar-
van uitgebreid nader onderzoek kon plaatsvinden. Dit vooronderzoek be-
stond enerzijds uit een beperkt literatuuronderzoek en anderzijds uit een

aantal explorerende interviews met leden van diverse patiéntenorganisa-
fes.
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Op grond van de gegevens uit het vooronderzoek zijn zes uitgebreide case-
studies uitgevoerd. Door middel van een aantal open interviews met men-
sen binnen en buiten de betrokken patiéntenorganisaties is een antwoord
op de probleemstelling geformuleerd. Daarbij is ook gebruik gemaakt van
de analyse van diverse schrifielijke data. Deze case-studies resulteerden in
een antwoord op de gestelde probleemstelling, in de vorm van vier ideaal-
typische vormen van strategische gedrag en vier daarbij behorende konfi-
guraties van interne en externe organisatiekenmerken. In hoofdstuk vier,
vijf en zes worden deze ideaaltypen en konfiguraties gepresenteerd.

In dit verband kan de vraag gesteld worden of de kenmerken van strate-
gisch gedrag, op grond waarvan door overdryjving de ideazltypen zijn ge-
konstrueerd, ook terug te vinden zijn in de totale populatie van katego-
rale patiéntenorganisaties. Daarnaast wordt in de gekonstrueerde ideaal-
typen mmformatie over akuviteiten en interaktievormen van kategorale pa-
tiénten-organisaties weergegeven. Ook daarbij kan de vraag gesteld worden
in hoeverre deze gegevens voor andere kategorale pati€éntenorganisaties
opgaan. Om - tot op zekere hoogte - de vraag te kunnen beantwoorden
of de gevonden resultaten ook van toepassing zijn op de totale populatie
van 175 Lkategorale patiéntenorganisaties, is een enquéte gehouden. Met
behulp van deze enquéte is het mogelijk een aantal beschrijvende statistie-
ken te geven over zlle kategorale patiéntenorganisaties in Nederland.
Daarnaast zijn de gegevens van deze enquéte gebruikt om na te gaan in
hoeverre de kenmerken waarop de konstruktie van ideaaltypen van strate-
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gisch gedrag gebaseerd is, in de totale populatie van kategorale patiénten-
orgamisaties zijn terug te vinden. De aard van de gegevens over de interne
en externe organisatickenmerken (o.a. de organisatiekultuur) maakt het
zeer gekompliceerd om dezelfde ‘verifikatie’ uit te voeren voor de gekon-
strueerde konfiguraties. Dit is in dit onderzoek dan ook niet gebeurd.

In de volgende paragrafen wordt een witgebreide verantwoording afgelegd
voor de drie onderscheiden fasen van de onderzoeksprocedure.

2.2 Vooronderzoek

Tot nu toe was nog weinig onderzoek gedaan naar het strategisch gedrag
van patiéntenorganisaties. Dat betekent dat by de aznvang van dit onder-
zoek noch een overzicht van het veld van kategorale patiéntenorganisaties,
noch gedetatlleerde informatie over diverse aspekien van strategisch gedrag
van deze organisaties voorhanden was. Dit gebrek aan onderzoeksmate-
riaal, dat betrekking heeft op de in dit onderzoek gekozen probleemstel-
hing, heeft ertoe geleid dat als eerste fase van dit onderzoek voor een ex-
plorerend vooronderzoek is gekozen. Doel hiervan was enerzijds na te gaan
in hoeverre de gekozen probleemstelling adekwaat was en anderzijds een
eerste analyse te maken. Deze eerste analyse zou kunnen leiden tot struk-
turering van het verdere onderzoek. Daarnaast had het vooronderzoek tot
doel te komen tot een komnkrete afbakening van het veld van onderzoek.
De in het eerste hoofdstuk kort beschreven inperking hiervan tot kategora-
le patiéntenorganisaties is dan ook pas na het vooronderzoek tot stand
gekomen. Het vooronderzoek heeft plaatsgevonden in de periode augus-
tus 1987 tot en met juli 1988.

Dataverzameling

Het eerste deel van het vooronderzoek bestond uit ¢en beknopt liters-
tuuronderzoek naar titels met betrekking tot pati®ntenorganisaties, hoofd-
zakelgk binnen het Nederlands taalgebied. Het tweede deel van het voor-
onderzoek bestond uit explorerende interviews met personen die aktef zijn
binnen zeer uiteenlopende patiéntenorganisaties (zowel algemene als kate-
gorale organisaties en patiéntenplatforms).

Het literatuuronderzoek heeft zich hoofdzakelijk voltrokken volgens de
zogenaamde ‘sneewwbal-methode” (Kouwenhoven, 1981, pag. 78 ewv.) (Ver-
kaar, 1987, p. 3). In literatuurverwjjzingen van gevonden publikaties wor-
den steeds weer nieuwe ttels opgespoord, tot dat uiteindelijk een zekere
verzadiging optreedt. Dat wil zeggen dat nauwelijks nieuwe titels meer
gevonden worden. Naast de vermelde sneeuwbal-methode 1s op beperkte
schaal ook gebruik gemaakt van moderne opsporingsmethoden, namelijk
zoekakiies in komputerbestanden. Uit de verzamelde literatuur zijn verschillen-
de vragen gedestilleerd die voor dit onderzoeck naar het strategische ge-
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drag van pati€éntenorganisaties van belang zijn. Deze vragen ajn uitgewerkt
tot een zogenaamde ‘onderwerpenlijsi. Met deze onderwerpenlist is de
onderzocker een aantal zeer uiteenlopende pati€ntenorganisaties gaan be-
zoeken. Met vertegenwoordigers van de organisaties werden aldus explore-
rende interviews gehouden.

Omdat afbakening van het veld van onderzoek een van de doelen van het
vooronderzoek was, is ervoor gekozen om interviews te houden met een
aantal zo verschillend mogelyke patiéntenorganisaties. Er zijn gesprekken ge-
voerd met medewerkers of leden van zowel patiéntenplatforms (LPCP,
Gelders Patiénten/Consumenten Platform en het Tilburgse Patiénten Plat-
form) als van algemene (Federatie van Algemene Patiéntenorganisaties) en
kategorale pati®ntenorganisaties (Diabetes Vereniging Nederland, de Ne-
derlandse Vereniging voor Narcolepsie, De landelilke Veremging Kind en
Zickenhuis en de Landelijke Belangenvereniging voor mensen met MS en
de Chéntenbond in de GGZ). Deze imterviews betroffen gesprekken van
anderhalf 3 twee uur, met mensen die zich nz een schriftelijke en telefoni-
sche benadering opwierpen als vertegenwoordiger van deze organisaties.
De keuze van de specificke organisaties is ingegeven door het kriterium
dat er van een aklieve orgenisatie sprake moest zjn en zowel kleine als grote
organisaties vertegenwoordigd zijn. Daarnaast werd er naar gestreefd ook
een organisatie uit de geestelijke gezondheidszorg op te nemen in het vooron-
derzoek.
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Resultaat

Een van de resultaten van het vooronderzoek was dat de verschillen tussen
algemene en Kategorale patiéntenorganisaties en patiéntenplatforms der-
mate greot waren, dat het wenselijk geacht werd om het onderzoek te be-
perken tot één kategorie van patiéntenorganisaties. In het eerste hoofdstuk
is al aangegeven dat de keuze gemaakt is voor kategorale patiéntenorgani-
saties. De belangrijkste reden daarvoor was het feit dat algemene patién-
tenorganisaties en pati€éntenplatforms nog bezig waren met het opbouwen
van hun eigen organisatiestruktuur en daardoor nog betrekkelitk weinig
aktiviteiten, naar buiten toe ontplooiden (medic 1987). Daarnaast was het
betrekkelijk moeilifk een vergelijking te mzken tussen zl deze kategorieén
patiéntenorganisaties doordat zij zich doorgaans met zeer uiteenlopende
problemen bezighouden. Kategorale organisates kennen weliswaar zeer
verschillende problemen, maar ze richten zich veelal exclusief op één kon-
krete problematiek. Dit verhoogt de onderlinge vergelijkbaarheid.

Een tweede doel van het vooronderzoek was na te gaan of de probleem-
stelling adekwaat was. De konkrete operationalisering van het begrip stra-
tegisch gedrag in de komponenten doelstellingen, aktiviteiten en interakde
bleek een bruikbaar koncept om de strategische positde van patiéntenorga-
nisaties - in eerste instantie - te kunnen analyseren, Vandaar dat de pro-
bleemstelling niet gewijzigd is.

Het derde doel van het vooronderzoek (nadere konceptualisering) is ge-
realiseerd door de ‘ontdekking’ van bepaalde patronen van strategisch ge-
drag. Deze - in eerste instantie twee, later drie - typologieén zijn als lei-
draad door de case-studies heen gaan lopen en hebben uiteindelijk geleid
tot de vierledige onderverdeling van strategisch gedrag, welke in hoofdstuk
vier gepresenteerd wordt.

2.3 Zes case-studies

Het begrippenkader dat het resultaat was van het voorenderzoek, was uit-
gangspunt voor zes uitgebreide case-studies. Hierender wordt verantwoor-
ding afgelegd voor de hierbyj gevolgde onderzoeksprocedure.

2.3.1 Dataverzameling

Wijze van dataverzameling

Om het gedrag van de patiéntenorganisatie uitvoerig te kunnen bestude-
ren, zijn uitgebreide interviews gehouden met verschillende ‘sleutelfiguren’
binnen de zes geselecteerde patiéntenorganisaties. Ook met personen bui-
ten de patiéntenorganisaties die regelmatig kontakt hebben met deze orga-
nisaties zijn gesprekken gevoerd. Naast deze interviews is schriftelijk mate-
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riaal verzameld over de organisaties die by het onderzoek betrokken wa-
ren. Deze schriftelijke data betreffen allereerst primaire bronnen, dat wil
zeggen geschreven materizal dat door de desbetreffende organisaties zelf
geproduceerd is (folders, jaarverslagen, beleidsplannen, statuten). Daarnaast
is - indien dit bestond - gebruik gemaakt van secundaire bronnen: schrif-
telijke data die door derden geschreven zijn, maar betrekking hebben op
de organisaties (onderzoeksverslagen, beleidsplannen wvan andere or-
ganisaties). Tenslotte is er bij één organisatic twee keer gebruik gemaakt
van participerende observatie. Dit omdat de organisatie niet zo groot was en
het aantal respondenten beperkt was. Er deden zch twee goede gelegen-
heden voor (aktieve-ledendagen) om meer te weten te komen over het
strategisch gedrag van deze organisatie.

Selekiie van de kasussen en respondenten

De keuze van de kasussen is bepaald door een tweedeling in belangenbe-
hartigingsorganisaties en zelfhulporganisaties, welke het resultaat was van
het vooronderzoek. Drie orgznisaties met kenmerken van wat in eerste
instantie een belangenbehartigingsstrategle is genoemd, zijn benaderd,
evenals drie organisaties die kenmerken leken te vertonen van wat een
zelfhulpstrategie is genoemd. Daarnaast werd geprobeerd zowel organisa-
ties in de geestehjke als in de somatische gezondheidszorg te kiezen. Daar-
bij moesten de te onderzocken organisaties in elk geval aktief zijn en
meerdere afdelingen of onderdelen hebben, zodat er ook werkelijk iets te
onderzoeken viel. Wanneer in het vooronderzoek reeds goede kontakten
gelegd waren en de organisaties voldeden aan de kriteria voor verder on-
derzoek, dan is er de voorkeur aan gegeven deze organisaties ook in de
case-studies te betrekken en ze nader te onderzoeken.

De volgende organisaties zijn verwerkt in de case-studies: de Landelijke
Belangenvereniging voor mensen met MS; de Landelijke Vereniging Kind
en Ziekenhus; de Vereniging Ammestie; Ancnieme Alcoholisten Neder-
land; de Vereniging Ypsilon en de Chéntenbond in de Geestelijke Gezond-
heidszorg. Bij elke organisatie werden gesprekken gevoerd met ten minste
drie vertegenwoordigers, zowel met aktieve representanten van plaatselijke
afdelingen of werkgroepen als met vertegenwoordigers van de landelijke organ:-
satie. Wanneer er binnen één organisatie sprake was van duidelijk verschil-
lende siromingen, dan werd getracht met vertegenwoordigers van beide
stromingen te spreken. In totaal zijn met 24 personen binnen de verschil-
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lende patiéntenorganisaties gesprekken gevoerd. Daarnaast vonden er ook
nog 18 gesprekken plaats met mensen die regelmatig kontakt onderhou-
den met de desbetreffende patiéntenorganisates.

Tenslotte is nog een gesprek gevoerd met twee ambtenaren van het mi-
nisterie van WVC, omdat zij aktef betrokken zijn bij de subsidiéring van
paténtenorganisaties. Zij hebben een beeld geschetst van de betrokken-
heid van dit ministerie bij het veld van (kategorale) patiéntenorganisaties.

Benadering van de geselekicerde organisaties en ‘sleutelfiguren’

De benadering van de organisaties heeft in eerste instantie schriftelijk
plaatsgevonden. In een korte introdukiiebrief aan het bestuur van de orga-
nisaties werd het doel van het onderzoek en de gevraagde medewerking
uitgelegd. Daarna heeft de onderzoeker de organisaties telefonisch benaderd
(zoals aangekondigd in de introduktiebrief) via het kontakt-adres. Soms
ook werd de onderzoeker zelf benaderd door een kontaktpersoon van een
patiéntenorganisatie. Ulteindelijk vond een eerste gesprek plaats, meestal
met een van de bestuursleden die zich als kontaktpersoon had opgewor-
pen, of met een medewerk(stler van het sekretariaat. Slechts in é&én geval
werd in eerste instantie medewerking geweigerd in verband met door deze
organisatie gevreesde negatieve publiciteit. Na een tweede brief met de
uitdrukkelijke verzekering dat geen informatie aan persvertegenwoordigers
zou worden doorgegeven, werd alle medewerking toegezegd. Via de verte-
genwoordigers van de landelijke organisatie zijn adressen en telefoonnum-
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mers van vertegenwoordigers van plaatselijke afdelingen of van thema-
werkgroepen verkregen. De onderzoeker heeft daarbij advies gevraagd aan
de vertegenwoordigers met wie reeds gesproken was, maar heeft de vitein-
delijke keuze van de verdere sleutelfiguren in eigen hand gehouden. De
benadering van de gekozen sleutelfiguren is identiek verlopen aan die van
de organisaties, dus via een introduktiebrief en een daarop volgend telefo-
nisch kontakt door de onderzocker. In deze introduktiebrieven is uitdruk-
keljk vermeld dat de landeljke organisatie reeds toestemming gegeven
had voor het onderzoek.

De interviews

Geheel anzloog aan de procedure in het vooronderzoek werd ter voorbe-
reiding van de interviews een zogenaamde ‘temlijst’ of onderwerpenlijst
samengesteld. Ditmaal werd gebruik gemaakt van ervaringen uit het voor-
onderzoek, zodat de onderwerpenlijst tamelijk gedetailleerd is geworden.
De itemlijst maakt onderdeel uit van een totaal werkboek (bijlage 1). Hierin
staan naast onderwerpen die tijdens een interview aan de orde kunnen
komen ook onderwerpen die op een andere wijze onderzocht dienen te
worden, met name 2an de hand van de te verzamelen schriftelijke data.
Omdat de interviews een explorerend en niet een toetsend karakter droe-
gen is ¢r - evenals in het vooronderzoek - voor gekozen de interviews op
band op te nemen, uiteraard met toestemming van de betrokkenen. Nie-
mand heeft hier overigens bezwaar tegen gemaakt, al is tweemaal de band
enkele minuten stil gezet op verzoek van de gelnterviewden. Dit was nodig
omdat informatie over personen azn de orde was. Hierover werd wel ge-
sproken als achtergrondinformatie, maar hiervan mocht uitdrukkeljk geen
aantekening gemaakt worden in geen enkele vorm van verslaglegging.
Indien dat noodzakelijk werd geacht, werd na afloop van het gesprek een
gespreksaantekening gemaakt, bijvoorbeeld over de houding van een ge-
spreksparter ten opzichte van een bepaald onderwerp of omdat een loka-
tie bepasalde associaties opriep bij de onderzoeker. Deze gespreksaantekenin-
gen hebben enerzijds tot doel eventuele omstandigheden waaronder het
gesprek plaats had nader aan te geven, om de versirekte informatie in een
juist licht te kunnen plaatsen. Anderzijds hebben deze azntekeningen tot
doel de aandacht van de onderzoeker te richten op opvallende, karakteris-
tieke zaken die misschien van betekenis kunnen zjn voor inhoudelijke
‘ontdekkingen’ (de ook paragraaf 2.3.2 tav. de gemaakte onderzoeksme-
mo's). In de prakijk zijn slechts enkele gespreksaantekeningen gemaakt.
De op band opgenomen iekst werd zo letterlijk mogelijk uitgetypt. Daarbij
werden wel enkele ‘journalisticke redaklies’ uvitgevoerd om van gesproken
tekst schrijftaal te kunnen maken. Zo werden niet komplete zinnen afge-
mazkt en indien nodig de zinsbouw licht gewijzigd. Ultgangspunt is daar-
bij steeds geweest dat de tekst zo authentiek mogelijk moest zijn. Ook zjn
achteraf de gespreksonderwerpen geklusterd, zodat uiteindelijk een afge-
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rond verslag aan de respondenten kon worden voorgelegd. De gesprekspartners
hebben allen - zoals vooraf was afgesproken - de kans gehad om deze
interviewverslagen te korrigeren, op wat voor punten dan cok. In de prakujk
heeft dit slechts geleid tot enkele tekstuele wijzigingen, bijvoorbeeld waar
de betrokkenen zich nogal ‘gepeperd’ hadden uitgelaten. In dat geval werd
een wat afgerwakte ‘vertaling’ in het uiteindelijke verslag opgenomen.
Deze korrekties konden zowel schriftelifk als telefonisch doorgegeven wor-
den en indien er korrekde heeft plaatsgevonden is steeds ook het gekorri-
geerde interviewverslag aan de respondent toegezonden. De gekorrigeerde
verslagen zijn in de uiteindelijke analyse gebruikt.

Data-opslag en dataverwerking

Alle interviewverslagen zijn opgeslagen in een tekstverwerker (Word-Per-
fect). De elektronisch opgeslagen bestanden zijn daarna bewerkt om ge-
bruikt te kunnen worden in een analyse-programma (Kwalitan). Elke tekst
is opgedeeld in zo klein mogelijke deelges, ‘scenes’. Aan elke scene is én
trefwoord toegekend, soms ook meerdere. De toekenning van trefwoorden
is gebeurd op grond van het in het vooronderzock ontwikkelde eerste
konceptuele model. Dit model bevat een voorlopig antwoord op de pro-
bleemstelling en is het uvitgangspunt voor verdere analyse, zoals eerder
reeds is uiteengezet. De - aan elke scene toegekende - trefwoorden kon-
den desgewenst gewljzigd worden, zodat bijstelling of explicitering van het
eerste konceptuele model ook tot bijstelling en aanvulling van wefwoor-
den leidde.

Gekomprimeerde samenvattingen of korte verwijzingen van de verzamel-
de schriftelijke data zijn eveneens opgedeeld in scenes (met daaraan ver-
bonden trefwoorden) en als zodanig ook opgeslagen om bewerkt te kun-
nen worden met het programma Kwalitan. In de volgende paragraaf wordt
ingegaan op de analyse van de op deze wijze opgeslagen data.

2.3.2 Data-analyse en datapresentatic
‘Explanation-building’ en ‘pattern-matching’
Yin (1984, pag. 103 ev.) onderscheidt drie methoden bij het analyseren

van kasussen: ‘explanation-building’, ‘pattern-matching’ en ‘time-series
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analysis’. Omdat in dit onderzoek geen uitgebreide aandacht is besteed aan
veranderingen door de tijd, is deze laatste analysemethode hier niet van
belang en er zal dan ook niet verder op ingegaan worden. Hoewel Yin
pattern-matching en explanation-building als aparte en gescheiden proces-
sen ziet, worden ze hier behandeld als in elkaars verlengde liggend en
zelfs als noodzakelijkerwijs aan elkaar gebonden. Het proces van explanati-
on-building houdt in dat de onderzoeker in zijn materiaal op zoek gaat
naar antwoorden op de onderzoeksvragen die hij zichzelf heeft gesteld.
Daarbij ‘bouwt’ hij als het ware verklaringen. Glaser en Strauss (1967)
hebben dit proces ‘hypothesis-generating’ genoemd. Elke verklaring of
hypothese kan weer het uitgangspunt zijn voor nieuwe hypothesen of ver-
dere verklaringen. Pattern-matching is het logische vervolg op dit bouwen
van verklaringen: er wordt in het verzamelde materiaal gezocht naar patro-
nen, data die konflikteren met de gekonstrueerde verklaringen en naar
patronen of data die de vermeende verklaring versterken. Bij gevonden
konflikterende patronen wordt de verklaring of hypothese bijgesteld, zoda-
nig dat de reeds gevonden patronen niet meer konflikteren met de meuwe
theorie of hypothese. Vervolgens gaat de onderzoeker weer opnieuw op
zoek naar nieuwe (konflikterende en versterkende) patronen. Schatzman
en Strauss (1973, pag. 108 e.v.) wijzen nadrukkelijk op het cyclische, ku-
mulatieve en (dus) zelf-korrigerende karakter van de analyse van kwalita-
teve data. Steeds weer opnieuw pendelt de onderzoeker tussen zijn ant-
woorden op onderzoeksvragen en de probleemstelling enerzijds en de
verzamelde data anderzijds. Zelfs gedurende het schrijfproces blijft deze
cyclus doorgaan.

Om dit - voor niet-ingewijden - moeilijk grijpbare proces van analyse te
verduidelijken, wordt hier een voorbesld gegeven, dat betrekking heeft op
dit onderzoek. Daarbi] wordt meteen duidelijk hoe het eerder gencemde
analyseprogramma Kwalitan (Peters en Wester, 1988) de onderzoeker van
dienst kan ziin by het analyseren van de verzamelde data.

In dit onderzoek wordt in latere hoofdstukken een onderscheid geintrodu-
ceerd tussen het organiseren van vervangende en aanvullende hulpverle-
ning, als doelen van paténtenorganisaties. Dit onderscheid tussen deze
twee aktiviteiten vormt de basis voor een onderscheid tussen twee strate-
gieén. Beide vormen van door patiéntenorganisaties aangeboden hulpverle-
ning worden als zelfhulp door hen betiteld. In het begin van het onder-
zoeksproces werden alle scenes die op hulpverlening aan lotgenoten be-
trekking hadden met het trefwoord ‘zelfhulp’ gekarakteriseerd (en als zo-
danig in de komputer opgeslagen). Een ‘uitdraai’ met alle scenes die het
trefwoord ‘zelfhulp’ toegekend kregen, was de basis voor verdere analyses.
Eén van de onderzoeks-vragen die op dit materiaal losgelaten werd, was
hoe deze zelfhulpaktiviteiten zich verhouden tot professionele hulpverle-
ning. Uit nadere bestudering van de scenes blijkt dan dat bi sommige
vormen van zelfhulp professionele hulpverleners betrokken zjn, terwyl dit
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bij andere vormen van onderlinge hulpverlening een absoluut taboe is.
Het tweede trefwoord dat aan deze scenes over zelfhulp toegekend werd
en dat in dit geval betrekking had op de relatie met professionele hulp-
verleners, is dus niet meer voor elke scene gelitk. Op deze manier - en na
konfrontatie met nog meer onderzoeksvragen - is uiteindelijk het onder-

scheid ontstaan in twee verschillende strategieén, die In eerste instantie
identiek leken.

Onderzocksmemo’s

Omdat het analyseproces een cyclisch karakter heeft en gedurende het ge-
hele onderzoek plaatsheeft, is het van belang spontane invallen (bijvoor-
beeld ideeén over nieuwe theorieén of vermeende patronen) op te schrij-
ven, om ze bjj latere verklaringen en theoriegn na te kunnen slaan. Deze
theoretische gedachten zijn gedurende het onderzoeksproces opgeslagen in
zogenaamde theoretische memo’s of theoretische notities. Dit gebeurt uitein-
delyk schnftelijk, maar soms in eerste instantie mondeling via een kassette-
recorder. Dit laatste heeft als voordeel dat spontane invallen meteen opge-
slagen kunnen worden. In de praktjk is dit een heel handige methode
gebleken, want een aanzienlijk deel van de by dit onderzoek behorende
memo’s is in eerste instantie op band opgenomen. Theoretische notites
zijn - op deze manier gehanteerd - dus de eerste schrifielijke sublimatie

van het steeds doorgaande analyseproces, dat uiteindeljk is geeindigd in
de finale verslaglegging.
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Naast theoretische notities zijn gedurende het onderzoek ook methodologi-
sche memo’s biygehouden. Hierin werden allerlei gedachten over de proce-
dure van onderzoek weergegeven. Bijvoorbeeld gedachten omtrent de te
gebruiken kriteria voor de keuze van de kasussen, of ideeén omirent een
eventuele enquéte die als toetsing zou moeten dienen voor de eerder on-
derscheiden typen van strategisch gedrag. In essentie betreffen deze noti-
ties de methodologische verantwoording van het onderzoek.

Geldigheid en betrouwbaarheid

Geldigheid en betrouwbaarheid verwijzen naar de kwaliteit van onderzoek.
Geldigheid betreft de vraag naar opgetreden systematische fouten, terwijl
betrouwbaarheid refereert aan de vraag naar toevalsfouten.

Denzin (1970, pp. 199 e.v.) heeft het koncept geldigheid bruikbaar gemaakt
voor kwalitatieve onderzoeksmethoden. Hij onderscheidt twee soorten gel-
digheid, namelijk interne geldigheid en externe geldigheid. Interne geldig-
heid heeft betrekking op de onderzoekssubjekten, op de onderzoeker en
op de relatie tussen beide. De externe geldigheid heeft betrekking op de
keuze van de onderzockssubjekten. Wat de externe geldigheid - en dus de
keuze van de onderzoekssubjekten - betreft, kan opgemerkt worden dat deze
keuzes op theoretische gronden gemaazkt zijn (zie de verantwoording inm
paragraaf 2.3.1). Achteraf kan dan de vraag gesteld worden of de gezochte
diversiteit in organisatiestrategie#n ook daadwerkelijk gevonden is en de
gemaakte keuzes gerechtvaardigd zijn. Het feit dat een nadere uitwerking
van de in eerste instantie gevonden tweedeling (zelfhulpstrategie versus
belangenbehartigingsstrategie) mogelijk is gebleken, duidt er op dat de
gemaakte keuze gerechtvaardigd is geweest.

De interne geldigheid kan op drie verschillende manieren verstoord wor-
den. Allereerst is het mogelijk dat de onderzoekssubjelten geen echie vertegen-
woordigers zijn van een organisatie en zij dus niet een (korreke) beeld (kun-
nen) geven van wat er zich binnen een orgamisatie afspeelt. Doordat met
verschillende vertegenwoordigers van één organisatie is gesproken, is hier-
op een goede kontrole mogelijk geweest en er zijn geen tekenen dat zich
hierbij problemen hebben voorgedaan.

Daarnaast is het mogelijk dat zich systematische fouten bij de onderzoeker zelf
voordoen. Daarmee wordt bedoeld dat deze zaken uvitshuit by de ontwikke-
ling van zjn verklarende theorieén, die daar wel degelijk deel van uit
dienen te maken. De vraag is dus of de onderzoeker wel ‘open’ genceg
heeft gestaan voor impulsen vanuit de onderzoekssubjekten en niet te veel
vooraf met een beperkend konceptueel kader heeft gewerke. Het feit dat
dit onderzoek begonnen is met een explorerend vooronderzoek zou vol-
doende garanitic moeten zijn om deze systematische fout te voorkomen.
Ock het feit dat gedurende de case-studies op een explorerende wijze is
gewerkt, is een garantie voor voldoende interne geldigheid op dit terrein.
Een laatste systematische fout die op kan treden, kan gelegen zijn in de
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relatie tussen onderzoekssubjekten en onderweker of in de relatie tussen onder-
zoekssubjekten en hun omgeving. Onder omgeving wordt in dit verband ook
tijd en plaats verstaan. Het is bijvoorbeeld denkbaar dat een onderzoeker
onderzoekssubjekten dusdanig beinvloedt, dat ze van karakter veranderen
en dus niet langer een geldige vertegenwoordiger zijn van de onderzochte
groep. Wat te denken van het feit dat de onderzoeker zijn onderzoeks-
bevindingen presenteert en dat een pati€éntenorganisatic op grond van
deze bevindingen besluit haar strategien te wijzigen? In dit onderzoek
hebben meewerkende organisaties een verslag gekregen van het vooron-
derzoek en daarnaast is er een artikel over het vooronderzoek verschenen
in een voor iedereen toegankelijk djdschrift. Er zdjn echter geen aanwizin-
gen dat dit het gedrag van de betrokken organisaties beinviced heeft.
Daarnaast is het zo dat nagenoeg alle kontakten met sleutelfiguren eenma-
lig zijn geweest, zodat direkte beinviceding van deze mensen door de on-
derzocker geen weerslag kan hebben gehad op het onderzoeksmateriaal.
Wel is het denkbaar dat gesprekken met sommige sleutelfiguren van in-
vioed geweest kunnen zijn op gesprekken met andere sleutelfiguren, om-
dat mensen binnen een organisatie met elkaar in kontakt staan. Van der-
gelijke beinvioeding is echter niets waargenomen, hoewel hierop wel is
gelet. Een van de doelen van het gebruik van de eerder genoemde ge-
spreksnotities 1s om dergelijke zaken te signaleren en te noteren. Cok zijn
er geen aanwlijzingen dat tijd en plaats een bijzondere vertekening gege-
ven hebben van de onderzoeksgegevens. Ulteraard is het zo dat bij sommi-
ge organisaties tjdgebonden zaken hebben plaatsgevonden (bijvoorbeeld
een konflikt). Maar het doel van dit onderzoek was ‘momentopnamen’ te
maken van het strategisch gedrag van patiéntenorganisaties. Veranderingen
i het strategisch gedrag hoeven dus geen bezwaar te zin voor de geldig-
heid van de resultaten. Met andere woorden: er is niet nzar gestreefd een
beeld met ‘eeuwigheidswaarde’ te verkrijgen van het strategisch gedrag van
kategorale patiéntenorganisaties.

Naast de vraag naar de geldigheid van de dataverzameling binnen de uit-
gevoerde case-studies is uiteraard ook de vraag naar de betrouwbearheid
van de verzamelde data van belang. Betrouwbaarheid heeft volgens Segers
(1977, pp. 186 ev.) betrekking op niet-systematische fouten. Deze kunnen
zowel betrekking hebben op de onderzoeker (onderzockerbetrouwbaarheid)
als op de onderzoeksinstrumenten (instrumentbetrouwbaarheid). De vraag die
bij deze vormen van betrouwbaarheid hoort, 1s of een andere onderzoeker,
of herhaalde waarneming met dezelfde instrumenten, dezelfde onderzoeks-
data opgeleverd zouden hebben. Praktisch gezien is het bij kwalitateve
dataverzameling onmogelijk een dergelijke test uit te voeren. Yin (1984, p.
40) stelt dan ook dat de enige manier om zicht te krijgen op de betrouw-
baarheid van een onderzoek, het bijhouden van een goede ‘boekhouding’
is: een zo exakt mogelijke verantwoording van de gevolgde procedures.
Op deze wijze zijn kollega-onderzoekers in staat de kwaliteit van het on-
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derzoeksproces te beoordelen. Dit hoofdstuk en de bijbehorende bijlagen
zijn een verantwoording in deze zin. Deze onderzoeksprotokollen geven
inzicht in de instrumentbetrouwbaarheid en maken eveneens kontrole op
de interne geldigheid mogelijk.

Verslaglegeing

Een belangrijke vraag bij het presenteren van gegevens uit kwalitatief on-
derzoek is ‘welke gegevens, op welke wijze in de uiteindelijke verslagleg-
ging terecht komen’. Daarbij speelt het aspekt van privacy en anonimiteit
een belangrijke rol.

In dit proefschrift is royaal gebruik gemaakt van citaten van respondenten.
Daarnaast wordt soms gebruik gemaakt van beknopte beschrijvingen van
specifieke processen of aktiviteiten van de onderzochte organisaties, welke
door de onderzoeker gemaakt zijn aan de hand van case-studydata. Zowel
bij deze beknopte beschrijvingen als bij de dtaten rijst de vraag in hoever-
re het gebruik hiervan een inbreuk betekent op de privacy, enerzijds van
de organisatie en anderzijds van de respondenten. Zoals eerder reeds bleek,
zijn de organisaties die aan dit onderzoek hebben meegewerkt ook met
naam en toe-naam genoemd. Het zou een ondoenlijke zaak geweest zijn
hier enige anonimiteit te garanderen, gezien de vaak specifieke beschrijvin-
gen van aktiviteiten of processen. Daarnaast is het zo dat patiéntenorgani-
saties niets te verbergen hebben en het vaak zelfs prettig vinden in de
belangstelling te staan. Toch hebben alle personen door middel van de
korrektie op de interviewverslagen aan kunnen geven welke informatie wal
en welke informatie niet op enige wijze in het onderzoeck betrokken mocht
worden. Bovendien heeft de onderzoeker er zorg voor gedragen dat wan-
neer zaken ‘gevoelig’ lagen binnen een organisatie, deze materie van ver-
schillende kanten en door verschillende betrokkenen belicht is. Voorts
heelt tijd alle wonden en zijn interne konflikten die ten tijde van de inter-
views ter sprake zijn geweest, op dit moment waarschijnlijk al lang geen
hete hangijzers meer.

Hoewel de organisaties met naam en toenaam genoemd worden, is dit niet
het geval met de onderzoekspersonen. Hierbjj is volledige anonimiteit
gegarandeerd. Overigens is hier slechts in één geval om gevraagd.

24 Enquéte

Als aanvulling op de gehanteerde kwalitatieve onderzoeksmethode (case-
studies) 1s gebruik gemaakt van een eenvoudige enquéte. Het doel hiervan
was enerzijds eenvullende kweniitatieve gegevens te verkrijgen, bijvoorbeeld
over de omvang van verschillende aktiviteiten of over gegevens zoals fi-
nanciéle middelen of de omvang van het aantal vrijwilligers dat aktef is in
kategorale patiéntenorganisaties. Anderzijds was het doel van de enquéte
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het in de zes case-studies gevonden ideaaltypische onderscheid in vier stra-
tegicén te verifiéren aan de hand van data over de gehele populatie van
kategorale patiénten-organisaties. Ideaaltypen zijn theoretische konstrukties
en als zodanig op zichzelf niet te toetsen. Ideaaltypen zjn echter wel geba-
seerd op klustering en overdrijving van empirische kenmerken. Het is wél
mogeljjk na te gaan of deze empirische kenmerken op vergelijkbare wijze
als in de ideaaltypen, gebundeld of geklusterd terug te vinden zijn in de
gehele populatie,

In de volgende subparagraaf zal aangegeven worden op welke wijze vorm
gegeven is aan het proces van dataverzameling en kodering. Ingegaan
wordt op de wijze waarop de analyse en presentatie van de verkregen data
hebben plaatsgevonden.

2.4.1 Dataverzameling en kodering

Dataverzameling

In deze fase van het onderzoek is het proces van dataverzameling begon-
nen met het ontwerpen van een schriftelifhe vragenlijst. Dit ontwerp is geba-
seerd op het theoretisch kader, zoals dat in de case-studies naar voren
gekomen is (de ideaaltypische konstrukbe van vier strategieén). De vra-
genlijst bestond uit een aantal gesloten vragen en een aantal open vragen.
Het gebruik van open vragen was bedoeld om patiéntenorganisaties niet
te ‘sturen’ in hun antwoorden, en zodoende de validiteit (geldigheid) van
de antwoorden te verhogen. Daarnaast had de vragenlijst door haar open
karakter ook een explorerende funktie: lang niet zlle mogelijke antwoord-
kategorieén waren vooraf bekend, zodat kodering vooraf de geldigheid van
de enquéte als geheel beperkt zou hebben.

Om de bruikbaarheid van de vragenlijst te toetsen zjn twee pilot-interviews
afgenomen. Eén daarvan 1s afgenomen bij een organisatie die reeds aan de
case-studies had meegewerkt, zodat de resultaten vergeleken konden wor-
den met de reeds bekende gegevens. Het andere pilot-interview is afgeno-
men bij een organisatie die nog niet bij het onderzoek betrokken was ge-
weest. Cok is de enquéte voorgelegd aan enkele kollega-onderzoekers. Op
grond van de resultaten en de rezkties van de geénquéteerde organisaties
en kollega's, is de vragenlijst bijgesteld, Met name de lengte bleek een
aanzenlijk probleem te zijn.

Eind januari 1990 zjn alle vragenlijsten verzonden aan alle kategorale
patiéntenorganisaties in Nederland, zoals deze by de Werkgroep 2000
geregistreerd stonden. De aangeschreven organisaties werd verzocht de
vragenlijst binnen twee maanden ingevuld te retourneren. De verzonden
vragenlijst is opgenomen als byjlage 2.
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Respons

Er zijn 182 vragenlijsten verzonden naar adressen die verkregen zijn via
de Werkgroep 2000, die de registratie van patiéntenorganisaties it Neder-
land verzorgt. Na één maand waren 78 vragenlijsten beantwoord terugge-
stuurd (42,9%). Hierna zijn de organisaties die de enquéte nog niet beant-
woord hadden telefonisch benaderd met de vraag of ze alsnog aan het
onderzock wilden meewerken. Wanneer organisaties telefonisch niet be-
reikbaar bieken, is een schrifteliike herinnering gestuurd. Drie maanden
na verzending hadden 141 organisaties hun vragenlyst volledig ingevuld
teruggezonden (77,5%). Die organisates die telefonisch te kennen gaven
niet mee te willen werken gaven als belangrijkste reden op dat ze het #2
druk hadden en dat de vragenlijst meeilijk was in te vullen.

Na kontrole van de teruggestiurde vragenlijsten bleek dat zeven organi-
saties niet tot de omschreven populatie van kategorale pati€ntencrganisa-
ties behoorden. Er bleken twee koepelorganisaties’ (bundeling van lande-
lijke kategorale patiéntenorganisaties) te zijn aangeschreven en viif organi-
saties hielden zich niet met een gezondheidsprobleem bezig. Deze zeven
organisaties zijn dan ook uit de populatie verwijderd, die uiteindelijk 175
organisaties telt. Het aantal bruikbare enquétes kwam herdoor op 134,
wat een uiteindelijke respons van 76,6 % betekent.

Kodering en gegevensverwerking

In samenwerking met een onderzoeksassistente is een koderingsschema
opgesteld om de antwoorden op de open vragen te rubriceren. De gege-
vens zijn verwerkt door middel van het statistische komputerprogramma
‘SPSS PC (versie 3.0) en het daarbij behorende programma ‘Data Entry’.
De verwerking van de onderzoeksgegevens is door de onderzoeksassistente
gebeurd. Wanneer deze oordeelde dat een vragenliist niet zonder twijfel te
koderen was, werd deze door haar aan de onderzoeker voorgelegd. Deze
heeft de aldus terzijde gelegde enquétes onafhankelijk verwerkt en de
kodering vergeleken met die van de onderzocksassistente. Deze procedure
betrof 21 enquéteformulieren, waarvan er zeven uit de populatie zijn ver-
wijderd (zie boven). Vier formulieren waren half ingevuld, zodat ze aan de
non-respons zjn toegevoegd. Tien enquétes (7,5%) ajn uiteindelijk in ge-
zamenlijk overleg gekodeerd.

2.4.2 Data-analyse en datapresentatie

Voor de analyse van de verkregen kwantitatieve gegevens uit de enquéte
is hoofdzakelijk gebruik gemaakt van eenvoudige beschrivende statistiek, met

name frekwentieverdelingen, welke in de volgende hoofdstukken grafisch
weergegeven worden.

Ter verifikate van de vier strategieén die in het volgende hoofdstuk ge-
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presenteerd worden, is gebruik gemaakt van een Homals-analyse. Deze
analysemethode zal hier kort beschreven worden. Voor een uitgebreidere
beschrijving wordt verwezen naar bijlage 3. De uitkomst van deze analyse
zal in paragraaf 4.7 besproken worden. Homals is de naam van een kom-
puterprogramma’ voor meerdimensionale analyse van kategorische gege-
vens. Homals staat voor ‘Homogenity Analysis by means of alternatng
Least Squares’ wat refereert aan de specifieke statistische bewerkingsproce-
dure van de onderzoeksgegevens. Een Homals-analyse is speciaal geschikt
voor nominale data, waarbij aan de kategorieén van de onderzochte varia-
belen slechts een etiket en geen getalswaarde is toegekend. Meerling
{1981, pp. 185-139), Van de Geer (1985) en Van de Geer (1988, pp. 116-
138) geven een uitvoerige beschrijving van deze analysetechriek. Hier
wordt volstaan met de vermelding dat het een soort kiustermethode betreft
om nominale data in één figuur af te beelden. Daarbij worden zowel on-
derzoeksobjekten als antwoordkategorieén als punten in een aparte figuur
afgebeeld. Hierdoor kan het doel van een Homals-analyse op twee manie-
ren omschreven wordern:

- ontdekking of verifikatie van patronen van antwoordkategorieén, of:

- ontdekking of verifikatie van groepen van objekten.

In dit onderzoek 1s het doel van de Homals-analyse het eerste (ontdek-
king van patronen van antwoordkategorieén). Aan de hand van zes case-
studies #iin vier strategietypen gekonstrueerd. Een strategietype kan be-
schouwd worden als een aantal bi) elkaar behorende antwoordpatronen of
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antwoordkategorieén. Organisaties die een bepaaide vorm van strategisch
gedrag vertonen, zullen dezelfde antwoordpatronen vertonen. Wanneer de
vier onderscheiden typen van strategisch gedrag ook in de totale populatie
onderscheiden kunnen worden, laat een Homals-grafiek vier klusters zZien
van bij elkaar behorende antwoordpatronen. In hoofdstuk vier worden de
resultaten van de uitgevoerde Homals-analyse weergegeven.

Korte samenvatting

In dit hoofdstuk is ingegaan op de wijze waarop het onderhavige onder-
zoek heeft plaatsgevonden. Doel van dit onderzoek is de konstrukde van
ideaaltypen en konfiguraties, die antwoord kunnen geven op de vraag naar
de verschillende vormen van strategisch gedrag van kategorale pati€éntenor-
ganisaties en op de vraag naar de totstandkoming van dit gedrag.

Om deze vragen te beantwoorden, hebben na een vooronderzoek zes uit-
gebreide case-studies plaatsgevonden, evenals een enquéte onder alle 175
kategorale pati€ntenorganisaties in Nederland.
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Hoofdstuk 3
Kategorale patiéntenorganisaties

Tot op heden is er betrekkelijk weinig onderzoek gedaan naar kategorale
patiéntenorganisaties. Alleen Jansen e.a. (1980} en Geelen (1981) hebben
een eerste beschrijvende inventarisatie gemaakt van wat eerst ‘zelfhulporga-
nisaties’ en later ‘initiatieven tot eigen verantwoordelijkheid” werden ge-
noemd. Om ondanks de geringe hoeveelheid beschikbaar materiazal toch
een goed beeld te krjjgen van aard en omvang van kategorale patiéntenor-
ganisaties, is in dit onderzoek een aantal kwantitatieve gegevens verzameld
door middel van een enquéte. In de eerste twee paragrafen zal een groot
deel van deze gegevens gepresenteerd worden. De gegevens hebben be-
trekking op algemene zaken zoals rechtsvorm, aantal leden, financién en
ontploocide aktiviteiten. In de derde paragraaf zullen zes kategorale pati&n-
tenorganisaties worden voorgesteld, die hebben meegewerkt aan de case-
studies in dit onderzoek. De vierde paragraaf gaat in op de ervaringsken-
nis die (leden van) kategorale patiéntenorganisaties bezitten als centrale en
essenti€le basis voor het te ontploolen straregisch gedrag. Aan deze kenmis
en ervaring ontlenen Kategorale patiéntencrganisaties hun bestaansrecht.
Bij de bespreking van de ervaringskennis als bron voor het strategisch
handelen wordt gebruik gemaakt van voorbeelden uit de zes meewerkende
organisaties, Dit hoofdstuk heeft tot doel cen eerste beeld te schetsen van
wat kategorale patiéntenorganisaties zijn en doen. Aspekten daarvan keren
in latere hoofdstukken terug. Enkele andere aspekten zijn zuiver informa-
tief bedoeld en komen verder niet meer ter sprake.

3.1 Een terreinverkenning

Oprichting

In het inleidende hoofdstuk is reeds gesteld dat het aantal patiéntenor-
ganisaties pas in de jaren zeventig een slevige groel heeft doorgemaakt. In
Afb. 8.1 is te zien dat de grote piek in de groel tussen de jaren 1985 en
1988 heeft plaatsgevonden, voor zover het kategorale patiéntenorganisa-
ties betreft. Slechts 31 procent van de kategorale patidéntenorganisaties die
aan dit onderzoek hebben meegewerkt, is voor 1980 opgericht.
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Afb. 3.1 Kategorale patiéntenorganisaties: jaar van oprichting.

Rechtsvorm

Meer dan de helft (54,5 %) van de ondervraagde kategorale pati#ntenorga-
nisaties kent de verenigingsvorm als rechtsvorin. Belangrijk argument om
hiervoor te kiezen, is de demokratische struktuur die deze rechtsvorm
kent. Leden van een vereniging hebben inspraak in het doen en laten van
het bestuur en bestuursleden worden gekozen en weggezonden door de
leden. Ruim eenderde (35,8 procent) van zalle ondervraagde kategorale
patiéntenorganisaties kent niet de verenigingsvorm, maar een stichtings-
vorm. Hiervoor wordt soms gekozen in verband met de waarborg voor
anonimiteit van de leden. Een vereniging is verplicht een ledenregister by
te houden, wat strijdig is met de principes van anonimiteit. Anonieme
Alcoholisten Nederland (AA) en andere anonieme organisaties zijn dan ook
als stichting ingeschreven bij de Kamer van Koophandel. Ondanks dat
voor een stichtingsvorm is gekozen, is het mogelitk dat leden toch via
demokratische organen inspraak hebben op het bestuursbeleid en op de
keuze van bestuursleden. Een ander argument om als organisatie te kiezen
voor de stichtingsvorm kan de bestuurskracht zijn. Suchtngsbesturen wor-
den niet door leden gekozen en zijn niet noodzakeljkerwijs afhankeljk
van het cordeel van een achterban over hun funktioneren. Dat betekent
dat de beslissingslijnen korter zijn en dat eenvoudiger belangrijke beslis-
singen genomen kunnen worden. Een van de nadelen van een stichtings-
vorm 1s dan ook dat de kontrole van de eventuele achterban op het be-
stuur een stuk moeilijker is. Naast een bewuste keuze kan de stichtings.
vorm ook een historisch gegeven zijn voor een organisatie. Sommige orga-
nisaties zijn nooit bedoeld geweest om als belangenbehartiger op te gaan
wreden, maar hebben die funktie - en de daarbij behorende achterban - in
de loop van de tjd verworven. Een voorbeeld hiervan is de MS-Stichting,
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die pas later een funktie kreeg als organisatie voor belangenbehartiging
voor Multple Sderose-patiénten.

Negen procent van de geénquéteerde organisaties kent een andere rechis-
vorm dan een stichtings- of verenigingsvorm. Daarbij moet gedacht worden
aan het feit dat men nog geen officiéle rechtsvorm heeft, of aan landelijke

federaties (koepels) van lokale en regionale organisaties met een zelfstandi-
ge rechtsvorm.

Lidmaatschap
Alle organisaties die 2an de enquéte hebben meegewerks, vertegenwoordi-
gen gezamenlijk een aantal van 287.191 leden, met een gemiddelde van
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Afp. 7.4 Kategorale patiéntenorganisaties: achterban en problematiek.

2373. De verschillen tussen het aantal leden zijn echter erg groot, zozls te
zien is in Afb. 8.3 . Wanneer deze djfers omgerekend worden naar de
gehele populatie (175), dan kan geschat worden dat in Nederland meer
dan 400.000' mensen lid zyn van een kategorale patiéntenorganisatie.

Achterban en problematiek

Zowel “probleemdragers’ als hun familieleden kunnen lid zijn van een pa-
tiéntenorganisatie. Van de geénquéteerde patiéntenorganisaties rekent 64
procent zowel probleemdragers als hun verwanten en relaties tot hun le-
den. Van de organisaties vertegenwoordigt 40 procent alleen de probleem-
dragers zelf. Slechts 6 procent van de organisaties kent alleen familieleden
of relaties als leden.

Naast het lidmaatschap is ook de centraal staande problematiek of de doel-
groep van de instellingen relevant. Van de kategorale patiéntenorganisaties
is lets meer dan de helft (55 procent) enkel en alleen gericht op de pro-
blematiek van de probleemdragers, terwijl 30 procent zich eveneens richt
op de problematek van familieleden. Slechts 2 procent van alle organisa-
ties richt zich enkel en alleen op de problematiek van de familieleden van
probleemdragers. In Afb. 3.4. zyn achterbannen en doelgroepen van pa-
téntenorganisaties grafisch weergegeven.

Vrijwillige en betaalde arbeid

Pati€ntenorganisaties bestaan voor een belangrijk deel dankzi] de vriwillige
inzet van duizenden mensen. Daarnaast is er een klein aantal beroeps-
krachten werkzaam in deze organisaties. Bij de ondervraagde organisaties
zijn te zamen 9255 vrijwilligers aktief (met een gemiddelde van 81,2) en
150 beroepskrachten. Deze 150 beroepskrachten zijn werkzaam bij 42 or-
ganisaties (31,3%) en vervullen omgerekend te zamen 89,9 banen van 38
uur per week. De gemiddelden bedragen respektievelijk 3,65 en 2,81 voor
het aantal betaalde werknemers en het aantal banen van 38 uur (gerekend
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Afb. 3.5 Kategorale patiéntenorganisaties: vrijwillige en betaalde arbeid

over de 42 organisaties die beroepskrachten in dienst hebben). Wanneer
deze cijfers worden geéxtrapoleerd naar de totale populatie, dan is er spra-
ke van ongeveer 14.000 vrijwilligers, ongeveer 200 werknemers en onge-
veer 154 banen van 38 uur per week’.

Ondanks het grote aantal vrijwilligers dat aktief betrokken is by deze orga-
nisaties, ervaren een aantal organisaties toch een gebrek aan menskracht.
Daarvoor zijn de volgende redenen aan te geven. Allereerst hebben veel
patiénten of kliénten moeilijkheden met het dagelijkse funkdoneren, juist
door hun ziekte, handikap of probleem. Daarnaast is er op vele andere
terreinen ook een grote vraag naar vrijwilligerswerk en moeten patiénten-
organisaties konkurreren met andere (soms aantrekkelijker) vormen van
vrijwilligerswerk. Qok het reeds bereikte sukses kan negatief van invlioed
zijn op het animo om azn aktiviteiten te willen meewerken.

Kantoorfaciliteiten
De kantoorfaciliteiten die kategorale patiéntenorganisaties ter beschikking
staan, zijn gering. Slechts 43,3 procent beschikt over enige kantoorruimte.

De overige organisaties zijn aangewezen op ‘huis- of zolderkamerfacilitei-
teny’,
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Organisatiestrukturen

Een organisatiestruktuur is een ‘raamwerk’, een vorm waarbinnen mensen
en middelen op elkaar worden afgestemnd op de doelstellingen van de or-
ganisatie (Keuning en Eppink, 1987, pp. 77 ¢.v.). Deze afitemming heeft
betrekking op de verdeling van funkties en taken, bevoegdheden, kommu-
mukatie en kodrdinatie. Volgens Waterman, Peters en Phulips (1988, p. 278)
ligt hierbij de nadruk op het aspekt kodrdinatie. Een organisatiestruktuur
bepazlt de manier waarop een organisatie haar aktiviteiten kobrdineert.
Patiéntenorganisaties zijn betrekkelijk kleine organisaties met betrekkelijk
weinig mensen die aktiviteiten verrichten. Toch worden ook deze aktvitei-
ten (in meer of mindere mate) op elkaar afgestemd. In de bedryfskundige
organisatieliteratuur (zie o.a. Mintzberg, 1988, p. 283) wordt een onder-
scheid in strukturen gemaakt tussen ordening naar funktie en een orde-
ning naar markten. Een funktionele organisatiestruktuur deelt een organi-
satie op in verschillende eenheden die elk een geljke achtergrond qua
kennis, funkde of vaardigheden hebben. De ordening naar markten kent
een onderverdeling in produki-geordende organisatiestrukturen, geogra-
fisch georiénteerde organisatiesorukturen en organisatiestrukturen die geor-
dend ziin zan de hand van verschillende klantgroepen. De keuze voor een
specifieke organisatiestrukmuur hangt van de omstandigheden af waarin een
organisatie zich bevindt.

Kategorale patiéntenorganisaties zijn allemaal gestruktureerd volgens geo-
grafische ovdeningsprincipes. Dat wil zeggen dat de meeste kategorale pati-
entenorganisaties - indien het ledenaantal groot genoeg is - plaatselijke
en/of regionale afdelingen of werkgroepen oprichten. Van alle kategorale
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Afb. 3.7 Kategorale patiéntenorganisaties: afdelingen

patiéntenorganisaties heeft 65 procent één of meerdere afdelingen. Hier-
van heefi 47 procent regionale afdelingen, 24 procent lokale afdelingen en
21 procent heeft zowel lokale als regionale afdelingen of werkgroepen. In
Afb. 3.7 zjn deze dijfers weergegeven, In Nederland zijn in totaal zo'n 770

regionale en zo'n 2230 lokale werkgroepen of afdelingen van kategorale
patiéntenorganisaties akdef?

Financién

Patiéntenorgamsaties verwerven finandéle middelen uit diverse breonnen.
De belangrijkste bronnen van inkomsten zijn enerzijds kontributies en
donaties (40%) en anderzjds overheidssubsidies (37%). Van de totale hoe-
veelheid geld die in deze sektor omgaat, wordt 8 procent door sponsors
uit het bedrjjfileven opgebracht. Daarbij moet hoofdzakelijk aan de farma-
¢eutische industrie gedacht worden. Vijftien procent is afkomstig it overi-
ge bronnen, waarbij (kollektebus)fondsen en de verkoop van informatiema.
teriaal en hulpmiddelen de belangrijkste zijn®.

De gezamenlijke begrotingen van alle ondervraagde organisaties omvatten
voor 1989 het bedrag van 11.900.00¢ gulden, met een gemiddelde van
136.000 gulden per patiéntenvereniging. De spreiding is ook hier erg
groot (de Afb. 3.6). Omgerekend naar de totale populatie betekent dit dat
er naar schatting 24 miljoen gulden® omgaat in alle kategorale patiéntenor-
ganisates in Nederland.
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Afp. 3.8 Kategorale patiéntenorganisaties: financién

3.2 Aktiviteiten van kategorale patiéntenorganisaties

Kategorale pati®fntenorganisaties ontplooien een groot aantal aktiviteiten.
Ondanks deze grote diversiteit in aktiviteiten is het toch mogelijk een on-
derscheid te maken tussen verschillende kategorieén van aktiviteiten. In

deze paragraaf wordt ingegaan op

informatieverstrekking, dienstverlening,

beleidsbeinvloeding en zelfhulp als aktviteiten van kategorale pati®ntenorga-
nisaties. Dit onder andere zan de hand van enkele voorbeelden die betrek-
king hebben op organisaties die aan dit onderzoek hebben meegewerkt,

3.2.1 Informatieverstrekking

Informatieverstrekking of voorlichting is een populaire akiiviteit van kate-
gorale patiéntenorganisaties. Het geven van voorlichting maakt bij 99 pro-
cent deel uit van het aktiviteitenpakket. Informatie wordt verstrekt aan

56



verschillende (doel)groepen, met betrekking tot verschillende onderwerpen
en door middel van verschillende media.

De eigen leden of achterban zjn de belangrijkste (doel)groep die pa-
téntenorganisaties proberen te informeren. Het gaat daarbi zowel om
mensen die reeds als hid of anderszins bij een organisatie zijn betrokken,
als om mensen die met dezelfde problematiek te maken hebben, maar
(nog) geen binding met de desbetreffende organisatie hebben. Alle organi-
saties die voorlichting geven, richten zich op de eigen achterban. Veel
informatie- of voorlichtingsaktiviteiten richten zich bovendien op professio-
nele hulpverleners (81,8%)°, zowel op hen die al werkzaam zijn 2ls op hen
die nog in opleiding zjn. Daarnaast kan het zijn dat sommige organisaties
{40,9%) zich op andere specificke doelgroepen richten, waar zij mee te
maken hebben. Denk bijvoorbeeld aan de brandweer, de politie, of ver-
voersbedrijven.

De onderwerpen waarover voorlichting gegeven wordt, lopen uiteraard per
organisatie uiteen. In elk geval geeft elke kategorale patiéntenorganisatie
informatie over de centraal staande ziekte of problematiek. Daarbij moet
gedacht worden aan informatie over de oorzaken en oplossingen die voor
een specifieke problematiek voorhanden zjn. In het verlengde hiervan ligt
het verstrekken van informatie over de bestaande hulpverlening die op
deze problematiek betrekking heeft. Het berreft enerzijds technische infor-
matie over de eventueel te volgen (of niet te volgen) therapieén, ander-
zijds organisatorische informatie over de bereikbzarheid en financiering
van de gewenste zorg. Bij bereikbaarheid kan gedacht worden aan infor-
matie over welk ziekenhuis welke faciliteiten heeft, of aan informate over
wachttijden bij hulpverleners. Met informatie over finandiering wordt be-
doeld dat patiéntenorganisaties aangeven welke vormen van hulpverlening
door welke verzekeringsvormen worden vergoed en in welke gevallen
(beperkie) eigen bijdragen vereist zijn. Tenslotte wordt door een aantal
organisaties informatie verstrekt over te volgen (juridische) procedures, in
geval van klachten of in geval van geleden schade.

De wijzen waarop informatie overgedragen wordt zijn net zo verschillend
als er soorten media voor handen zjn. Als voorbeelden kunnen genocemd
worden: folders, brochures; ledenbladen en tjdschriften; persberichten;
audio-visuele media zoals film en video; boeken; symposia; voorlichtingsbij-
eenkomsten; en tenslotte radio en televisie. De cijfers over de diverse voor-
lichtingsaktiviteiten van kategorale patiéntenorganisaties zijn terug te vin-
den in Afb. 3.9. Hieronder worden enkele korte voorbeelden van voorlich-
tingsaktiviteiten gegeven.

De Nederlandse Vereniging voor Narcolepsie is een kleine organisatie die
zich bezighoudt met narcolepsie en slaap-apneu. Beide ziektebeelden zijn
slaapziekten die een neurologische en niet-psychische oorzaak hebben.
Deze ziektebeelden zijn weinig voorkomend en daarom ook slecht bekend
bi} huisartsen en specialisten. Ook mensen die dit ziektebeeld hebben, we-
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Afb. 3.9 Kategorale patiéntenorganisaties: voorlichtingsakdviteiten

ten dat vazk zelf niet, omdat hun klachten noocit ais narcolepsie of slaap-
apneu zm gediagnostiseerd. De vereniging richt zich dan ock via media
als radio en televisie, maar ook door middel van folders en een eigen tijd-
schrift, op mensen die zich in de beschreven verschijnselen herkennen.
Aan hen wordt informatie gegeven over het zektebeeld. Deze informatie
wordt veelal zelf vertaald wit Amerikaanse Literatuur, omdat er i het Ne-
derlands weinig tot niets op dit terrein voorhanden is. Op deze wijze wil
de vereniging mensen helpen by het diagnostiseren van hun probleem en
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ze verwijst dan ook naar neurologen die redelijk bekend zijn met narco-
lepsie en slaap-apneu. Naast de (potentiéle) patiénten benadert deze ver-
emging vooral neurologen om hen meer informatie aan te reiken over
deze twee specifieke zektebeelden.

Een ander voorbeeld van mformateversirekking betreft de Diabetes Ver-
eniging Amsterdam. Deze heefi in 1988, in samenwerking met de Amster-
damse politie en het openbaar vervoersbedrijf in Amsterdam, een video-
band gemaakt waarop uitgelegd wordt welke komplikaties bij diabeten
kunnen voorkomen en op welke wijze dan het best gehandeld kan wor-
den. Komplikaties bij diabeten kunnen gedrag teweegbrengen dat Ijkt op
dronkenschap. Ook agressief gedrag komt voor. De videoband geeft weer
hoe een trambestuurder of een politieman kan zien dat de verschijnselen
met diabetes te maken hebben en niet voorthomen uit dronkenschap. Bo-
vendien wordt uitgelegd hoe dan te handelen. Deze band wordt getoond
aan politlemensen en medewerkers van het vervoersbedrijf die veel met
publiek te maken hebben. Op deze wijze hoopt men te voorkomen dat
diabeten ten onrechte uit de bus verwijderd worden, of wegens vermeende
dronkenschap in een cel belanden zonder dat er een arts aan te pas komt.
In het verleden hebben dergelijke incidenten zich voorgedaan. Dit was
voor de Amsterdamse afdeling van de Diabetes Vereniging Nederland aan-
leiding om deze videoband te produceren.

3.2.2 Dienstverlening

Een akuviteit die veel ljkt op informatieverstrekking is dienstverlening of
service. Hieronder word: daadwerkelijke bijstand verstaan, welke door een
patiéntenorganisatie wordt verleend. Van de ondervraagde organisaties
geelt 52 procent aan op enige wijze dienstverlenende aktiviteiten uit te
voeren. Zij kunnen worden verleend aan de achterban (92,6%") of aan
mensen die met de specifieke problematiek te kampen hebben. Er worden
ook diensten verleend aan professionele hulpverleners (32,4%) of aan wille-
keurige andere mensen die daar behoefte aan hebben (8,8%). Dienstverle-
ning aan de achterban houdt veelal verband met de gewenste diagnose en
therapie (54%)%. Soms helpen vrijwilligers van patiéntenorganisaties bij het
kiezen van - en het leggen van kontakten met - hulpverleners. Ook wordt
ondersteuning gegeven bij het verbeteren van reeds bestaande kontakien
met hulpverleners. Bij klachten en andere procedures wordt eveneens
ondersteuning geboden (44,4%). Tensiotte worden ook diensten verleend
welke als materiéle bijstand gekenmerkt kunnen worden (41,3%), bijvoor-
beeld in de vorm van hulp by het verkrijgen van uitkeringen of financigle
vergoedingen, of korting bij aankoop van medische hulpmiddelen.
Hulpverleners wordt soms ondersteuning geboden bij het maken van voor-
lichtingsmateriaal (40,9%)°. Een patiéntenorganisatie legt professionele
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Afb. 3.10 Kategorale patiéntenorganisaties: dienstverlening als akuviteit

hulpverleners uit welke informatie op welke wijze het beste 2an (toekomsti-
ge) patiénten kan worden doorgegeven. Op verzoek wordt bovendien aan
hulpverleners uitgelegd wat er verbeterd zou kunnen worden aan de aan-
geboden hulpverlening (54,5%). Er wordt dan aktief door patiéntenorga-
nisaties meegedacht over verbeteringen of wijzigingen in de wijze van diag-
nostiseren of hulpverlenen. In sommige gevallen zijn vrijwilligers van orga-
nisaties aanwezig op spreekuren van professionele hulpverleners, zodat
nieuwe kli€nten of patiénten vragen aan lotgenoten kunnen stellen. Twee
organisaties (9,1%) maken er melding van dat zij hulpverleners diensten
verlenen ten behoeve van (medisch) onderwijs aan studenten.

Een voorbeeld van dienstverlening betreft de Vereniging Amneste, die
ijvert voor het Moerman-dicet als therapie tegen en ter preventie van
kanker. Deze vereniging heeft een landelijke werkgroep ‘patiéntenbegelei-
ding’. Vrijjwilligers uit deze werkgroep ondersteunen en adviseren mensen
die dat willen, bij het volgen van het dieet. Daarnaast leggen deze vrijwilli-
gers - indien door de betrokken patiént gewenst - kontakten met Moer-
man-artsen. Ook worden mensen bijgestaan in gesprekken met spedalisten.
Een ander voorbeeld van dienstverlening kan het adviseren van hulpverle-
ners zijn. Zo werkte de afdeling Den Haag van de Cliéntenbond mee 2an
voorlichtingsmateriaal voor (toekomstige) kliénten van RIAGG’s (Regionale
Instellingen voor Ambulante Geestelijke Gezondheidszorg).
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Afb. 3.11 Kategorale patiéntenorganisaties: beleidsbeinvloedende

aktiviteiten.

3.2.3 Belewdsbeinvloeding

Patiéntenorganisaties streven vaak naar verbetering van hulpverlening of
naar een betere bereikbaarheid of financiering daarvan. De konkrete uit-
voering van veel wensen moet echter door anderen gerealiseerd worden,
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met name door hulpverleners, zorgverzekeraars of de overheid. Om te
bereiken dat deze organisaties {of soms individuele personen) ook werkelijk
rekening houden met de wensen van patiéntenorganisaties, proberen deze
laatsten zoveel mogelijk van hun standpunten aan relevante organisaties en
personen kenbaar te maken. Doel daarvan is het gevoerde beleid van bij-
voorbeeld hulpverleners of een zorgverzekeraar, te beinviceden in de
(door een patiéntenorganisatie) gewenste richting. Van de geénquéteerde
organisaties geeft 57 procent aan zich met beleidsbeinvloeding bezig te
houden.

Globaal zijn er drie groepen aktoren waar beleidsbeinviceding zich op kan
richten: professionele hulpverleners (67,1%"); zektekostenverzekeraars
(563,9%) en overheidsorganisaties (46,1 %j. Beinvloeding van het beleid van
hulpverleners kan betrekking hebben op de volgende zaken: diagnose en
therapie (45,1%"); bejegening (31,4%); organisatorische zaken zoals wacht-
tjden of verwijzngssystemen (25,5%) en voorlichting aan patiénten
(11,8%).

Beinvloeding van het beleid van ziekiekostenverzekeraars (ziekenfondsen
en partkuliere verzekeringsmaatschappijen) betreft de omvang van het
verzekeringspakket (78%%); administradeve procedures (12%) en de prijs
van het verzekeringspakket (2,4%). Het beinviceden van het beleid van
overheidsorganisaties betreft wet- en regelgeving (60%7); planning van
voorzieningen (40%) en kontrole c¢.q. inspektie van gezondheidszorgvoor-
zneningen (11,4%).

Een voorbeeld van beleidsbeinvloeding zijn de onderhandelingen die de
Diabetes Vereniging Nederland (DVN) in het verleden heeft gevoerd met
verschillende nekenfondsen over de opname In het ziekenfondspakket van
voor diabeten noodzakelijke hulpmiddelen (wegwerp-injektiematerialen).
Eén voor é&én zijn de ziekenfondsen daartoe overgegaan, door eerst deze
middelen in het aanvullende pakket op te nemen. Uiteindelijk heeft de
Zickenfondsrazad erin toegestemd dat deze mddelen in het normale verze-
keringspakket aangeboden zouden worden. Vervolgens hebben ook parti-
kuliere verzekeringsmaatschappijen deze imjekue-middelen in hun verstrek-
kingenpakket opgenomen.

Een ander voorbeeld van beleidsbeinviceding zijn de akuviteiten die de
Landelitke Belangenvereniging voor Mensen met Multiple Sclerose ont-
plooid heeft in december 1988. In kombinatie met een manifestatie, een
eigen onderzoeksrapport en veel aandacht op radic en televisie, heeft deze
organisatie gesprekken gevoerd met de direkte van het Radboudzicken-
huis in Nijmegen. De direkte van dit akademische ziekenhuis had - onder
druk van bezuinigingsoperaties van het Ministerie van Onderwijs - besloten
een experimentele onderzoeksafdeling te sluiten. Deze afdeling vonden
veel MS-patiénten van groot belang en getracht is dan ook deze shuiting te
voorkomen. Dit is uiteindelijk gedeeltelijk gelukt.
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Afb. 3.12 Kategorale patiéntenorganisaties: zelfhulpaktviteiten

3.2.4 Zelffulp

Zelthulp 1s voor een aantal organisaties een van de belangrijkste aktivitei-
ten. Het begrip zelfhulp wordt veelal synoniem gebruikt aan het woord
zelthulpgroepen. In zelthulpgroepen vindt ervaringsuitwisseling plaats tus-
sen lotgenoten en wel met betrekking tot psycho-sociale aspekten van &én
specifieke problematiek (Van Harberden, 1986, pp. 16 e.v.). Van de on-
dervraagde organisaties organiseert 60 procent regelmatig zelfhulpgroepen.
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In een zelfhulpgroep spelen twee therapeutische principes een belangrijke
rol, namelijk het helper-therapie-principe (Riessman, 1878, pp. 90 e.v.) en
de wdentifikatie-resonans (Van der Avort en Van Harberden, 1985, pp. 269-
270). Met het helper-therapie-principe wordt bedoeld dat als iemand die
met een bepaald probleem te maken heeft, een ander probeert te helpen
datzelfde probleem op te lossen, in feite zichzelf het meeste helpt. Daarbij
versterkt de zogenaamde identifikatie-resonans dit hulpverleningsproces.
Dat wil zeggen dat groepsleden zich met elkaar gasn identificeren door de
spontane uitwisseling van ervaringen en emoties. Elk groepslid heeft as-
sociaties met een bepaald gespreksonderwerp. Deze associaties vormen de
weerklank (resonans) van de onderlinge identifikaties, Op deze manier
voegt de resonans extra informatie toe 2an de reeds bij het individu aan-
wezige kennis omtrent de desbetreffende problematiek. Het is daarbij van
groot belang dat het hierbij gaat om kennis die uit eigen ervaring is opge-
daan. Ook het feit dat slechts &én problematiek centraal staat is essentieel:
m dit onderzoek is gebleken dat een groot deel van de georganiseerde
zelfhulpgroepen zich op één specifieke problematiek richt {single-issue’
groepen: 89%").

In dit onderzoek wordt het begrip zelthulp lets breder gehanteerd dan de
zuivere betekenis in de zin van hulpverleningsprocessen binnen een zelf-
hulpgroep. Een aantal aspekten van wat er in zelthulpgroepen gebeurt,
kunnen ook optreden (in meer of mindere mate} bij andere aktiviteiten
wazar lotgenoten met elkaar in kontakt komen. Het begrip zelfhulp wordt
hier dan ook gehanteerd in de betekenis: elke vorm van hulpverlening
tussen lotgenoten, gestoeld op de overdracht van ervaringskennis. Aktivitei-
ten zoals telefooncircels (georganiseerd door 20,1% van alle ondervraagde
kategorale organisaties), huisbezoeken (11,2%) of koffiecchtenden (8,2%)
vallen daar ook onder.

Zelfhulpaktiviteiten kunnen zowel bedoeld zijn voor mensen die zelf met
een problematiek te maken hebben, als voor hun relaties (partners, fami-
lieleden). Van de onderzochte organisaties kent 33 procent groepen die
alleen voor lotgenoten toegankelijk zijn; 10 procent organiseert groepen
die alleen voor ouders of familieleden bedoeld zijn en 56 procent van de
orgarusaties houdt bijeenkomsten die zowel open staan voor probleemdra-
gers als voor familieleden en andere relaties.

Sommige zelfhulpgroepen worden ondersteund door professionele hulp-
verleners (49%). Deze ondersteuning weordt gegeven door hulpverleners uit
diverse disciplines: medica (77,8%"); maatschappelijk werkenden (61,5%);
para-medici (48,7%) en psychologen (46,2%).

AA (Anomieme Alcoholisten) is een van de bekendste organisaties die zich
met zelfhulp bezig houden. In kleine groepen komen (ex-)alkoholisten bij
elkaar om te stoppen met drinken. Ock veel organisaties die zich richten
op een somatische problematiek organiseren zelfhulpgroepen voor hun
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leden. Zo worden door de Diabetes Vereniging Nederland (DVN) kursus-
sen georganiseerd, waarbi) diabeten andere diabeten leren omgaan met
hun ziekte. Resultaat van deelname aan deze ‘diabetesedukatie’ als vorm
van zelfhulp, is dat diabeten hun bloedsuikergehalte beter onder kontrole
hebben en minder snel een arts raadplegen. Daarnaast zijn diabeten 2ls
geveolg van deelname beter in staat met hun arts over hun ziekte te kom-
municeren (Van Kemenade, 1990).

3.3 Zes portretten van kategorale patiéntenorganisaties

Deze paragraaf introduceert zes organisaties die hebben meegewerkt aan
case-studies die deel uitmaken van dit onderzoek. Aan de hand van deze
orgamsaties zal in de volgende hoofdstukken het strategisch gedrag van
patiéntenorganisaties - en zlle daarmee samenhangende aspekten - uiteen-
gezet worden.

Het gaat om de volgende organisaties: de Landelijke Vereniging Kind en
Ziekenhuis, de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met Multiple
Sdlerose, de Patiénten- en Sympatisantenvereniging Amnestie, de Cliénten-
bond in de geestelijke gezondheidszorg, Ypsilon en tenslotte Anonieme
Alcoholisten (AA). Bij de beschrijving van deze organisaties wordt gebruik
gemaakt van citaten uit interviews. Deze citaten worden weergegeven om
bepazlde aspekten van het funkidoneren van deze kategorale paténtenor-
ganisaties te verduidelijken of te verlevendigen.

3.3.1 De Landelijke Vereniging Kind en Zickenluis

Algemeen

De Landelijke Vereniging Kind en Ziekenhuis is een organisatie van ou-
ders en belangstellenden, die zich inzetten voor het doel ‘het welzdm van
het kind voor, tijdens en na een zekenhuisopname te bevorderen’. In
oktober 1977 is Kind en Zickenhuis officieel opgericht. Aanleiding was
enerzijds het proefschrift ‘Kinderkliniek’ van Thera Boelen-Van der Loo
{1976) en anderzjds enkele akiviteiten van ouders, beide met betrekking
tot de situatie van het kind in het ziekenhuis. In Dordrecht ontdekten
ouders van kinderen die gezamenlijk een peuterspeelzaal bezochten, iets
bijj hun kinderen wat nu scheidingsangst genoemnd wordt. Ouders ontdek-
ten dat hun kind vreemd gedrag vertoonde tijdens en nz opname in het
ziekenhuis. Hierover wilden deze ouders praten met de kinderartsen en
direktie van het ziekenhuis, maar daar was van die kant weinig behoefte
aan. Met assistentie van een medewerker van de Volkshogeschool werd
besloten een enquéte te houden onder andere ouders met kinderen in het
ziekenhuis. Daaruit bleek dat andere ouders dezelfde verschijnselen signa-
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leerden bij hun kinderen. De publikatie van deze gegevens viel samen met
het verschijnen van het proefschrift van Thera Boelen. Tegelijkertijd was
in Friesland een initiatief ‘bezoektijden Friese ziekenhuizen' gestart, door
de Vereniging Kind en Opvoeding, in samenwerking met de Friese Platte-
landsvrouwen. Dit initiatief had tot doel ouders langer bij hun kind in het
ziekenhuis te laten.

Door de grote hoeveelheid publiciteit rondom het proefschrift en de
stroom van reakies daarop, werd besloten een landelijke vereniging op te
richten naar Engels voorbeeld. In Engeland was namelijk na het verschij-
nen van het zogeheten Platt-rapport” een vereniging van ouders en be-
langstellenden ontstzan, om de belangen van het kind in het ziekenhuis te
behardgen. Door middel van een oproep in de pers, werden de reeds be-
staande initiatieven in Dordrecht en Friesland bij elkaar gebracht, te zamen
met nog enkele andere akdeve geinteresseerden. Dit was het moment
waarop de vereniging officieel is opgericht.

Vanuit het gehele land sloten zich mensen aan en zj zetten lokale werk-
groepen op. Soms werden ze daarbi) gesteund door reeds bestaande orga-
nisaties, zoals in Bergen op Zoom door de plaatselijke Vrouwenraad en de
plaatselijke afdeling van de Nederlands Christelijke Vrouwen Bond. In
1978 kende de landelijke vereniging zo'n dertg plaatselijke afdelingen. Dat
aantal groeide gestaag, totdat ongeveer in 1980 het aantal van zeventg
afdelingen werd bereikt. Dit zantal is vanal dat moment by benadering
gelijk gebleven.

De plaatselijke afdelingen of werkgroepen zijn autonoom ten opzichte van
de landelijke organisatie. Zij hebben ook een eigen rechtsvorm. Officieel is
er geen juridische binding tussen de landelijke vereniging en de plaatselij-
ke werkgroepen. Wel is er een informele verplichting dat elke werkgroep
een aantal hidmaatschappen ‘afneemt’ van de landelijke vereniging. De
landelijke organisatie ondersteunt de plaatselijke werkgroepen door nieuwe
ideeén te lanceren en daarover voorlichtingsmateriaal te maken, of door
een symposium te organiseren. Elke afdeling bepaalt zeif in welke mate
gebruik gemaakt wordt van de ideeén die op landehjk nive gegenereerd
zijn.

De belangrijkste aktiviteiten van de werkgroepen bestaan enerzijds uit het
informeren van ouders over de gang van zaken rondom een kind in het
nekenhuis, anderzijds uit het onderhouden van kontakten met kinderalde-
lingen in ziekenhuizen. Doel van deze kontzkten is het overbrengen van
wensen van ouders naar de kinderafdeling toe, of naar andere afdelingen
van het ziekenhuis waar een kind mee t¢ maken krijgr. Op deze manier
proberen de werkgroepen van de Vereniging Kind en Ziekenhuis de kon-
krete situatie rond het ziekenhuisbed van het kind te verbeteren. Hierbij
kan gedacht worden aan verbetering van de speelmogelijkheden van kin-
deren, de verruiming van bezoektjden, of aan de verbetering van de mo-
gelijkheden om ouders te laten overnachten bij hun kind.
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De organisatiestruktuur
De Vereniging Kind en Ziekenhuis kent een sterk decentrale struktuur: de
plaatselijke werkgroepen zijn erg autonoom en hebben zelfs allemaal een
eigen rechtspersoon. Juridisch is er dus geen sprake van afdelingen maar
van zelfstandige eenheden. Deze autonomie wordt als nocdzakelifk gezen,
omdat de plaatselijke werkgroepen elk met een ander ziekenhuis te maken
hebben. Willen de werkgroepen de simatie rondom het kind in de zeken-
huizen verbeteren, dan zullen ze rekening moeten houden met de plaatse-
hjke omstandigheden. Wel kan de landelijke organisate ondersteuning
bieden in de vorm wvan het aandragen van ideeén, of het leveren (tegen
betaling) van voorlichtingsmateriaal. Twee leden van de landeljke vereni-
ging formuleren de struktuvr van hun organisatie als volgt™
‘Het was van begin af aan duidelijk dat we een vereniging moesten worden
en dar de afdelingen redelijk autoncom moesten zijn. Er waren namurlijk
op verschillende plaawen al een aanml ‘eigenwijze’ initatdefnemers, die ei-
genljjk niet bereid waren het initiadef vit handen te geven aan een landelijk
orgaan. Van begin af aan hebben we gezegd dat er mensen in het bestuur
moesten zijn die de aktiviteiten van de werkgroepen gingen kodrdineren. De
landelijke organisatie moest dienen als vraagbaak en moest zorgen voor de
kommunikatie. Niet elke afdeling hoefde natuurlijk telkens opnieuw het wiel
uit te vinden. Op dit moment heeft de Vereniging een bestuur, een landelijk
buro, werkgroepen en provinciale vertegenwoordigers. Het bestuur wordt
gekozen door de ledenvergadering, waarin alle leden zitting hebben.’
‘We hebben de vereniging opgezet geheel nazr het model van de Engelse
Norch. Dat was een uitstekend model, want het ging uit van de gedachte dat
ifeder zickenhuis verschillend was, met eigen specificke voorzieningen voor
kinderen. Er waren bijvoorbeecld ziekenhuizen met uitstekend onderwijs en
een prachiig psycho-sociaal team, maar dan deugde er niets van de bezoekij-
den. Het omgekeerde kwam natuurlijk ook voor. De Engelsen hadden er
dus voor gezorgd dat zich rondom ieder ziekenhuis een groep formeerde.
Die groep was redelijk autonoom om zich te kunnen aznpassen aan de om-
siandigheden die ter plaatse heersten. Je kunt heel moeilijk van bovenaf,
direkdef te werk gaan. Wel moet je van bovenaf de plaatselike werkgroepen
ondersteunen.’
‘Het landelijk buro wordt bemand door een full-time kracht en een part-time
kracht. Een pand voor het landelijk buro hebben we niet. Het dagelijks
bestuur bestaat uit de voorzitter, de sekretaris en de direktenur van het lande-
ik buro. De werkgroepen komen per provincie éénmaal wt driemaal per
jaar bij elkaar en wisselen dan informatie uit. Er wordt gediskussicerd over
geramenlijke belangen; men probeert gezamenlijk subsidies te verkrijgen of
men kiest een gezamenlijke vertegenwoordiging voor een provinciaal pat-
entenplatform. Eén keer per jaar vergadert het bestuur en het landelijk buro
met de vertegenwoordigers die de provincies gekozen hebben. Die vergade-
ring heeft geen besluitvormend karakter maar is bedoeld om voeling 1e hou-
den met de praktjk. In de ledenvergadering zitten zowel akteve werkgroep-
ieden als passieve leden.
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¥ind en Zickenhuis kent dus een landeljk bestuur, dat verantwoording
aflegt aan de landelijke ledenvergadering. Het bestuur wordt ondersteund
door het landelifk bure, dat de centrale aktiviteiten kodrdineert en dien-
sten verleent aan de plaatselijke werkgroepen. De werkgroepen onderhou-
den kontakt met het bestuur en het buro, via de provinciale kontaktper-
sonen.

Financin

De landelijke Vereniging Kind en Ziekenhuis krijgt geen strukturele subsi-
die, maar wel projekt-subsidies. Daarnaast krijgt men geld via de verkoop
van informatiemateriaal. De plaatselijke werkgroepen moeten zelf voor hun
financién zorgen, wat tot gevolg heeft dat deze werkgroepen diverse finan-
ciéle bronnen proberen aan te boren. Ook vragen werkgroepen vergoe-

dingen voor aktiviteiten, zoals het verzorgen van ouderavonden op scho-
len.

‘De werkgroepen zijn zelfstandig funktionerende eenheden en moeten als
zodanig ook voor hun eigen financién zorgen. Wel krijgt iedere startende
werkgroep een startbedrag waarvoor een konkreet beleidsplan moet worden
opgesteld. De landelijke vereniging krijgt geen vaste subsidie, echter wel
projekisubsidies. Het landelijk buro wordt onder andere uit de ‘overheadkos-
tery’ van deze projekisubsidies betaald.

“We hebben een beleidsplan, maar die plannen kunnen natuurlijk pas uitge-
voerd worden als er financin voor die plannen zijn. Ons voorlichtingsmate-
riaal was bijvoorbeeld na tien jaar sterk verouderd en aan vervanging toe.
Dan wordt er bij Kinderpostzegels een subsidie-aanvraag ingediend. Voor
elke aktviteit wordt dus een geschikie financier gezocht. Het landelijk buro
zorgt in alle gevallen voor voorlichtingsmateriaal, voor deskundigheidsbe-
vordering en voor ondersteuning. Helaas niet voor de financién. Daar moe-
ten de werkgroepen zelf voor zorgen. Dat lukt de één dan ook beter dan de
ander. Elke nieuwe werkgroep krijgt een startsubsidie van ons van duizend
gulden en een subsidie van vijfhonderd gulden voor het materiaal dat op de
scholen gebruikt kan worden. Al het materiaal dat ze bij ons bestellen moe-
ten ze wel beralen. Dus gaan een aanmal afdelingen op bedeltocht. Zo krijgt
de één honderd gulden van een ziekenfonds, de ander weer iets van een
Lions- of Rotaryclub. Er zijn er ook dic een gemeentesubsidie krijgen, maar
dat Zijn er miet veel. Dordrecht is daar een voorbeeld van. Om deze reden
hebben een groot aantal werkgroepen een eigen rechtspersoonlijkheid aan-
genomen, meestal de stichtingsvorm. Anders krijgen ze geen subsidie. Dat is
ook nodig omdat de landelijke vereniging geen verantwoordelijkheid draage
voor het reilen en zeilen op financieel gebied. We hebben ook cen start-
brochure voor werkgroepen. Daarin staat bijvoorbeeld dat het verstandig is
om aansluiting te zoeken bij bijvoorbeeld een vormingscentrum, een centrum
voor samenlevingsopbouw of een volksuniversiteit. Al was het maar om van
de post- en kopicerfaciliteiten gebruik te kunnen maken. Voor de meeste
aktiviteiten, zoals ouderavonden, vraagt een werkgroep geld. Anders wordt

het een bodemloze put. Hoeveel dat is, is afhankelilk van de plaatselijke situ-
age,”
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3.3.2 De Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met Multiple Sclerase

Algemeen

In mei 1987 werd de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met
Muldple Sclerose opgericht. Deze vereniging is ontstazn uit een fusie van
twee reeds langer bestaande verenigingen, namelijk de Landelijjke Belan-
genvereniging van Mensen met Multple Sclerose Uw Richtijn en de Be-
langenvereniging Verontruste MS-patiénten. Uw Richidijn was op haar
beurt weer een samengaan van iwee organisaties, te weten de Stichting
Akteve MS-hulp uit Alkmaar en de Landelijke Belangenvereniging van
Mensen met Multiple Scerose Uw Richtlijn. Om te kunnen begrijpen hoe
de huidige vereniging eruitziet, zal heel kort de historie van de drie voor-
afgaande organisaties geschetst worden.

Uw Richilijn was een groep mensen rondom Iet Dermee, ¢en MS-patiénte
die jjverde voor de erkenning van didten als therapie voor Muluple Scero-
se. Via de Belgische vereniging Het Kiempje werd in Nederiand een werk-
groep opgezet om informatie te geven over allerlei alternatieve therapieén,
maar met name didten. In 1980 werd een eigen vereniging opgericht los
van de Belgische zusterorganisade. De akuviteiten kenmerkten zch door
een zekere kleinschaligheid en waren vooral gericht op het verzamelen en
geven van informate. Daarnaast werden regelmatig kontaktdagen georga-
niseerd waar MS-patiénten ervaringen uit konden wisselen.

De Stichting Aktieve MS-hulp is in 1982 in Alkmaar begonnen met het
verzorgen van een alternatieve klierweefselbehandeling - in kombinate met
fysiotherapie en homeopathie - door vrijwilligers. Deze therapie was over-
genomen uit Duitsland na positieve ervaringen van een patiént. Vrijwilli-
gers behandelden MS-patinten die drie weken naar Alkmaar kwamen in
een scort gezondheidscentrum. Na verloop van tijd nam het animo af,
zowel byj vrijwilligers als bij MS-patiénten. De aktviteiten werden meer en
meer beperkt ot het geven van informatie over allerlei alternatieve thera-
pieén voor MS-patiénten. Gezien het min of meer gelijkvormige karakter
van de laatste soort akuviteiten en het feit dat het gezondheidscentrum
inmiddels ter ziele was gegaan, besloot de organisatie zich 2an te sluiten bij
Uw Richdijn. In het begin van 1986 was deze fusie een feit.

In oktober van datwzelfde jaar (1986) werd in Nijmegen een andere organi-
satie opgericht, namelijk de Belangenvereniging Verontruste MS-pati€nten.
Aanleiding voor deze oprichting was de voorgenomen sluitng van de
Werkeenheid Experimentele Neurologie van het Radboudziekenhuis in
Nijmegen. Naar aanleiding van deze plannen van de direktie van het Rad-
boudziekenhuis, werden allerlei akties georganisecerd om de voorgenomen
sluiting te voorkomen. In mel 1987 ging deze vereniging tenslotte samen
met Uw Richtlijn op in de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen
met MS.

De nieuwe vereniging is voornamelijk landelijk georganiseerd. Naast het
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landelijk bestuur en de ledenvergadering ziin enkele thema-werkgroepen
akidef. Het betreft de werkgroepen ‘alternatieve geneeswijzen’, ‘reguliere
geneeswijzen’, *voorlichting” en de werkgroep ‘telefonische hulpdienst’. Op
plaatselijk nive zjn twee afdelingen gestart, die af en toe een informatie-
bijeenkomst orgariseren.

De aktiviteiten van de vereniging zijn feitelijk een voorizeting van de
aktiviteiten van de vroegere verenigingen. Erg aktef is de werkgroep Al-
ternatief, die feitelijk een voortzetting is van Uw Richtlijn. De belangrijkste
aktiviteit is het verzamelen en verspreiden van informatie over goede,
natuurlijke voeding en over de relatie tussen deze voeding en gezondheid.
Naast deze aktviteiten blijven de akteve leden van de voormalige ‘veront-
rusten’ zich inzetten voor voortzetting en uitbreiding van behandeling en
onderzoek in het Radboudziekenhuls in Nijmegen. Cok de verbetering van
reguliere diagnostische faciliteiten voor MS-pati€nten is een punt van aan-
dacht. Er wordt dan ook gestreefd naar aanschaf van een NMR-scan voor
MS patignten in heel Nederland. Hiertoe worden allerlel beleidsbeinvice-
dende skuviteiten ondernomen.

Organisatiestruktunr
De vereniging van MS-patiénten is (nog) sterk landelijk georganiseerd.
Dzarbij is een scheiding aangebracht tussen de werkgroep alternatieve
geneeswijzen enerzijds en enkele reguliere werkgroepen anderzijds. De
eerste werkgroep is het meest akiief, omdat het de voortzetting is van één
van de vroegere fusieparmers (Uw Richdijn). Geinterviewde personen om-
schrijven de struktuur van hun organisatie als volgt:
‘Op dit moment kennen we een landelijk bestuur, een dagelijks bestuur en
een algemene ledenvergadering. Er zijn in het land momentee] twee plaatse-
bjke werkgroepen (Alkmaar en de Noordoostpolder), die er al waren vanuit
“Uw Richtlijin’. Daarnaast staan er nog twee op stapel (Nijmegen en Arnhem).
Het bestuur heeft een landelijke funkte.)
‘Er is een werkgroep ‘alternatief, een werkgroep ‘regulier’, een werkgroep
voorlichting, een werkgroep telefonische hulpdienst en de redaktie van het
blad ‘Geljjk’. Vanuit de hulpdienst zijn we van plan een dienst op te zetten
waar mensen die MS hebben naar toe kunnen bellen, liefst regionaal in
verband met de telefoonkosten. Men zou dan ervaringen kwijt kunnen en
informade kunnen krijgen. Daarnaast willen we een hulpdienst opzetten,
waarmee we mensen die hebben gebeld thuis kunnen bezoeken. De telefoon
zou ook een funkie kunmen hebben bij verwijzing. Waar het gaat om zaken
als financién, woning-aanpassing, belastingen e.d. kun je zelf niet alle kennis
in huis hebben en in dat geval moet je kunnen doorverwijzen.’
‘De alternatieve werkgroep is een soort voortzetting van Uw Richdijn en die
zijn weer druk bezig. De andere werkgroepen zijn eigenlijk pas gestart; zij
moeten zch nog ontwikkelen. De werkgroep ‘regulier’ moet in kaart gaan
brengen welke diagnostische methoden er zijn, waar die allemaal plaatsvin-
den, welke behandelingen er in Nederland plaztsvinden, wat de resultaten
daarvan zijn enzovoort'
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Financién
De Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS knjgt een sub-
sidie van het Ministerie van WVC. Daarnaast leveren kontributies cok een
redeljk aandee] in de financiéle middelen.
‘We hebben eigen inkomsten die tussen de 20.000 en 30.00¢ gulden liggen
en van WVC krijgen we nog eens 30.000 tot 40.000 gulden per jaar. Dat

maake dat we aktiviteiten kunnen organiseren en niet in een achterafraalie
onze ledendag hoeven te organiseren.’

3.3.3 Patiénten- en Sympatisantenvereniging Amnestie

Algemeen

De Patiénten- en Sympatisantenvereniging Amnestie® stelt zich ten doel
bekendheid te geven aan de Moermantherapie voor kankerpatiénten. Am-
nestie vindt haar oorsprong in de genezing van een hersentumor van de
tienjarige zoon van mevrouw Stating. Bi deze jongen werd in 1974 een
hersentumor gekonstateerd en na operatie werd alle hoop op genezing
opgegeven. Door een kennis werd mevrouw Strating verwezen naar de
Vlaardingse arts Moerman, die een eigen dieet ontwikkeld had. Dit dieet
prees hij aan als een kans op genezing van kanker. Zijn stelling was dat
goede voeding het herstellend vermogen van het lichaam aktiveert en dat
op deze wijze het lichaam zichzelf van kanker kan genezen. De zoon van
mevrouw Strating herstelde onverwacht van zijn tumor, terwijl hij gelijkdi-
dig voeding kreeg toegediend volgens het Moermandieet. De vreugde
rondom dit herstel bracht mevrouw Strating er toe haar ervaringen met
haar zoon en het Moermandieet uit te gaan dragen aan andere kankerpa-
tiénten. In haar eentje startte zij een aantal aktviteiten, incidenteel bijge-
staan door de kennis die haar naar Moerman had verwezen. In het begin
betroffen de belangnijkste aktiviteiten een rondzendbrief en persoonlijke
informatie aan leden en belangstellenden. Met de naam Amnestie die me-
vrouw Strating zan haar vereniging gaf, wilde zij uitdrukking geven aan
het feit dat zij het Moermandieet zag als een amnestie voor hen die door
andere artsen reeds ten dode opgeschreven waren.

In de loop van de tjd is de vereniging Amnestie uitgegroeid tot een lan-
delijke organisate, waarvan het ledental rond de 10.000 schommelt. Onge-
veer honderdvijftig leden zjn aktief als vrijwilliger. In 1989 kende de lan-
delijke vereniging vier aktieve regionale afdelingen en drie akteve landeljj-
ke werkgroepen (voorlichting, patiéntenbegeleiding en rekreatie). De be-
langrijkste aktviteit die oniplocid wordt, betreft het begeleiden van kan-
kerpatiénten door vrijwillig(st)ers van de vereniging. Deze begeleiding
heeft betrekking op het omgaan met het Moermandieet, maar ook onder-
steuning van de patiént bij allerlei psychische en sociale aspekten die met
de zmekte kanker te maken hebben.
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Organisatiestrukiuur
Amnestie is vooral landelijk georganiseerd, ondanks het relatief grote aan-
tal leden dat schommelt rond de 10.000. In het land zijn echter ‘slechts’
vier regionale werkgroepen aktief. Deze werkgroepen worden vanuit de
landelijke organisatie ondersteund in hun akdviteiten en hun financién.
Deze gecentraliseerde organisatievorm komt voort uit het feit dat patién-
tenbegeleiding als de belangrijkste aktiviteit wordt gezien. Voor het bege-
leiden van kankerpatiénten bij het volgen van een Moermandieet is veel
kennis noodzakelijk van dit dieet en van de ziekte kanker. Vandaar dat
deze akuviteit centraal is opgezel.
‘Er is een werkgroep patiéntenbegeleiding. Dat is een landelijk netwerk van
vrijwilligers die patiénten begeleiden. Overigens bestaat onze vereniging
geheel uit vrijwilligers, afgezien van een medewerkster op kantoor die voor
halve dagen de ledenadministrade doet. De pati€éntenbegeleiding is eigenlijk
de belangrijkste taak van de vereniging, daar is ze voor opgezet. We hebben
cen heel net van mensen die men op kan bellen voor adviezen.
Na verloop van tjd is de vereniging begonnen met het opzetten van re-
gionale werkgroepen, om de plaatselijke en regionale voorlichtingsakuvitei-
ten beter vorm te kunnen geven.
‘Er zijn een aantal regionale afdelingen: één in Dordrechr, één in Gronin-
gen, één in Limburg (Roermond) en één in Bergen op Zoom. We streven er
naar steeds meer regionale afdelingen te krijgen. Het is natuurlijk beter om
in de direkte omgeving van mensen avonden en lezingen te organiseren.
Bovendien levert dat ook weer meer nieuwe leden op. We willen natuurlijk
steeds meer leden werven, want hoe meer leden, hoe meer we kunnen
doen. De afdelingen organiseren lezingen en kookkursussen. Afgelopen jaar
is er bijvoorbeeld een kookboek verschenen dat Amnesie uitgegeven heeft”
Het initatief tot de oprichting van plaawselijke werkgroepen wordt soms
door zktieve leden genomen, die dasrvoor ondersteuning vragen by het
landelijk buro. De plaatselijke of regionale werkgroepen oniwikkelen zich
in de loop der tijd steeds meer tot zelfstandige eenheden.
‘Ik ben op een gegeven moment naar landelijke vergaderingen gegaan en
van die kant heeft men ook kontakt met mij gezocht. Vanuit de landelijke
vereniging gaf men wat richiijnen, waaraan ik me cen beetje moest houden
en dat heb ik ook altijd gedaan. Hoewel Amnestie een landelijke vereniging
1s, is elke groep zelfstandig en organiseert zelf een aantal akdviteiten. We
hebben ook een sigen kas die we naar eigen goeddunken kunnen besteden.
We krijgen een bepaald bedrag van de landelijke konwibuties en via de
boekenverkoop hebben we ook een beetje inkomsten.’

Financién

Amnestie is geheel afhankelijk van de inkomsten uit lidmaatschap en dona-
ties. Slechts een enkele keer is het Amnestie gelukt een aktiviteiten-subsi-
die te verkrijgen, voor het maken van voorlichtingsfolders. Een bestuurshid
vertelt daarover het volgende:
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‘We hebben geen sponsors of subsidie-gevers. Eén keer hebben we 15.000
gulden van de overheid ontvangen voor prevente-folders. Onze werkgroe-
pen komen niet voor plaatselijke subsidie in aanmerking, omdat we een
landelijke vereniging zijn. We hebben dat wel geprobeerd, maar dat is niet
geluke)
Een probleem voor Amnestie is het feit dat de eigen ideologie (het Moer-
mandieet als therapie voor kanker) sirijdig is met gangbare reguliere op-
vattingen over kanker. Vandaar dat bestaande ‘reguliere’ fondsen geen
gelden azn Amnestie verstrekken. Het bestuur van Amnestie windt zch
erg op over deze houding van fondsen zoals het KWF (Koningin Wilhel-
mina Fonds, Nederlandse kankerbestrijding):
‘De meeste pati€éntenverenigingen krijgen steun van fondsen. Het KWF geeft
ook geld aan pati€ntenverenigingen. Als wij een verzoek om subsidie indie-
nen, dan zal men daar waarschijnlijk in blijven. Er zijn wel pati€éntenvereni-
gingen van het KWF die met ons goede konwukten zouden willen onderhou-
den, maar dat worde door het hoofdkwartier tegengewerkt. Kontakt met het
KWF is voor ons een gebleken onmogelijkheid. Het KWF is de nationale
geldinzamelaar op het gebied van kanker. Het roert vreemd genoeg min of
meer dezelfde wom: ‘doe dit niet en dat wel..” en het is ook met patignten-
verenigingen begonnen, want praten met lotgenoten. is belangrjk. Zij ont-
wikkelen zich kortom in dezelfde richting die wij als vanouds volgen. Maar
om nu met ons kontake te maken? Nee.., dat is er niet bijl’

3.3.4 De Cligntenbond in de geestelijke gezondheidszorg

Algemeen

Begin jaren zeventig ontstond er in Leiden by het MOB (Medisch Op-
voedkundig Buro) een konflikt tussen een hulpverlener en zijn bestuur.
De hulpverlener wenste zijn beroep anders uit te oefenen dan dat het
bestuur juist achtte. Om hem te steunen In zijn konflikt met het bestuur,
besloten (in 1972) ouders zich te organiseren als de Cligntenbond in de
welzijnszorg (Fox e.z., 1983, pp. 36-40 en pp. 59-64). Na een jaar was
deze bond flink gegroeid als gevolg van de publiciteit die gezocht was.
Corry van Eyk was een van de nieuwe leden. Zij was bezig een boek te
schrijven over de ervaringen van haar zus met de psychiatrie. Dat boek
zou wat later verschijnen onder de titel Yaten ze het maar voelen’. In een
uitzending van ‘Een groot uur U” besteedde Koos Postema aandacht aan dit
boek en in deze uitzending werd ook de naam van de Cliéntenbond ge-
noemd. Dit bracht een grote hoeveelheid reakties teweeg van (ex-)psychia-
trische patiénten. Hierdoor kwamen de psychiatrie en de geestelijke ge-
zondheidszorg centraal te staan en verdween de aandacht voor de welzijns-
zorg.

Op dit moment houdt de Cliéntenbond, die al spoedig de toevoeging “in
de geestelijke gezondheidszorg’ had meegekregen, zich nog steeds bezg
met de psychiatrie. Echter ook met andere velden van de geestelijke ge-
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zondheidszorg, zoals de ambulante zorg, poliklinische zorg en beschermde
woonvormen. De Cliéntenbond telde eind 1989 ongeveer 800 leden, welke
alle ervaringen als kliént in de geestelijke gezondheidszorg (gehad) heb-
ben. Er is namelijk sprake van een gesloten hidmaatschap: wie geen klignt
is geweest, mag geen lid maar wel donateur worden en heeft op deze wijze
geen zeggenschap over het doen en laten van de Bond.

Over het land verspreid is een zestiental autonome plaatselifke of regionale
groepen aktief, landelijk funktoneren enkele thema-werkgroepen (de
werkgroepen ambulante zorg; psychiatrische inrichtingen; rechtspositie;
isoleer; en internadonzle kontakten). De belangrijkste akaviteiten van al
deze geledingen van de Cliéntenbond betreffen het geven van informatie
azn (voormalige) kliénten over allerlel onderwerpen, vani@rend van infor-
matie over verschillende behandelmethoden en behandelaars tot informatie
over de wijze waarop een uitkering kan worden aangevraagd. Daarnaast
worden allerlei sociale aktiviteiten voor (ex-)klidnien georganiseerd, zoals
uitjes of koffie-ochtenden. Ook proberen sommige afdelingen van de Bond
met hulpverleners te praten over verbeteringen die in de hulpverlening
aangebracht kunnen worden. Wanneer aktiviteiten van hulpverleners als
onjuist beoordeeld worden, dan laat de Bond een krachtig protest horen.
Zo zijn in het recente verleden diverse manifestaties gehouden tegen de
elektroshock of tegen het opsluiten van kliénten in isoleercellen.

De organisatiestruktunr

De Cligntenbond is sterk decentraal georganiseerd. Alle afdelingen hebben
een grote vrijheid in de keuze van het eigen handelen, maar het landelgk
buro kodrdineert wel een aantal landelijke aktviteiten. Met het cog hierop
djn een aantal landelijke werkgroepen aktef. Leden van de Cliéntenbond
formuleren het als volgt:
‘De Bond heeft een landelijk buro in Utrecht en afdelingen over het land
verspreid. Landelijk funktioneren er een aantal werkgroepen zoals de werk-
groep ambulante zorg en de werkgroep registratie en dossiers. Het dagelijks
bestuur bestaat momenteel uit zes mensen (het kunnen er maximaal negen
zijn). Het algemeen bestuur bevat het DB en vertegenwoordigers van alle
afdelingen en werkgroepen. Het bestuur komt één keer per maand bij el-
kaar. De algemene ledenvergadering komt in beginsel één keer per half jaar
bijeen. Bestuurskandidaten worden voorgedragen door de afdelingen en
benoemd door de algemene ledenvergadering voor de periode van een jaar)
‘De bond kent een aantal tamelijk autonome afdelingen en een aantal werk-
groepen. De afdelingen kunnen deor hun autonomie heel verschillend zijn
wat hun funktioneren betreft. Er is een werkgroep internationale kontakten;
een werkgroep isoleer en een werkgroep psychiatrische inrichungen. De
werkgroep registratic is onlangs opgeheven. Daar komt een werkgroep
rechtspositie voor in de plaats, die een kombinatie is van de oude werkgroep
registratie en de oude werkgroep BOPZ’
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Financién

De Cliéntenbond is landelijk voor een aanzienlijk deel athankelijk van sub-

sidies van het Ministerie van WVC (ongeveer 200.000 gulden in 1988).

Deze subsidie gaat voor een deel naar de plaatselijke werkgroepen, die

daarnaast ook plaatselijke subsidies proberen te verkrijgen.
‘Landelifk gezien hebben we een swukiurele subsidie van WVC. Daar zitten
ook gelden in voor afdelingen en werkgroepen. Vaak hebben afdelingen
daarbovenop ock subsidie van de gemeente of provincie. De landelijke over-
heid bemoeit zich niet of nauwelijks met de inhoud van ons werk. Daar stelt
men geen eisen aan. Wat de lagere overheden betreft, ligt dat anders. Daar
ziet men het liefst opvallende akuviteiten voor het geld. Akties of informatie~
dagen of zo. Alles wat goed zichtbaar is, telt mee’

Een lid van een plaatselijke afdeling vertelt hoe deze afdeling haar finan-

caén verwerft
‘We krijgen van de landelijke Cliéntenbond een jaarlijkse bijdrage die afge-
stemd is op de behoefte. Officiee] is er cen maximum van 1500 gulden.
Toen we zo aktief waren, kregen we zowel van de provincie als van de Ag-
glomeratieraad subsidie voor aktiviteiten. Bijvoorbeeld voor de dag van de
psychiamie (2000 gulden van de provincie) of voor het inrichten van een
informatie-stand (2000 gulden van de Agglomeratieraad). Van het KJF (Ko-
ningin juliana Fonds) en het komitee Zomerzegels, hebben we ook een keer
3000 en 5000 gulden ontvangen voor materiaal, zoals een telefocnbeantwoor-
der. Nu de akuviteiten zijn ingezakt, hebben we geen geld nodig. Er zim
dus mogelijkheden om aan geld voor aktiviteiten te komen, maar je moet
wel de kanalen weten. Als ze zien dat de overniiging er is, is het geld geen
punt. De ambtenaren zoeken dan ook alle poyes om geld voor ons uit te
halen. Je moet namurlijk wel zinnige dingen met het geld doen’

3.3.5 Ypsilon

Algemeen

Ypsilon is een vereniging van ouders of familieleden van psychotische of
schizofrene mensen. De vereniging wil ouders en familieleden van deze
paténten met elkaar in kontakt brengen om ervaringen wit te wisselen.
Daarnaast wil Ypstlon de belangen behartigen van zowel de schizofrene en
psychotischie mensen als van hun ouders en andere familieleden. Onder
schizofrenie verstaat men het verloren gaan van de eenheid tussen psycho-
logische funkdes van mensen (waarnemen, denken, willen of voelen) (Van
Meer, 1987, pp. 9 e.v.). Hierdoor kunnen bij mensen verschijnselen optre-
den zoals verwarring van het denken en grote moeilijkheden om te kom-
municeren. Zij kunnen gaan komrmuniceren met stemmen die er voor
anderen niet zijn. Ook is het mogelijk dat zij door dit ziektebeeld gevoel-
loos worden. Schizofrenie betreft dus niet zogenaamde ‘gespleten persoon-
lijkheden’, iets waar het begrip in de volksmond vaak mee geassocieerd
wordt. In de prakijk lopen de verschijnselen uiteen van het overmatig
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gehaast zijn, of zelfgekozen afiondering, tot de absolute onmogelijkheid
om met anderen e kommuniceren. Naar schatting betreft deze problema-
tiek ongeveer 100.000 mensen in Nederland, waarbij de hevigheid van het
probleem sterk kan variéren. Sommige mensen merken nauwelijks ets van
deze ziekte, of kunnen met medidjnen redelijk normaal funktioneren.
Anderen {ongeveer 14.000) hebben zeer grote moeite om ‘normaal’ binnen
onze samenleving te funktioneren. Omdat schizofrenie ook problemen voor
de omgeving van een patiént met zich mee brengt, organiseert Ypsilon
zelfhulpgroepen voor familieleden van mensen die met deze problematiek
kampen. In deze zelfhulpgroepen wisselen mensen ervaringen uit met
betrekking tot het omgaan met schizofrene mensen en geven eikaar daar-
by steun en troost.

Ter behartiging van de belangen van zowel ouders als familieleden, wordt
gepleit voor meer bedden in psychiawrische ziekenhuizen, evenals voor
verbetering van de kwaliteit van de zorgverlening. Dazarbij wordt dan voor-
al gedacht aan verbetering van de privacy van paténten, of aan verbete-
ring van de woonomgeving. Daarnaast wordt er voor gepleit dat ouders
zoveel mogelijk betrokken worden bij de behandeling van patiénten, ech-
ter niet als objekt van behandeling. Ouders treft geen blaam ten aanzien
van de problematiek van een patiént - dit in tegenstelling tot waar veel
hulpverleners in het verleden van uit gingen - maar kunnen wel door een
goed kontakt met de pati€nt zijn of haar leven veraangenamen. Om deze
wensen te realiseren worden regelmatig gesprekken gevoerd met hulpver-
leners of instanties die van belang zin, zoals bijvoorbeeld de Inspektie
Geestelijke Volksgezondheid. Ypsilon geeft ten slotte ook veel voorlichting
over de problematiek rond schizofrenie, aan een ieder die daarin geinte-
resseerd is.

De organisatiestruktuur
Ypsilon laat de zelfhulpaktiviteiten over aan autonome groepen. Daarente-
gen wordt sterk kodrdinerend opgetreden op het gebied van verschillende
andere aktiviteiten.
‘De belangenbehartiging van en dienstveriening aan de leden gebeurt hoofd-
zakelijk vanuit het sekretariaat. Soms zijn er echter groepsbegeleidsters die
zelf het &€n en ander regelen. De organisatie van dagen e.d. gebeurt vanuit
het sekretariaat. Wij hebben daar een speciale pr-vrouw voor, die dat grads
voor ons doet, uit vriendelijkheid.’

Ypsilon krijgt landelijk een subsidie van het Ministerie van WVC. De
plaatselijke werkgroepen moeten voor hun eigen middelen zorgen. In de
praktijk betekent dat, dat veel groepen aankloppen bij psychiatrische in-
richtingen, waar de familieleden van de werkgroepleden verblijven.
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‘De plaatselijjke groepen moeten zelf subsidie aanvragen. Eén afdeling wordt
bijvoorbeeld geheel gesubsidieerd door een inrichung. Een provinde subsi-
dieert 4 of 5 groepen. Ik zou het Liefste geld krijgen van de farmaceutische
industrie, maar die geeft niets aan ons. Onze mensen zijn hun klanten, dus
ik wil van hun best geld krijgen, maar ze zijn bang van ons. We hebben er
wel goede kontakten mee, maar ze geven niks. Wel krijgen we van hun
gratis een boekje over schizofrenie. Dat krijgen al onze nicuwe leden. We
ontvangen 50.000 gulden subsidie van WVC, Daarvan gaat een groot deel
naar onze sekretariaatmedewerkster en de huur van het sekretariaat. We
krijgen natuurlijk wel gifien van bijvoorbeeld kerken en dergelijke. Niet van
bedrijven, maar daar gaan we binnenkort aan beginnen.’

3.3.6 Anonieme Alcoholisten (AA) Nederland

Algemeen

Ancnieme Alecholisten (AA) is een wereldwijde zelfhulporganisatie van,
voor en door mensen die z2an alkohol verslaafd zijn (geweest). De organisa-
tie dateert al van voor de Tweede Wereldoorlog. Op 16 juni 1935 dron-
ken in de Verenigde Staten twee mannen, Bill en Dr. Bob, hun laatwste
glas en besloten samen nuchter te worden. Deze twee mannen zijn de
‘founding fathers’ geworden van AA en de dag waarop zj besloten de fles
te laten staan, geldt internationaal dan ook als de geboortedag van AA In
1939 brachten Bill en Dr. Bob het zogeheten ‘Big Book’ uit, waarin zj hun
ervaringen rondom het droog staan - en de manier waarop hen dat geluk-
te - hadden opgetekend, onder andere in de bercemde ‘twaalf stappen’.
Deze twaalf stappen gaven de weg aan naar herstel met de hulp van een
AA-groep. Deze stappen hebben wereldfaam gekregen en vele zelthulpor-
ganisaties, zoals Gamblers Anonymous (gokverslaafden) of Al-Anon (voor
familieleden van alkoholisten), hebben hieruit hun eigen zelfhulpmethode
afgeleid. In 1948 ontstond in Amsterdam de eerste AA-zelfhulpgroep; in
1986 bedroeg het aantal zo'n 180 verspreid over het hele land. In 1985,
vijftig jaar na de oprichtng, telde AA wereldwijd ongeveer anderhalf mil-
joen leden in 80.000 groepen, verspreid over 118 landen.

Hoewel AA een mondiale organisatie is, is elke landelijke organisate ge-
heel zelfstandig, zij het binnen de geest en tradities van AA. Ock binnen
elke landelijke organisatie geldt dat alle groepen autoncom ziin, behalve
op die punten die alle groepen als geheel aangaan. In de prakijk betekent
dat, dat er in Nederland regiovergaderingen zijn en landelijke vergade-
ringen van de Algemene Diensten Conferentie, waarin afgevaardigden van
de regio’s vertegenwoordigd zijn. In deze vergaderingen worden zaken als
voorlichting, subsidies en het onderlinge kontakt, besproken. De nadruk
van de gehele AA-organisatie ligt echter op de onderlinge hulpverlening in
de plaatselijke groepen, waardoor alkoholisten in staat gesteld worden een
leven zonder drank te leiden.
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Organisatiestruktuwuy
Zelfhulpgroepen zjn sterk autoncom in de organisatie en planning van
hun aktviteiten. AA kent in theorie een uitgebreide centrale kodrdinate,
maar m de praktjk is hiervan nauwelijks sprake. Iemand formuleert de
situatie als volgt:
‘“Vanuit het diensienburo worden de bestuurlijke aktviteiten gekoodrdineerd.
De werkgroepen sturen vertegenwoordigers naar de regiovergaderingen. Er
Zijn zes regio’s in Nederland. Uit elke regiovergadering worden twee afge-
vaardigden gestuurd naar de Algemene Raad, dat is het algemeen bestuur
van AA Nederland. Daarboven staat dan weer de Algemene Diensten Confe-
rentie {ADC). Dat is een vergadering waar ledere regio 4 afgevaardigden
nazr toe stuurt. De ADC is in theorie het hoogsie gezag. Het kan het be-
stuur wegsturen. Het Dagelijks Bestuur is het uwitvoerend orgaan van de
Algemene Raad (AR). In de AR worden de besluiten genomen. De ADC kan
deze besluiten eventueel teniet doen. De AR legt {ook financigle) verantwoor-
ding af aan de ADC. Het grote probleem voor de bestaande organisate is
dat alles mond op mond gaat. £r worden wel verslagen van vergaderingen
gemazkt, maar die worden niet of nauwelijks gelezen. Als er wat besloten
wordt op landelijk nivo, dan zijn er maar enkele regio’s die daar iets mee
doen. Maar andere regio’s, met andere opvattingen of die minder akdef zijn,
laten zoiets twee jaar liggen. Door betere onderlinge kontakten en door
betere voorlichting naar de werkgroepen toe, moet dat allemaal verbeteren.
Veel werkgroepen kijken nauwelijks naar het bestuurlijke, het organisato-
rische. Hun eerste tazk is het zelfhulp-gebeuren. Maar eens in de maand zou
men toch wel eens kort over bestuurlifke problemen kunnen praten? Dan
gaat het wat meer leven bij de leden en krijgt het bestuur ook wat meer
steun. Nu vindt men het bestuurlijke aspekt allemaal flauwekul. We spelen
met de gedachte om per kwartaal een soort nieuwsbriel uit te gaan geven,
naar de werkgroepen toe. Op die manier hopen we de werkgroepen meer e
betrekken bij het totale AA-gebeuren.’
De autonomie van de lokale werkgroepen blijkt eveneens uit het volgende
citaat over het funktioneren van AA In een grote stad in Nederland.
‘AA heeft hier een eigen lekmuurvoorziening, vijff groepen onder &n dak,
een werkburo, we doen onze eigen voorlichting en doen verder alles zelf
Wij hebben ook niets nodig van Amsterdam (het landelijk Diensten Buro/
EV))
AA kent naast de Stichting Werkgroepen AA-Nederland, de Stichting Publi-
citeit AA-Nederland. Hierin zijn het maandblad ‘De Boei’ en overige AA-
publikaties ondergebracht. Deze azparte stichting heeft twee voordelen:
enerziids worden de lasten en risico’s van publikaties niet gedragen door
de AA-werkgroepen. Zij kunnen op deze wijze nooit financieel belemmerd
worcen in hun bestaan. Daarnaast kan de tweede Stichung wél geld aanne-
men van derden, dit in tegenstelling tot de Stichung Werkgroepen AA-
Nederland. AA kent namelijk een traditie die zegt dat groepen van alkoho-
listen zich helemaal zelf dienen te bedruipen, om zo een nieuwe eigen
verantwoordelijkheid op te bouwen.
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Financien

AA bestaat grotendeels dank zij de bijdragen van de leden. De werkgroe-

pen financieren ieder hun eigen aktviteiten. Een lid van een werkgroep

vertelt dazrover het volgende:
‘Tedere AA'er weet dat AA niet kan bestaan zonder geld. Als je naar een
meeting gaat, dan weet je voor jezelf wat je kan geven. Kun je een keer niet
betalen, dan is dat geen bezwaar. Onder elkaar betalen we alle kosten. Is er
geen geld, dan gaan we met de hoed rond. Het mag echter nooit zo zijn dat
iemand hier niet naar binnen durft te gaan, omdat hij geen geld heeft. Wi
laten het kistje ook gewoon staan en niemand hoeft te weten of je er iets in
stopt of niet. Aan de andere kant mag je ook niet onbeperkt geven, ook al
kun je het makkelijk betalen. 500 dollar is zo'n beetje de morele grens. An-
ders kan iemand ook eisen gaan stellen voor dat geld. Veel geld in kas zou
ons ook afleiden van ons hoofddoel: nuchter blijven. Als je veel geld hebt,
moet je denken wat je er mee moet doen. Geld en macht zijn ook nauw met
elkaar verbonden en macht kan niet in AA. "

Naast de eigen bijdragen, wordt er soms gebruik gemaakt van subsidies. In
1988 is er door WVC een subsidie aan het landelijk dienstenburo verstrekt
en krygen een aantal werkgroepen gemeentelijke subsidies, met name
voor het maken van voorlichtingsmateriaal.

3.4 Exvaringskennis als basis voor strategisch gedrag

Strategisch gedrag is in het eerste hoofdstuk omschreven als een patroon
van konkrete beslissingen en handelingen met betrekking tot doelstellin-
gen, aktiviteiten en interakte van een organisatie. Om strategisch te kun-
nen handelen, hebben organisaties bepaalde bronnen, hulpmiddelen of
vermogens nodig (Godfrotj, 1989, p. 17). Daarbyj kan gedacht worden aan
geld, goederen, arbeid, kennis of technologie. De centrale bron of het
centrale vermogen, dat kategorale patiéntenorgamsaties de mogelijkheden
geeft om swrategisch te handelen, is gebruikers- of ervaringskennis. Hieraan
ontlenen kategorale pati#ntenorganisaties hun bestaansrecht, hun legitimi-
teit. In deze paragraal wordt kort ingegaan op de essentie van ervarings-
kennis als basis voor het straztegische handelen, dat in de volgende hoofd-
stukken meer uitgebreid ter sprake komt.

Borkman (1978, p. 101) omschriift ervaringskennis als ‘waarheid welke de
neerslag vormt van persoonlijke ervaring en niet van beredenering, obser-
vatie en nadenken over informatie die door anderen is aangedragen’. Erva-
ringskennis heeft ook betrekking op bestaande hulpverlening en op zelf-
hulp. Patiénten of kliénten kunnen zowel therapeutische kennis bezitten uit
eigen ervaring, als gebruikerskennis, in de zn van ervaringen met het om-
gaan met professionele hulpverlening. Het is essentieel er op te wijzen dat
deze ervaringskennis een wezenljk ander karakter draagt dan professionele
kennis. Fet gaat om de ervaringen van mensen om als probleemdrager
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met een bepaald probleem of een bepaalde ziekts om te gaan. Een profes-
sionele hulpverlener kin deze kennis - voor zover hij of zij zelf geen lotge-
noot is - niet beztten.

Ervaringskennis is op drie manieren van inviced op het strategisch gedrag
van patiéntenorganisaties. Allereerst is ervaringskennis noodzakelijk als
basis voor de akitviteiten van patiéntenorganisaties. Hun informatieverstrek-
king, dienstverlening, beleidsbeinviceding en zelfhulp zijn (ten minste ge-
deeltelijk) gebaseerd op ervaringskennis. Daarnaast motiveert ervaringsken-
nis leden van patiéntenorganisaties tot handelen. Ten derde kan ervarings-
kenmnis bepazslde vormen van strategisch handelen belemmeren. Van deze
drie manieren waarop ervaringskennis een rol speelt bij strategisch hande-
len, worden in deze paragraaf voorbeelden gegeven. Bovendien wordt
betoogd dat ervaringskennis beter tot haar recht komt, naarmate ze speci-
fieker is. Aan het eind van deze paragraafl wordt ook kort ingegaan op de
rol van professionele kennis ais aanvulling op ervaringskennis.

Ervaringskennis als basis voor aktivileiten
Ervanngskennis is nodig om zktviteiten te ontwikkelen, zoals bijvoorbeeld
het organiseren van zelfhuipgroepen. Leden van AA-werkgroepen hebben
grote ervaring met het omgaan met alkoholisme. Wanneer ze zelf voldoen-
de hun verslaving onder de knie hebben, kunnen ze anderen helpen. Het
mdividueel ondersteunen van nieuwe groepsleden wordt ‘sponsoring’ ge-
noemd en maakt deel uit van de zogensamde ‘twaalfde stap’. Dit is de
laatste fase van het therapeutische proces, waarin het hulp bieden aan
anderen de verworven kontrole over de eigen verslaving bestendigt. Ook
het geven van voorlichting en het op bezoek gaan bij om hulp vragende
alkoholisten maakt deel uit van dit ‘twaalfde-stap-werk’. AA-ers geven aan
dat iemand alleen hulp kan geven aan andere alkoholisten, als hij of zjj
zelf voldoende het probleem onder kontrole heeft.

‘Als je zelf naar buiten rtoe hulp wilt gaan verlenen, dan moet je eerst in

goede harmonie met jezelf funkdoneren. Als dat niet het geval is, dan kun je

ock geen hulpverlener zijn. Sommige leden van de groep zijn nog niet zo
ver dat ze dat goed kunnen.’

Ervaringskennis als motivatie

De eigen ervaringen van mensen zijn een belangrjke motivatie om hulp

aan anderen te bieden. Leden van AA geven deze motivatie als voigt weer:
‘Wij hebben huishoudens leterlijk en figuurlijk kapot zien gaan. Daar is
nooit meer iets van terecht gekomen, deor die smerige, stinkende rotdrank.
Als onze mogelijkheden wat uitgebreider waren, dan waren sommige huis-
houdens nog kompleet geweest. Dat heeft ons zo beos gemaakt dat we het
initatief ot de oprichiing van een opvanghuis genomen hebben. Wij willen
het onderste uit de kan halen om mensen te helpen. Als mensen uit hun
omgeving gehaald worden, dan is dat goed voor degene die drinkt, want die
kan tot rust komen, maar ook voor het huishouden dat achterblij&. Dat
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krijgt dan de kans om te ademen. Wij hebben op deze manier verschillende
malen meegemazkt dat de scheiding na verloop van did toch niet meer
doorging. Vaak hoor je dan ook dat het “z0'n man’ is, of “zo’n vrouw’, zolang
als hij of zj maar niet zuipt. Om deze redenen zijn we met ons Krisis-op-
vangprojekt gestart.”
‘Wij zijn geen doetjes, want we hebben jaren gezopen en we weten wat de
wereld is: we hebben zelf in de goot gelegen en we zijn omgegaan met het
grootste uitschot. Halve heiligen zijn we dus niet, maar we kunnen het niet
over ons hart verkrijgen dat je iemand die om hulp vraagt moet laten lopen.
Zeker als Je weet dat het binnen no-time niets meer is. Als je de wetenschap
hebt dat je zoveel zou kunnen doen als je maar een beetje meer mogelijkhe-
den had. Iedercen staat toe te kijken met de handen in de zak. Wij zijn zo
gemotiveerd omdat we elke keer weer die sores dic we zelf meegemaake
hebben, voor ons zien. Wij zijn bljj dat er mensen waren die ons opgevan-
gen hebben. Dat vergeet je nooit meer. Dart is als je rouwdag! Je komt dan
mensen tegen met gelijke ervaringen en die weten wat je doorgemazkt hebt.
Ze verbieden je niets, maar stellen voor her zo eens te proberen, omdat het
hun zo ook gelukt is. Elke keer dat je naar iemand twoe gaat, zie je jezelf
weer staan.’
‘Deze week zijn we op een school geweest. Kinderen vragen je dan waarom
je nog steeds naar de groep moet gaan als je al 16 jaar van de drank af
bent. Dat weet ik niet, daar kan ik geen antwoord op geven. Ik weet niet
waarom ik bij weer en wind, bij nacht en ontij, naar iemand toe ga. Het
enige dat ik weet, is dat er zoveel jaar geleden - toen ik in de sores zat - ook
zo'n dwaas was die het deed. Had die man dat toen niet gedaan, dan had ik
hier nu niet gezeten: dan had ik mezelf kapot gedronken. Omdat die man
mij toen geholpen heeft, geloof ik dat het mijn - onopgelegde- plicht is, om
het nu voor iemand anders te doen. Je weet ook dat in wezen iedereen kan
stoppen met drinken. Je weet dat je werk suksesvol kan zjn.’

Qok voor leden van de Cliéntenbond zijn de eigen ervaringen vazk een

reden om aktiviteiten te organiseren. lemand geeft zijn motivatie als volgt

weer:
‘Ik kwam uit de inrichting en ik vond dat één grote ellende. Ik wist niets
van het bestaan van de (landelijke) Cligntenbond af, anders was ik daar wel
eerder lid van geworden. Je wilt het onrecht dat jou en anderen aangedaan
is, niet op je laten zitten. Je wilt jezelf niet als een ‘ding’ laten behandelen.
Deze gevoelens zijn een enorme motivatie, die enorm lang kan doorwerken.
Zeker omdat daar - wat mij betreft - later nog eens een opname bi] kwam.
Tk kwam in de bibliotheek en ik was geobsedeerd door de psychiatrie. Ik las
er alles over wat los en vast zat, zelfs van de grootste schurften van psychia-
ters. Je begrijpt niet wat er allemaal gebeurt en je wilt alles weten over be-
handelingen en zo. Ik zag in die bibliotheek het boek Mensenwerk of gekken-
werk? Achrerin stond het adres van de Cliéntenbond. Er bleek geen afdeling
in de buurt te zijn en wen besloot ik dat ik er dan maar een moest oprich-
ten. Ik heb het adressenbestand van de leden van de bond in deze streck
opgevraagd en die zeven mensen aangeschreven. In het begin hadden we
elkaar heel wat te vertellen, want er was ons heel wat overkomen. Veel men-
sen denken nu dat in de psychiatrie alles nu in kannen en kruiken is, maar
dat is beslist niet 20
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Ervaringskennis als belemmering
Ervaringen kunnen ook belemmerend werken op bepaalde aktiviteiten, of
op bepaalde vormen van strategisch gedrag. Zo hebben een aantal AA-ers
geen herstel gevonden bjj het CAD (Consultatieburo voor Alkohol en
Drugs). Dit kan er toe leiden dat een aantal groepen niet wenst samen te
werken met deze vorm van professionele hulpverlening. In de volgende
hoofdstukken wordt aangegeven dat samenwerking met professionele hulp-
verleners soms een gewenste vorm van strategisch gedrag kan zijn. In dit
geval wordt dat belemmerd door negateve ervaringskennis. Een lid van
AA formuleert deze belemmering als volgt:
‘Bestuurlijk is AA zo ver dat we willen samenwerken, alleen bij individuele
AAcers ligt dat wel eens anders. Dat komt door hun ervaringen met CAD’s.’
Ook bij de Cliéntenbond speelt een probleem ten aanzien van samenwer-
king met professionele hulpverleners:
‘We praten veel over de psychiatrie en dan vrijwel in de zin van wat het ons
aangedaan heeft. Deze ervaringen roepen zo’n enorme hoeveelheid verzet
op.’
Ook hier roepen negatieve ervaringen zoveel verzet op, dat samenwerking
met professionele hulpverleners erg moeilijk is.

Anders dan professionele kennis en motivatie
In een azntal gevallen kunnen lotgenoten hulp bieden, daar waar profes-
sionele hulpverleners dat niet kunnen, omdat ze een bepaalde motivatie of
specificke eigenschappen bezitten die alleen hen in staat stellen adekwate
hulp te verlenen. Een AA'er geeft dit goed weer:
‘Bij Bart in Nijmegen, die maar niet van de drank af kon komen, waren al
verschillenCe mensen geweest. Op een gegeven moment was ik daar en toen
zel Bart - die al wat gedronken had - : "wees nou bljj dat ik drink, want
daardoor heb jij eten”. Dat begreep ik niet. Hij legde uit dat ik toch betaald
werd voor dat bezoek. Toen ik dat ontkende, dacht hij dat ik tenminste m'n
autokosten vergoed kreeg. Ook niet juist. Op het moment dat hij dat be-
greep, kon ik tot hem doordringen. Dat was het begin van zijn genezing.’
Professionele hulpverleners weten ook dat lotgenoten soms eigenschappen
en ervaringen bezitten die zij als professionals niet hebben. Een maatschap-
pelijk werkster formuleert dit zo:
‘AA-ers hebben hele goede instnkten wart alkohol betreft: ze weten precies
waar je belazerd wordt en waar niet. Bovendien kunnen ze heel hard optre-
den. Dat heb je nodig en vaak zal een professional wat eerder door de knie-

én gaan. Het maakt in je presentatie ook wat uit als je het allemaal zelf mee-
gemaakt hebt.

Specifieke ervaringen

Ervaringen van mensen met een probleem kunnen heel specifiek zjn,
zodanig dat organisaties zich met hun akuviteiten soms op hele unieke
doelgroepen richten. Ypsilon richt zich bijvoorbeeld beslist niet op familie-
leden van alle psychiatrische patiénten, maar alleen op relatdes van schizo-
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frenie-patiénten. De onderlinge hulp is zlleen dan effektief, wanneer er
sprake is van een duidelijke herkenning van problemen. Mensen die geen
ervaringen hebben met de specifiek omschreven problematick worden naar
andere organiszlies verwezen.
‘Als er bjj ons in de groepen ouders binnen komen waarvan een kind geen
schizofrenie heeft, maar bijvoorbeeld een karakterstoornis, of slechts even
psychotisch is geweest, dan zetten we ze niet ult de groep. Die mensen ko-
men binnen met verdriet en daar worden ze op aangesproken. Na verloop
van tjd kun je ze echter verwijzen naar een organisatie waar ze beter tereche
kunnen.’
Wanneer mensen met ervaringen met een hele specifieke problematek bij
elkaar komen, dan wordt dat als heel bijzonder ervaren, omdat zij elders
hun eigen ervaringen niet kwijt kunnen, doordat die zo specifick zijn.
‘Ik heb 2] jaren met psychosen en schizofrenie te maken. In 1965 is min
ex-echegenoot al een keer psychotisch geweest. Dat was mijn eerste kennis-
making. In 1972 werd mijn zoon psychotisch. In de zomer van 1986 vertelde
mijn bovenbuurvrouw - die psychiatrisch verpleegkundige is - dat ze iets
gelezen had over de vereniging Ypsilon. Zij dacht dat dat wel wat voor mij
was. Ik ben toen naar de landelijke dag in Bunnik gegaan emn ik kan niet
vertellen hoe dat voor mij was. Dat was zalf voor mijn zel; het was na twin-
tig jear niet begrepen te zijn, voor het eerst een thuis. Ik heb heel veel
meegemaakt, heel wat gezocht en ik ben goed begeleid door vrienden en
kollega’s, maar bij Ypsilon vielen de dingen op hun plaats. Daar voelde 1k
me thuis. In de pauze van die landelijke dag was er de mogelijkheid om
klachten te uiten. Ik heb daar een hele bladzijde met oud zeer kwijt gekund.
Ik had me toen als kontmkvrouw voor Amsterdam opgegeven en in decem-
ber van dat jazr zijn we hier thuis voor het eerst bijeengekomen. Dat was
voor iedereen heel bijzonder.

Professionele kennis
Een azntal patintenorganisaties heeft naast ervaringskennis beheefie aan
professionele kennis om de eigen aktiviteiten naar behoren te kunnen
organiseren. Deze medewerking kan verschillende vormen aznnemen, zoals
deelname aan werkgroepen, ondersteuning op afitand of deelname azn
een adviesraad. Van alle kategorale patiéntenorganisaties heeft 44 procent
een adviesraad, waarin meestal medici zitting hebben. In een zantal geval-
len hebben para-media, psychologen of juristen zitting in de adviesraad
(ne Afb. 3.13).
Een voorbeeld van benodigde professionele kennis betreft de Vereniging
Amnestie. Amnestie heeft behoefie aan kennis op zowel medisch als bio-
chemisch terremn. In verband met dit laatste kennisgebied, kan men ge-
bruik maken van de diensten van een chemicus.
‘Amnestie heeft veel steun van een paar hele goede medewerkers, onder
andere een chemicus die ooit hoofd was van de medische dienst van een
grote firma. Hjj gaat overal naar toe in de wereld. Er zit in de redaktie van

het blad ook een jonge wetenschapper en deze mensen voeden de vereni-
ging met hun kennis.’
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Afb. 3.13 Kategorale patiéntenorganisaties: adviesraden

Ervaringskennis als bron voor strategisch handelen wordt dus door een
aantal organisaties aangevuld met professionele kennis. In de volgende
hoofdstukken wordt verder uitgebreid ingegaan op het strategisch gedrag
van kategorale patiéntencrganisaties.

Korte samenvatting

In dit hoofdstuk is een overzicht gegeven van kategorale patiéntenorgani-
saties in Nederland. Aangegeven is dat het om jonge organisaties (vereni-
gingen, stichtingen) gaat met betrekkelijk weinig middelen. Een groot
aantal organsaties heeft geen betaalde werknemers noch eigen kantoorfaci-
liteiten. Het werk wordt in deze organisaties hoofdzakelijjk gedaan door
vrijwiligers. Meer dan de helft van de organisaties heeft meerdere afdelin-
gen welke door het land verspreid zijn. Informatie, dienstverlening, be-
leidsbeinvloeding en zelfhulp zijn de akiviteiten welke door kategorale
patiéntenorganisaties ontplooid worden. Zowel qua aktiviteiten als qua
ledenaantal of financiéle middelen bestaan er grote verschillen tussen de
organisaties. Er zijn zeer kleine organisaties in Nederland aktief, maar ook
zeer grote met een ledenaantal van meer dan 35.000. Wat deze organisa-
ties bindt, is dat ze op basis van de ervaringen van hun achterban een
bijdrage willen leveren aan de gezondheidszorg en (mede hierdoor) aan de
gerondheid van hun leden.
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Hoofdstuk 4
Strategisch gedrag

Dit hoofdstuk gaat in op konkrete vormen van strategisch gedrag die
kategorale patiéntenorganisaties vertonen. Daarmee wordt de eerste vraag
uit de probleemstelling van dit onderzoek beantwoord. In vier achtereen-
volgende paragrafen worden vier ideaaltypen van strategisch gedrag van
kategorale paténtenorganisaties beschreven. Deze beschrijvingen vinden
plaats aan de hand van onderzoeksmateriaal over de zes organisaties die in
het vorige hoofdstuk geintroduceerd zyn. In de laatste paragraasf wordt
nagegaan of de specifieke klustering van kenmerken waarop de vier
onderscheiden ideazltypen van strategisch gedrag gebaseerd zijn, zijn terug
te vinden in de hele populatie van 175 kategorale patiéntenorganisaties in
Nederland. Voordat de verschillende typen van strategisch gedrag aan de
orde komen, wordt eerst ingegaan op enkele theoretische aspekten van
strategie en strategisch gedrag. Deze aspekten komen vervolgens ook zan
de orde in de bespreking van de vier ideazltypen van strategisch gedrag
van kategorale pati®ntenorganisaties.

4.1 Een theoretische verdieping

In het eerste hoofdstuk is strategisch gedrag omschreven als ‘een patroon
van konkrete beslissingen en handelingen met betrekking tot de doelstel-
lingen, aktiviteiten en interaktie van een orgamsatie’. Hier wordt deze defi-
nite nader uitgewerkt aan de hand van de theorle die op dit gebied voor-
handen is. Daarmee kan worden ingegaan op een aantal aspekten van stra-
tegie en strategisch gedrag. Dit is nodig om een goed begrip te krijgen
van de manier waarop in dit onderzoek een antwoord wordt gegeven op
de vraag naar de vormen van strategisch gedrag van kategorale patiénten-
organisaties. Ten aanzien van strategie worden hier vier aspekten onder-
scheiden, die aangeduid worden als het aktie- of handelingsaspekt (is stra-
tegie een voornemen of een aktiviteit?), het inhoudsaspekt (wat omvat een
strategie of strategisch gedrag?), het aktoraspekt (wie maakt strategie?) en
ten siotte het gebieds- of reikwijdte aspekt (op welk terrein heeft een stra-
tegie betrekking?).
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4.1.1 Strategie als voornemen of als ahtie?

Allereerst wordt ingegaan op het handelings- of ckiie-aspekt, dat leide tot het
al eerder genoemde onderscheid tussen strategie als koncept of plan en
strategie als feitelijk of konkreet gedrag. Mintzberg en Waters (1985, p.
258) maken dit onderscheid. Zij spreken van ‘gerealiseerde sirategie’ (‘rea-
hized strategy’) als patroon in aktviteiten of akties, naast ‘bedoelde strategie’
(intended strategy’) als geformuleerde of geplande strategie.

Mintzberg en Waters signaleren dat een ‘bedoelde of bewuste strategie’
naast een gerealiseerde strategie cok een wici-gerealiseerde strategie (‘un-
realized strategy’) tot gevolg kan hebben. Een gerealiscerde strategie kan
het gevolg zijn van een bedoelde strategie, maar ook van een niet-bedoelde
of onbewuste strategie (‘emergent strategy’). In dit onderzoek staat strate-
gisch gedrag van kategorale patiéntenorganisaties centraal, in de vorm van
gerealiseerde strategie. Dit strategische gedrag kan zowel het gevolg zijn
van een bewuste strategie (als plan), als van een onbewuste strategie. Deze
nadruk op gerezliseerde strategieén - het konkrete strategische gedrag - is
ingegeven door het feit dat pati@éntenorganisaties betrekkelijk kleine orga-
nisaties zijn, m ¢en pril stadium van ontwikkeling. Uit het vooronderzoek
is gebleken dat een groot deel van het handelen niet formeel is vastgelegd
en eerder is gebaseerd op impliciete keuzes dan op expliciete of bewust
gekozen uitgangspunten. De vraag naar bedoelde, maar (nog) niet gereali-
seerde strategieén is niet totaal uit het oog verloren, maar heeft een zeer
ondergeschikte rol gespeeld. Waar in dit onderzoek van strategie gespro-
ken wordt, wordt dan ook steeds gerealiseerd strategisch gedrag bedeeld.

4.1.2 Doelen, aktiviteiten en interakties
Het tweede - belangrijkste - aspekt is het inhoudsaspekt. Wat omvat strate-

gie wel en wat niet? Hier wordt aangegeven dat doelstellingen, aktiviteiten
en interakties de centrale komponenten van strategie zijn.
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Doelstellingen

Hofer en Schendel (1978, pp. 12 e.v.) hebben de tot dan toe gebruikte
definities van het begrip strategie (in de Engelstalige literatuur) naast ef-
kaar gezet. Zij komen daarbij tot een onderscheid tussen ‘brede’ en ‘nau-
we’ definities. Centraal in beide soorten definities staat de relatie tussen
een organisatie en haar ompeving, Een strategie wordt gezien als de af
stemming tussen beide. De brede definities betrekken bi] de beschrijving
van het begrip strategie zowel de doelstellingen van een organisatie, zls de
middelen en vermogens om deze doecistellingen te rezaliseren. De doelstel-
lingen worden dus gezien in relatie tot de afstemming van een organisatie
op haar omgeving. De smalle definities laten de doelstellingen weg uit de
afbakening van het begrip strategie en beperken zich aldus tot de midde-
len om de reeds eerder gekozen doelen te realiseren. Een strategie is -
binnen deze smalle zienswijze - een manier om zo adekwaat mogelijk de
gestelde doelen te bereiken. De doelen op zichzelf stzan daarbij niet ter
diskussie, wel de middelen om deze te bereiken. Hofer en Schendel (1978,
p- 25) kiezen voor deze smalle benadering van het begrip strategie. In dit
onderzoek daarentegen wordt in navolging van auteurs zoals Godfroy
(1981, p. 77 en 1989, p. 8) of Quinn (1988, p. 8) uitgegaan van een brede
definitie waarin de doelstellingen wél tot een belangrijke komponent van
strategie gerckend worden.

Onder de doelstellingen van een organisatie wordt de formulering van
zowel lange- als korte-termijndoelen verstaan. In het Engels spreken Hofer
en Schendel (1978, pp. 20-22) respektevelijk van ‘goals’ en ‘objectives’.
Lange-termijndoelen zijn algemeen geformuleerd in de zin van ‘verbete-
ring van de zorg voor..” of ‘het samenbrengen van mensen met de aan-
doening..”, terwijl korte-termijndoelen konkreter zijn. Daarbij kan gedacht
worden zan formuleringen als ‘het organiseren van een symposium over
het ziektebeeld..., in de maand augustus van het komende jaar’, of ‘het
bereiken van vijftig procent van alle mensen die aan een specifieke ziekte
leiden, met speciaa] informatiemateriaal’. Lange-termijndoelen geven een
eerste afbakening van de bedoelingen van een organisatie, zonder dat
daarbij konkrete eindtermen genoemd worden. Korte-termijndoelen zjn
konkreter en bevatten zo mogelijk een tjdsafbakening waarbinnen ze ge-
realiseerd moeten worden en geven zo mogelijk ook een kwanufikate.
Zowel de Lkorte- als de lange-termijndoelen geven aan op welke wijze een
organusatie richting probeert te geven aan haar gedrag en hoe ze zich ten
opzichte van haar omgeving tracht te posidoneren. In dit onderzoek is
allereerst uitgegaan van de lange-termijndoelstelliingen, omdat deze de
hoofdrichting aangeven die een organisatie volgt.

Aktiviteiten, middelen, vermogens

Een tweede element dat steeds terugkeert in de omschrijving van strategie,
zijn de middelen of vermogens (Godfroij, 1989, p. 8) (in het Engels ‘resour-
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ces’ en ‘skills’. Bedoeld worden hulpbronnen zoals arbeid, geld en techno-
logie of kennis. Deze hulpbronnen of middelen worden ontwikkeld en
ingezet door een organisatic om haar doelen te bereiken. Nu is het bezit-
ten en ontwikkelen van speafieke vermogens ¢p zich natuurlijk een nood-
zakelijke voorwaarde voor een organisatie om zich strategisch te kunnen
gedragen en als zodanig zijn vermogens ook als elementen van een strate-
gie te beschouwen. Wanneer vermogens echter niet aangewend worden,
kan men niet meer spreken van strategisch gedrag. De aanwending en
ontwikkeling van vermogens, en daarmee de komponent aktivitelt, Is es-
sentieel voor strategisch gedrag. Vandaar dat in dit onderzoek konsekwent
gesproken wordt over aktiviteiten en niet over middelen of vermogens.
Middelen of vermogens zijn echter noodzakelijke voorwaarden voor het
ontplooien van aktiviteiten. Ontwikkeling en uitbreiding van het arsenaal
eigen vermogens behoort ook tot het strategisch gedrag.

In het derde hoofdstuk is aangegeven dat gebruikers- en ervaringskennis
het centrale vermogen van kategorale patiéntenorganisaties is. Zonder deze
kennis en ervaring zouden deze organisaties niet kunnen funktoneren.
Later in dit hoofdstuk wordt aangegeven hoe ervaringskennis op verschil-
lende manieren wordt zangewend en dus deel uit mazakt van verschillende

vormen van strategisch gedrag.

Interakties

Naast de komponenten doelen en middelen wordt door een aantal auteurs
de aandacht gevestigd op het feit dat de #nterghties met de omgeving een
wezenlijk onderdeel uitmaken van het strategisch gedrag van een organisa-
tie. MacMillan (1978, pp. 85 ewv.), Godfroij (1981, p. 77) en Hofer en
Schendel (1978, pp. 24-25) spreken zich uitdrukkelijk uit voor het betrek-
ken van interakties bij strategie. Zij stellen het volgende: “to accomplish
any objectives, an organization also will have to interact with an external
environment. Thus a second part of any strategy must be a decription of
the most critcal of these environmental interactions.’

Strategisch gedrag bevindt zich op het snijjvlak tussen een organisatie en
haar omgeving. Het formuleren van doelen en het inzetten van middelen
in aktiviteiten, gebeurt in wisselwerking met de omgeving. Crganisaties
reageren met hun strategisch gedrag op impulsen uit hun omgeving. Een
organisatie past zich niet alleen aan aan haar omgeving, maar tracht ook
haar omgeving te ‘vormen’ en te ‘manipuleren’ in het kader van haar
eigen wensen. Hiermee wordt het koncept van wederkerigheid geintrodu-
ceerd. Strategisch gedrag is zowel een reaktie op de omgeving, als het
initiatief om hierin veranderingen aan te brengen.

De relatie tussen een organisatie en haar emgeving krijgt vorm in de di-
rekte omgang (interaktic) met organisaties en personen (aktoren) in deze
omgeving. Patiéntenorganisaties en leden daarvan gaan op verschillende
manieren om met (organisaties van) hulpverleners, ziekickostenverzeke-
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raars of overheden. De opstelling, houding of inbreng van een organisatie
in deze interakties maakt deel uit van haar strategisch gedrag want hier-
door wordt vorm gegeven aan de realisatie van de doelstellingen.
Interaktie als zodanig is een proces van wederkerigheid. Een bepaalde
vorm van interaktie komt tot stand door het handelen van twee (of meer)
aktoren en niet alleen door een eenzjdige opstelling. In dit onderzoek
wordt deelname aan konkrete interaktievormen beschouwd als deel van
strategisch gedrag, hoewel £én organisatie niet in staat is alleen haar inter-
akte te bepalen. Een (paténten)organisatie maakt echter een keuze ten
aanzien van haar eigen opstelling in een interakteproces. Gesteld is dat
strategisch gedrag beschouwd wordt als gerealiseerde strategie. Wanneer de
opstelling van een organisatie inzake interakiies behoort tot bedoelde sira-
tegie, dan is deelname aan interakties onderdeel van gerealiseerde strategie
(strategisch gedrag). In dit hoofdstuk is deze eigen opstelling, de eigen
deelname aan interakties, het uitgangspunt bij het bestuderen van interak-
tiepatronen als deel van strategisch gedrag. Interakties zijn echter nooit los
te zien van de opstelling van de betrokken andere organisatie(s). Vandaar
dat in het zesde hoofdstuk uitgebreid ingegaan wordt op de wederkerig-
heid ten aanzien van de interakties met de omgeving.

Er zijn verschillende manieren te onderscheiden waarop organisaties met
andere organisaties om kunnen gaan. Godfroi] (1981, pp- 86 e.v.) onder-
scheidt een aantal interaktievormen, die hij speltypen noemt. Hij omschrijft
speltypen als interaktievormen waarbij aktoren op elkaars gedrag anticipe-
ren, rekening houden met elkaars strategieén. Speltypen staan in de visie
van Godfrol) naast algemene dimensies van interakiie, zoals kommunikatie
(uitwisseling van informatie), onderhandeling (wederzijdse poging tot be-
invloeding), besluitvorming (het resultaat van onderhandeling) en ruil (uit-
wisseling van goederen en diensten). Deze algemene vormen van interakte
kunnen elk voor zch, of in kombinatie, deel uitmaken van speltypen als
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vormen van strategische interaktie. Voortbouwend op het werk van God-
froij en aan de hand van het vooronderzoek (Verkaar, 1988), worden hier
samenwerking, strijd, vermijding en kompetitie als strategische interakde-
vormen (speltypen) onderscheiden.

Godfroij (1981, p. 88) spreekt van samenwerking wanneer aktoren in hun
relatie een zodanige interdependentie vastsiellen, dat zij wederkerig kun-
nen bijdragen aan eikaars doelbereiking. Zij kunnen dan met dat cogmerk
trachien hun aktviteiten op elkaar af te stemmen of ruilovereenkomsten
aan te gaan. Kdnnen (1980, p. 29) spreekt van samenwerking als er tot
een gemeenschappelijk handelingsscenario besloten wordt. In dit onder-
zoek wordt met name deze laatste definitie gehanteerd.

Samenwerking vindt haar neerslag in een aanta} bijzondere vormen. Parti-
cipatie is een begrip dat in de literatuur over interaktie tussen organisaties
eigenlijk niet naar voren komt. Participatic wordt hier omschreven als het
deelnemen van een aktor aan het besluitvormingsproces van een andere
aktor. Participatie is zo beschouwd dan ook een bijzondere vorm van sa-
menwerking. De ene aktor laat het eigen handelingsscenario mede bepalen
door één of meerdere andere aktoren. Deze behouden hun eigen organi-
satie, maar Krijgen toegang tot (delen van) de organisatie van de andere
aktor. Een koalitie kan vervolgens gezien worden als een samenwerkings-
vorm tussen twee aktoren waarbij een konflikt met een derde partij wordt
verondersteld.

Een fusie is ook een bijzondere vorm van samenwerking, waarbij de akto-
ren ophouden als zelfstandige aktor te bestaan als gevolg van de samen-
werking. De nieuwe aktor bestaat uit twee of meerdere oude aktoren.
Een Iaatste bijzondere samenwerkingsvorm is verzelfstandiging. In een aan-
tal gevallen kan het nuttig zijn een deel van de akiiviteiten van een orga-
nisatie in een nieuwe organisatie onder te brengen. Deze nieuwe organisa-
tie gaat in meer of mindere mate een zelfstandig bestaan leiden. Bij ver-
zelfstandiging kunnen andere aktoren betrokken zijn die ook een deel van
hun oorspronkeljjke organisatie in de nieuw te vormen organisatie onder-
brengen. De oude zktor of aktoren blijven zelfstandig bestaan, maar er is
een nieuwe aktor gevormd, die bestaat uit delen van één of meerdere
oude zktoren. In zekere zin is er bij het samengaan van delen van meer-
dere ‘oudere’ organisaties, sprake van een gedeeltelijke fusie. Reden om
tot verzelfstandiging over te gaan, kunnen van allerlel aard zijn. De oude
organisatie kan bijvoorbeeld te log en te groot worden als een aantal aku-
viteiten erbij genomen wordt. Wanneer het gewenst is met andere aktoren
rondom een bepaald thema samen te werken, maar de eigen zelfstandig-
heid niet verloren mag worden, kan verzelfstandiging ook de juiste oplos-
sing zijn. Hoewel participatie, fusie en verzelfstandiging het gevolg kunnen
zjn van andere speltypen (strijd, vermijding), wordt het eindresultaat van
deze interaktie hier beschouwd als een gemeenschappelijk han-
delingsscenario en dus als een vorm van samenwerking. Bij fusie en ver-
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zelfstandiging is er sprake van een ‘eindige’ vorm van interaktie, omdat er
een nieuwe aktor is ontstaan en er uiteindelijk geen sprake meer is van
gezameniijk handelende aktoren. Toch is er in beide gevallen in de eindfa-
se van interaktie -wanneer het ontwerp van een nieuwe organisatie ont-
staat- sprake van samenwerking.

Kompelitie is een speltype waarin aktoren met het oog op hun doelstellin-
gen, dingen naar de gunst van een derde partij (Godfroij, 1981, p. 91). In
dat opzicht is dit type dan ook het spiegelbeeld van koalitevorming. Wan-
neer kompetitie voor aktoren te veel nadelen op gaat leveren, kan er een
vorm van samenwerking ontstaan om afspraken te maken over de kompe-
titte. In dat geval 1s er sprake van kompetitiebeperking. Strijd kan gekarak-
teriseerd worden als het streven van de betrokken aktoren om de weder-
zijdse doelbereiking te belemmeren. Als laatste speltype is het ten slotte
mogelijk vermijding te onderscheiden. Walton (1972, p. 108) onderscheidt
dit speltype, waarbi] hij een zodanige interdependentie veronderstelt tussen
aktoren dat ze elkaar niet volkomen negeren kunnen, maar dat tegelijk de
onderlinge afhankelijkheid niet duidelifk en konkreet genoeg is om de
aktoren ertoe te brengen aktef konflikten uit te spelen, te onderhandelen
of transakties aan te gaan. Walton ziet vermijding dan ook als ‘om de hete
brij heen drazaien’, of ‘wel praten maar niet handeler’. In dit onderzoek
wordt vermijding iets anders geinterpreteerd, namelijk in de zin van ‘nege-
ren, of ‘ontlopen’. Organisaties ontlopen elkaar wanneer de één zich af
hankelijk voelt van de ander, terwijl de ander deze ‘gevoelens’ van afhan-
kelijkheid niet deelt.

Beleid

Voordat de overige twee dimensies van strategie en strategisch gedrag aan
de orde komen, wordt er hier op gewezen dat het begrip strategie dezeif-
de betekenis heeft als het begrip beleid (in het Engels: ‘policy’) (Steiner and
Miner, 1977, p. 19). Daarbij merken deze auteurs wel op dat het begrip
beleid een meer algemene, globale betekenis in het sprazkgebruik heeft
gekregen, terwijl het begrip strategie op een meer specificke en konkrete
invulling van plannen zou duiden. Met het beleid van een organisatie zou-
den meer globale (intenties tot) reakties op de omgeving weergegeven
worden, terwijl het bij strategieén om konkrete, meer gedetailleerde aktivi-
teiten of plannen zou gaan. Hier wordt dit onderscheid niet gehanteerd.
Waar strategie staat, kan ook beleid gelezen worden.

4.1.3 Het aktor-aspekt en de rethwijdte
Twee aspekten van strategie die nog niet aan de orde geweest zijn, betref-

fen het aktoraspekt en de reikwijdie. Ten aznzien van het aktoraspekt
wordt de vraag gesteld ‘wie’ het strategisch gedrag van een organisatie
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bepaalt, terwijl de reikwijdte het gebied of het veld zangeeft waarop strate-
gisch gedrag zich richt. Hier wordt achtereenvolgens kort ingegaan op
beide aspekien.

Wie bepaalt het strategisch gedrag?

Strategisch gedrag wordt op verschillende plaatsen binnen een organisatie
vorm gegeven. Niet alleen de ‘top’ van een organisatie bepaalt de deelen,
voert de akdviteiten: wit of treedt in interakte met andere aktoren in de
omgeving van een organisatie. Binnen patiéntenorganisaties geldt dit zelfs
in versterkte mate, omdat deze organisaties vaak sterk autonome afdelin-
gen of werkgroepen hebben. Strategie wordt binnen patiéntenorganisaties
eigenlijk daar gemaakt, waar de aktiviteiten uitgevoerd worden.

Een organisatie is niet één monolitisch, ondeelbaar geheel, maar bestaat uit
verschillende delen. In één organisatie ontstaat dan ook strategisch gedrag
op verschillende plaatsen. Het resultaat hiervan kan dan ook zijn dat er
verschillende strategieén gevolgd kunnen worden. Deze verschillen in stra-
tegisch gedrag kunnen zowel verborgen als duidelijk zichtbaar zijn. In de
beschrijvingen van het swategisch gedrag van kategorale pati€éntenorganisa-
ties, wordt witdrukkelifk aandacht geschonken aan de optredende verschil-
len in strategieén binnen organisaties. Objekt van onderzoek is dus niet
alleen het gedrag van kategorale patiéntenorganisaties als geheel, maar ook
het strategisch gedrag van subgroepen binnen deze organisaties.

De retkwijdie van strategisch gedrag

Ten aanzien van de retkwijdte of de omvang van het gebied waarop strate-
gisch gedrag zich richt, maken Hofer en Schendel (1978, pp. 27-29) on-
derscheid tussen strategie®n op organisatie-nivo (‘corporate strategies’),
strategieén op het nivo van het terrein of veld waarbinnen een organisa-
te aktief is {‘business strategies’) en funktonele of operationele strategieén
(‘functional strategies’). Wat het nivo van organisatiestrategieén betreft,
staat de vraag centraal binnen welk ‘veld’ of welke ‘markt’ een organisatie
aktief wil zijn. Gaat een organisatie brood verkopen of wordt men aktief in
de gezondheidszorg? Deze vraag is voor patiéntenorganisaties nauwelijks
relevant, want ze is reeds beantwoord. Kategorale patiéntenorganisaties
ontlenen hun reden van ontstaan en bestaansrecht aan het feit dat er men-
sen zjn die met een specificke problematiek kampen, die niet vanzelf
voorbijgaat. De achterban en de reden van ontstaan van kategorale pati-
entenorganisaties bepalen dat deze organisaties zich op het terrein van de
gezondheids- en welzijnszorg bewegen. Theoretisch is het uiteraard niet
uitgesloten dat in de toekomst een organisatie zich op een heel andere
‘markt’ zou kunnen gaan richten, bijvoorbeeld als een ziekie of problema-
tek niet meer voorkomt, of geen enkel ongemak meer met zich mee-
brengt. Het is dan in principe mogelijk dat een organisatie zichzelf opheft
of haar middelen en infrastruktuur aanwendt op een ander terrein.
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Wanneer het veld waarop een organisatie aktief is {en aktief wil zjn) be-
kend is, dan kan de vraag gesteld worden ‘hoe” men op dit terrein akdef
wil zijn. Welke taken ziet een organisatie voor zichzelf weggelegd? In be-
drijfskundige termen wordt gesproken van de te kiezen produkymarkt-
kombimatie. Hoe onderscheidt de ene organisatie zich ten opzichte van de
andere op dezelfde ‘markt’, of in hetzelfde ‘veld’. Op onder meer deze
‘veldstrategieén’ (zoals ze hier zijn genocemd) richt zich dit onderzoek. ‘Hoe
onderscheiden kategorale patiéntenorganisaties zich van elkaar?” en ‘welke
taken zien ze voor zichzelf weggelegd?’ zijn de kernvragen die daarbii aan
de orde komen.

Funktionele strategieén, tenslotte betreffen het optimaliseren van de geko-
zen veldstrategie. Hierbij komen vragen als effekuviteit en maximalisering
van de ‘produktiviteir’ aan de orde. Deze strategieén ziin op dit moment
voor patiéntenorganisaties (nog) niet relevant. Patintenorganisaties bestaan
nog te kort en hebben (nog) te weinig middelen om hieraan veel aandacht
te kunnen besteden.

4.1.4 Vier ideaaltypen van strategisch gedrag

In het tweede hoofdstuk (par. 2.1.2 en 2.1.3) is gesteld dat dit onderzoek
een aantal vormen van strategisch gedrag van kategorale patiéntenorga-
nisaties beoogt weer te geven. Vier ideaaltypen van strategisch gedrag zijn
daarbij onderscheiden. Allereerst is er de verbeteringssirategie. De kern van
deze strategie is de doelstelling om tot verbetering van de bestaande pro-
fessionele hulpverlening te komen. Een tweede strategie is de proteststrate-
gie, waarbij het doel ‘afschaffing van (vormen van) professionele hulpver-
lening” voorop staat. In de derde vervangende-hulpstrategie staat vervanging
van reeds bestaande professionele hulpverlening centraal. De aanvullende-
hulpstrategie ten slotte, wordt gekenmerkt door een aanbod van hulpverle-
ning dat aanvullend is op reeds bestaande professionele hulpverlening.

De vier onderscheiden strategieén worden in de volgende paragrafen uit-
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gebreid aan de orde gesteld met het onderzocksmateriaal it de case-stu-
dies. Steeds wordt aan de hand van voorbeelden ingegaan op doelstellin-
gen, aktiviteiten en interzktievormen op basis waarvan een strategie vorm
krijgt. Het betreft duidelijk ideaaltypische strategievormen, waarbij dus
sprake is van overdrijving van kenmerken. In de werkelijkheid zal geen
enkele strategie in zuivere vorm voorkomen. Het is dan ook niet de be-
doeling van dit onderzoek - en de vier onderscheiden ideaaitypen - om
een exakte weergave van de werkeliikheid te geven, maar om het inzicht
in het strategisch handelen van kategorzale pati@ntencrganisaties te vergro-
ten. De beschrijving van de vier ideazaitypen biedt een goed inzicht in (de
verschillen tussen) het swategisch handelen van deze organisaties. Voor
een goed begrip van de ideaaltypen, moet er op gewezen worden dat in
één organisatie verschillende strategieén tegelijk kunnen voorkemen. Omn-
derzoeksmateriaal uit één organisate wordt dan ook soms gebruikt ter
illustratie van verschillende sirategieén. Het is van groot belang te besef~
fen dat de beschrijvingen van reé&l gedrag van organisaties gebruikt zjn
om - door overdrijving - ideaaltypen te konstrueren. Het is echter beslist
niet geoorloofd deze procedure om te drazien en te stellen dat het be-
schreven gedrag van de genoemde organisaties een exakte weergave is van
één van de ideaaltypen. De beschreven organisaties voldoen lang niet op
alle punten aan de beschrijvingen van de ideaaltypen. De ideaaltypen zijn
namelijk karikaturen. Gesteld kan dus worden dat reéle situaties aanleiding
kunnen zijn tot konstrukte van karikaturen, maar dat de karikaturen nooit
gezien mogen worden als beschrijvingen van de reéle organisaties en hun

gedrag.

4.2 De verbeteringsstrategie

De belangrijkste {lange-termijn) doelstelling(en) binnen een verbeterings-
strategie is (zijn) het verbeteren (en behouden) van professionele hulpver-
lening. Het gaat daarbjj om hulpverlening aan mensen die met een spec-
fieke problematiek kampen. Deze - impliciete - lange-termijndoelstel-
ling(en) wordt (worden) konkreet in de omzetling naar aktiviteiten. De
zkuviteiten die in het kader van deze strategie oniplooid worden, zijn in-
formatieverstrekking (aan de eigen achterban en aan professionele hulpver-
leners), dienstverlening (azn beide zojuist genoemde groepen) en beinvloe-
ding van het beleid van professionele hulpverleners, overheid, of verzeke-
raars. Als deelname zan strategische interaktie zijn binnen dit strategie-
type semenwerking en pariicipatie te onderscheiden, zowel naar professione-
le hulpverleners toe, als naar de overheid of verzekeraars.
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4.2.1 Doelstellingen

Behoud van bestaande zorg als doelstelling

Sommige patiéntenorganisaties maken zch bezorgd om het voortbestaan
van professionele hulpverlening, waarvan zi vinden dat deze & waardevol
is om verloren te gaan. Binnen een verbeteringsstrategie past het dan ook
uitstekend te streven naar het behoud van waardevol geachte professionele
hulpveriening, voor zover deze in haar bestaan bedreigd wordt. Ook ande-
re facetten van de gezondheidszorg, zoals een adekwate finandieringsstruk-
tuur of ‘rechtvaardige’” wetgeving zjn de moeite van het behouden waard.
Patiéntenorganisaties zetten zich in om al deze aspekten van de bestzande
zorg te behouden.

Een voorbeeld: in 1986 heeft de toen opgerichte Landelijke Belangenver-
eniging voor Mensen met MS zich sterk gemaakt voor het (aan de behan-
deling gerelateerde) onderzoek van de Werkeenheid Experimentele Neuro-
logie van het Radboudziekenhuis te Nijmegen. Een Lid van de vereniging
vertelt hierover het volgende:
‘MS is een zicktebeeld waarbij artsen met de rug tegen de muur staan. Nog
steeds weet men niet exakt wat het is en wazr het vandaan komt. Behande-
len 1s ook nog niet echt mogelijk, er wordt alleen wat gedazn aan symp-
toombestrijding. Iemand hield zich in Nijmegen al zeventen jzar bezig met
onderzoek naar MS en had door al die ervaring znicht gekregen op wat deze
ziekte voor problemen met zich meebrengt. Bij hem kon je als pati®nt een
antwoord vinden. MS is als zektebeeld al meer dan honderd jaar bekend,
maar er is op dit terrein al die djd bijna geen vooruitgang geboekt. Lande-
lijk gezien gebeurt er in Nederland bijna niets aan onderzoek op dit terrein.
Een half miljoen gulden subsidie op jaarbasis is namurlifk niets. Daar kun je
miet zomazar in gaan snijden. Dus toen in de krant kwam dat de afdeling
hier dicht moest, werd ik onwetuend kwaad. Ik heb de plaawselijke krant
gebeld en werd uitgenodigd voor een gesprek. Een paar dagen later stond
er op de voorpagina een stuk. Daarop kwamen een hoop reakiies los. Met
de zkde die hierop volgde, hebben we weten te bewerkstelligen dat men
niet meer om ons heen kan. Er is een gesprek op gang gekomen tussen de
direktie van het zickenhuis en van de faculeit. Het huidige onderzoek is wel
stopgezet, maar er ligt een principe-toezegging dat wanneer er nieuwe on-
derzoeksvoorstellen ingediend worden, deze posidef bekeken zullen worden.
Dat onderzoek moet dan wel aan de kriterla voldoen en het moet ook ex-
tern gefinancierd worden.”

Verbetering van bestaande z01g als doelstelling

De gezondheidszorg in zijn algemeenheid, maar ook konkrete hulpverle-
ning, kan natuurlijk aldjd op een aantal punten verbeterd worden. Dat
betreft zowel de technische kwaliteit van de dienstverlening, als de bejege-
ning, de organisatie, de financiering en toegankelijiheid hiervan. Met verbe-
tering van de kwaliteit van de hulpverlening worden in dit verband zaken
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als geografische bereikbaarheid, wachttijden en bezoektijden bedoeld. On-
der de bejegening vallen zaken als voorlichting en begeleiding van patién-
ten, terwijl bij toegankelijkheid gedacht moet worden aan selektie van
paténten of kliZnten.
De Landelijke Vereniging Kind en Ziekenhuis heeft zichzelf tot doel ge-
steld ‘het welzijn van het kind voor, tijdens en na ziekenhuisopname te
verbeteren’. Daarbij heeft deze organisatie zichzelf een aantal doelen ge-
steld die wat minder abstrakt zijn dan deze algemene formele doelstelling.
Deze konkrete middellange-termiindoelen betreffen bijvoorbeeld de moge-
Ljkhexd tot ‘rooming-in’ (het overnachten van ouders bij hun kind in het
ziekenhuis) of de mogelijkheid dat ouders hun kind ter zijde staan bij het
mleiden In en ontwaken uit de narcose. Ock de mogelijkheid ot ‘care-by-
parent’ (de verzorging van het kind in het ziekenhuis door de ouders), de
verruiming van de speelmogelijkheden van kinderen in het ziekenhuis of
de verruiming van bezoektjden zijn gestelde middellange-termijndoelen.
Leden van Kind en Ziekenhuis vertellen daarover het volgende:
‘De doelstellingen geven heel duidelijk aan wat wij belangrijk vinden aan
faciliteiten voor het kind in het ziekenhuis. In de loop der jaren is het ak-
sent wel verschoven. Nu gaat het om ouders bij de narcose. Daarvoor was
het ‘rooming-in’ en daarvoor ‘care-by-parent’. Ouders mogen (vaak) dag en
nacht in het ziekenhuis zijn en dan op het ‘moment supreme’, wanneer het
kind naar de operatictafel moet, mogen ze er niet bij zijn. Dat komt dan
vanzelf als een hinderpaal naar voren. In Denemarken bleck dat ouders
altjd bij de narcose moesten zijn. Alle argumenten van de Nederlandse zie-
kephuizen met betrekking tot infektiegevaar en ruimtegebrek waren daar in
één keer mee van tafel’
Uit de konkrete doelen blijkt dat het welzijn van het kind in het zieken-
huis gerelateerd wordt aan de [aciliteiten en opstelling van een zZiekenhuis.
Het geaat daarbij steeds om psycho-sociale aspekten van de bestaande ze-
kenhuiszorg voor kinderen, die verbeterd kunnen worden. Xonkrete ver-
beteringen in de fadliteiten of in het gedrag van hulpverleners, maar ock
van ouders, kunnen tot verbetering van de psycho-sociale omstandigheden
van het kind in het ziekenhuis leiden.
Ook de Vereniging Amnestie streeft naar de verbetering van de bestaande
hulpverlening (aan mensen met kanker), zij het op een heel andere ma-
nier dan de Vereniging Kind en Ziekenhuis. Amnestie probeert namelijk
de Moerman-therapie als therapie ter genezing van kanker erkend te krij-
gen. Daarby] wil men het mogeink maken dat iedereen die dat wil, behan-
deld kan worden door een Moerman-arts, ook in het ziekenhuis. OQok het
bezoek aan een Moerman-arts dient volgens de vereniging financieel ver-
goed te worden door ziekenfondsen en andere verzekeraars. Bestuursleden
van Amnestie stellen dan ock het volgende:
‘Wij doen niet hewzeifde als andere patiéntenorganisaties die bij het EWF
zijn aangesloten. Dat zijn organisates van kankerpatiénien met één ziekte
die aan tafel gaan zimen. Het gaat daarbij om onderlinge steun door erva-
ringsuitwisseling. Ons werk is meer begeleiding van pati€nten: naar een arts,
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naar cen ziekenhuis e.d. We zitten niet met soorten patiénten om tafel. Die
onderlinge steun is niet ons doel. Wij zjn meer maatschappelijk gericht; op
de behartiging van de belangen van Moerman-patiénten.’

‘De overheid zal 2ldjd een sturende taak in de gezondheidszorg moeten
houden. Ze moet aangeven welke rechten mensen hebben en hoe daar in-
vulling aan gegeven moet worden. De overheid zal moeten garanderen dat
de Moerman-therapie door patiénten gekozen kan worden. Het moert vasige-
legd worden dat het een volwaardige geneeswijze is, die een patiént mag
kiezen.’

4.2.2 Aktiviteiten in het kader van deze doelstellingen

Wanneer behoud en verbetering van de bestaande professionele hulpverle-
ning een centraal doel is binnen een verbeteringsstrategie, kan de vraag
gesteld worden met welke aktiviteiten deze doelen nagestreefd worden.
Beleidsbetnvloeding of lobbyen is in het licht van deze strategie de belang-
rijkste aktiviteit. Beleidsbeinvloeding wordt ondersteund door informatiever-
strekking en dienstverlening, zowel aan de leden of achterban van patiénten-
organisaties, als aan professionele hulpverleners.

Hier worden enkele voorbeelden gegeven van de verschillende aktiviteiten,
zoals ze in het kader van een verbeteringsstrategie voorkomen. Voor een
nauwkeurige omschrijving van de beschreven aktiviteiten wordt verwezen
naar het vorige hoofdstuk.

Beleidsbeinvloeding

De Vereniging Kind en Ziekenhuis ontplooit veel beleidsbeinvicedende
aktviteiten. De vereniging richt zich daarbij op alle hulpverleners die met
het kind in het ziekenhuis te maken hebben.
‘Om onze deelsiellingen te realiseren organiseren we een aantal aktivitsiten.
We geven een ujdschrift uit, we organiseren symposia. Beide zjn vooral
gericht op gezondheidswerkers. Bijvoorbeeld het jaarlijkse symposium dat we
nu houden is niet bedoeld voor ouders, Daar komen wel onze werkgroeple-
den natuurlifk, maar het is met name bedoeld voor de professie. Voor het
tijdschrift gelde hetzelfde. De landelijke vereniging probeert daarnaast kon-
takten te zoeken met beleidsvormende instandes en met de beroepsgroepen,
om daar veranderingen te bepleiten. We proberen overal onze voet tussen
de deur te krijgen, daar waar we denken dat we resultaten kunnen berei-
ken. We nemen ook het voortouw om nieuwe ontwikkelingen te injti€éren.
Het is de bedoeling dat de werkgroepen die nieuwe gedachien in de prak-
tjk gaan uitdragen. De werkgroepen moeten praten met vertegenwoordigers
van kinderafdelingen, met besturen, met chirurgen, met anesthesisten enz.’
Een ander voorbeeld van beleidsbeinvioeding, is de moeite die gedaan
wordt door de Belangenvereniging voor Mensen met MS om een specifiek
dieet aftrekbaar te maken van de belasting, in het kader van de zicktekos-
ten. Er is door leden van de vereniging met sukses geprobeerd de kosten
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van diéten aftrekbaar te maken, om in elk geval enige tegemoetkoming
voor de gemaakte kosten te krijgen. Het is nu voor iedere MS-patiént
mogelijk diéten als aftrekpost op te voeren, bij het invullen van ¢en belas-
tingformulier.
‘Een voorbeeld van belangenbehartiging is het aftrekbaar blijven voor de
belasting van didten. Het gluten-vrij dieet of het Evers dieet kost naruurlijk
een paar centenn. De afirekbaarheid van het gluten-vrij dieet is nu geaksep-
werd. Daar is ook jurisprudentie over. Dat hebben we voor elkaar gekregen
n.a.v. een afwijzing. Her Iid dat deze aanvraag om belastingafirek ingediend
had, hebben we toen ondersteund. We hebben informatie verzameld over
dat dieet en we hebben beroep aangetekend tegen die beslissing.”

Voorlichting en informatieverstrekking
De Vereniging Kind en Ziekenhuis, is erg aktief op het gebied van het
verzamelen en verspreiden van mieuwe informatie, betreffende de situatie
van het kind in het ziekenhuis.
“We geven voorlichting naar ouders 1oe, middels allerlei vormen van publici-
teit. Het is altjd een aandachtspunt om zoveel mogelijk publiciteit te krijgen.
Vaak gaat dat via tjdschriften als Libelle, Margriet, Ouders van Nu of pro-
gramma’s zoals AVRO’s Service Salon. Wij voorzien de werkgroepen van
materiaal dat hen in staat stelt om ouders te bereiken op ouderavonden,
peuterspeelzalen, basisscholen, konsultatiebure’s, vrouwenklubs en VOS-kur-
sussen. landelilk hebben we een soort konsumentengids gemaakt op het
terrein van bezoekregelingen en rooming-in. Er zijn ook werkgroepen die
op eigen initiatief eigen voorlichtingsmateriaal ontwikkelen. Zo hebben we in
Dordrecht tb.v. de opleiding van verpleegkundigen een film gemaakt met
tieners. Daarin zijn hun ziekenhuiservaringen verwerkt. Het is dus athanke-
Ljk ven het geld, de werkkracht en de energie wat men er plaatselifk van
maakt. Centraal staat echter overal de voorlichting azn de ouders en de
kontakten met het ziekenhuis. Daar komt dan ook neg de voorlichting aan
kinderen bi]. Voor dat laatste hebben we speelkisten ontwikkeld. Daarin
zitten boekjes over het ziekenhuis, puzzels, verkleedkleren, cen stethoskoop
voor een rollenspel etc. Er zit ook een klapper bij met spelsuggesties enz.
De bedoeling is dat in de week dat de ouderavend gehouden wordr, de
kinderen hiermee werken. We hopen dan dat de ouders en kinderen daar
samen over praten. De scholen doen dit overigens zelf al. De leerkrachien
kennen namelijk de kinderen. Zij krijgen de middelen en wij praten hen in.
Ze moeten het zelf doen, net zo als ze een projekt hebben over de brand-
weer e.d. Het is niet de bedoeling om kinderen voor te bereiden voor het
geval ze in een zickenhuis worden opgenomen. Dat is maatwerk. Hert is ook
geen festijn. Je moet zorgvuldig met de materie omgaan, anders kweek je
angsten. Dan kun je maar beter niets doen.’
De Belangenvereniging voor Mensen met MS heeft in het kader van haar
wens om het onderzoek van de Werkeenheid Experimentele Neurologie te
behouden, een grootscheepse akte opgezet om dit doel te verwezenlijken.
Informatie over het werk van de onderzoeksgroep was één belangrijk ele-
ment van deze aktie, overleg met- en beinvloeding van de direktie van het
Radboudziekenhuis een ander.
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“Toen hier in Nijmegen een stuk in de krant had gestaan (over het onder-
zoek van de Werkeenheid Experimentele Neurologie/EV) waarop mensen
konden reageren, kregen we erg veel reakties. Die mensen hebben we alle-
maal aangeschreven met het verzoek een brief te schrijven aan de direkge
van het Radboudziekenhuis en met het verzoek handtekeningen te verzame-
len. Vervolgens hebben we zo'n 350 patiénten azngeschreven met hetzelfde
verzoek. De dag voor kerstmis hebben we een kerstboom vol handiekenin-
gen aangeboden aan de ziekenhuisdirekde. Dat kwam op het Journaal en
toen kwamen er nog meer reakties binnen. Vervolgens hebben we een rap-
port geschreven over wat MS is en wat het voor de patént betekent. In dat
rapport stond ook een hoofdstuk over onderzoek. Daar zaten internationzle
adhesicbetuigingen bij, want dit onderzoek was internationaal befaamd. Het
rapport hebben we uitgebracht ter ondersteuning van de aktie en we hebben
het naar de pers gestuurd. We hebben het ook gebruikt bij de onderhande-
lingen met de direktie van het Radboudziekenhuis. Het grappige was dat wij
hierdoor meer zicht hadden op de situate dan de direkue. Op 17 januan
hebben we een protest-manifestatie georganiseerd in het Radboudzieken-
huis. Daarbij boden we een petitie aan  aan een vertegenwoordiger van het
bestuur, waarin we vroegen niet met het voorstel van de direkte akkoord te
gaan. Dezelfde dag kwam er iemand van de direktde meedelen dat we op dat
moment voorlopig sukses hadden want het besluit was opgeschort.”

Dienstverlening
Amnestie heeft als belangrijkste aktviteit gekozen voor dienstverlening aan
kankerpatiénten die door een Moerman-arts behandeld willen worden. Dit
in de vorm van verwijzing en ondersteuning. Uiteraard wordt ook infor-
matie aangeboden azn patiénten over de Moerman-therapie.
‘Het bestaan van de Vereniging Amnestie heeft er toe geleid dat een aantal
artsen gaandeweg geinteresseerd raakien in de therapie. Zij gingen zich erin
verdiepen en dat heeft tot gevolg gehad dat er nu een groep van dertig tot
veertig Moerman-artsen is, in Nederland en Belgié. Zij passen die therapie
toe. Wij verwijzen mensen naar deze artsen, middels een landelijk telefoon-
nummer van de vereniging. Daar kunnen patiénten naar toe bellen en wij
geven dan het adres van een arts in de buurt. De vereniging belt jaarlijks
alle artsen om na te gaan hoe lang de wachtlijsten zijn en wanneer ze op
vakante gaan. Door dit centraal te regelen, weet een patént wanneer een
arts op vakantie is en hoe grootr Zin wachtljjst is. Bovendien kunnen we
uitzoeken wat het dichwibijzijnde adres is.
‘Als een arts de aanduiding ‘Moerman-arts’ wil hebben en bij ons op de
artsenlijst wil komen te staan, dan moet hij eerst gaan praten met een aantal
geroutineerde Moerman-artsen. Zij bekijken of de arts zich voldoende in de
materie heelt verdiept om zich Moerman-arts te mogen noemen. Moerman-
artsen stzan dus los van de vereniging.’
Amnestie probeert ook te bereiken dat het volgen van een Moerman-dieet
voor iedereen mogeljk is. Amnestie streeft naar een strukturele vergoe-
ding van de met het Moerman-dieet samenhangende kosten. Op dit mo-
ment is er echter nog geen sprake van een strukturele vergoeding en
daarom verlenen leden van Amnestiec diensten aan kankerpaténten die
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voor incidentele of individuele vergoedingen in aanmerking denken te
komen. Deze dienstverlening kan de vorm aannemen van ondersteuning
van een aanvraag bij een gemeentelijke sociale dienst voor een aanvullen-
de uitkering, of van ondersteuning bjj de aanvraag van een speciale ver-
goeding van een ziekenfonds. Een lid van Amnestie vertelt hierover:
‘Langzamerhand ben ik betrokken geraakt bij het feit dat mensen vast gaan
lopen op de kosten van de gezondheidszorg. Mensen willen vaak een Moer-
man-arts konsulteren, terwijl ze dat niet kunnen betalen. Zowel de arts als de
mediciinen worden niet door het ziekenfonds vergoed. In sommige gevallen
neem ik kentakt op met de socizle dienst en eindig dan vaak bij Provinciale
Staten. Het Iukt meestal wel om een aanvullende uitkering te bepleiten. Er
is in de wert rulmte gelaten voor dit soort zaken. Gemeenten hebben een pot
hiervoor en zij mogen, na bestudering van de feiten, geld voor deze zaken
ter beschikking stellen. Het sukses van zo'n beroep op de sociale dienst
hangt natuurlijk af van de kennis die ze daar hebben van aliernateve ge-
neeswijzen. Wij gaan echter altdjd door en dan gaat 20'n zaak via de medi-
sche dienst naar de provincie. We bepleiten de zaak dan op basis van het
recht van vrije therapickeuze. Dat is in een aanbeveling van de Raad van
Europa vastgelegd. Nu zijn er vier of vijf provincies waar het goed begint te
lopen. Ik schrijf de brieven voor deze mensen en ik neem voor hen kontakt
op met de hoofden van de sociale diensten. ’
‘Kankerpatiénten mogen geen amalgaanvullingen in hun gebit hebben, want
dat is een kwikverbinding en dat kwik word: opgenomen in de bloedbaan.
Andere vullingen worden door het ziekenfonds niet vergoed. Ik neem dan
kontakt op met het ziekenfonds en in dit ene geval heeft men wegestaan dat
alle vullingen verwisseld worden. Om zoiets gedaan te krijgen is het heel
belangrijk dat je mensen kent: je moet relaties hebben.”

4.2.3 Interakticvormen

Wanneer een patiéntenorganisatie er naar streeft het beleid van diverse
organisaties in het veld te beinviceden, dan zal in elk geval kontakt ge-
zocht moeten worden met deze organisaties. In de praktjk gebeurt dat
ook. Patiéntenorganisaties proberen vanuit dit kontakt tot konkrete samen-
werking te komen. Een van de mogelijke samenwerkingsvormen is partici-
patie in het beleid van een andere organisatie. Bij verschillende vormen
van samenwerking worden soms koalities aangegaan met anderen, om bij
een derde partlj veranderingen gerealiseerd te krijgen. Soms gaat samen-
werking zo ver dat een nieuwe gezamenlijke organisatie wordt opgericht,
naast de bestaande organisaties. In zo'n geval wordt hier gesproken van
verzelfstandiging van een aantal gemeenschappelijke taken.

In de meeste gevallen gaat het om samenwerking met hulpverleners en
hun instellingen. Daarnaast is er soms ook sprake van samenwerking met
verzekeraars, overheden en diverse andere personen of organisates. Deze
subparagraaf geeft enkele voorbeelden van samenwerking tussen kategorale
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patiéntenorganisaties en hulpverleners. In het zesde hoofdstuk wordt ver-
der ingegaan op de interaktievormen, welke optreden rondom de verschil-
lende ideaaltypische strategieén.

Samenwerking

Werkgroepen van de Vereniging Kind en Ziekenhuis treden systematisch
in kontakt met ziekenhuizen. In deze kontakten wordt langzaam maar
zeker toegewerkt naar samenwerking op een aantal terreinen, zoals de
verruiming van bezoektjden in ziekenhuizen. Een Iid van zo'n werkgroep
vertelt hoe de kontakten met een ziekenhuis verlopen:
‘Over het algemeen mazkt een werkgroep zich eerst bekend aan de direktie
van een ziekenhuis. Afhankelijk van hun reaktie heb je wel of niet cen ge-
sprek met hen of met de mensen van de kinderafdeling. Het is zaak een
frekwent kontakt op te bouwen met deze laatste groep. Hier in de buurt
staan drie zickenhuizen. Je neemt kontakt op met de mensen van de kinder-
afdeling en je hebt dan met een afvaardiging van de werkgroep een gesprek
met de kinderarts(en), de hoofdverpleegkundige en wie er van hen nog
meer belangstelling heeft. Vaak is er ook iemand van de spelleiding bij. Dan
wordt er cen agenda opgernaaks en is het een zaak van aftasten. Tangzaam
werk je dan toe naar een aantal akdviteiten. Het eerste punt hier was de
verruiming van bezocktjden van &n keer per dag naar kontnu. Dat is een
kwestie van argumenten aanvoeren en van het bewaren van je geduld”

Participatie

Soms gaat samenwerking zo ver dat de ene partij rechtstreeks betrokken
wordt, bjj de besluitvorming van de ander. Werkgroepen van Kind en
Ziekenhuis zijn van mening dat ze¢ langzamerhand inspraak zijn gaan krij-
gen in bepaalde aspekten van de ziekenhuiszorg voor kinderen.
‘Nu vertelt de direktie ons dat men de operatickamers gaat veranderen en
dan vragen wij of het mogelijk is dat er een grotere uitslaapkamer komt en
een kamer voor de inleiding in de narcose waar de ouders aanwezig kunnen
zijn. Zulk soort dingen komen nu spontaan aan de orde. We hebben het ook
anders meegemaakt. Bijvoorbeeld over de kinderafdeling. We kregen het
hele programma te zien en alles was al gerealiseerd. Daar konden we niets
meer over zeggen. Maar er waren wel wat zaken die niet klopten.

Koalities

Roalities zijn bijzondere samenwerkingsvormen, waarbij twee aktoren sa-
menwerken in een konflikt met een derde partij. Soms wil een direkiie
van een ziekenhuis graag voldoen aan de wensen van een werkgroep van
de Vereniging Kind en Ziekenhuis, maar i1s een kinderarts of een andere
specialist nog niet zo ver. De direktie werkt dan samen met de desbetref
fende werkgroep om veranderingen toch doorgevoerd te krijgen. Ook is
het mogelijk dat verpleegkundigen en/of spelleiding van een kinderafde-
ling een koalitie vormen met een werkgroep van Kind en Ziekenhuis te-
genover de kinderartsen of andere specialisten.
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‘Bij de dirckiie leg je in eerste instantie neer wat je van plan bent aan te
gaan kazrten bij de andere disciplines. De direktie moet weten wat er in
huis gebeurt. In sommige gevallen doet zij dan het werk voor jou, zoals by
de anesthesisten. Ze kan ook zeggen: ‘schriif ze maar aan...” Dan moet je het
zelf doen. De direktie moet alleen wel weten wat je doet De direktie is be-
langrijk voor de specialisten. Een verpleegkundige heeft niet die inviced op
een specialist die een direktielid heeft”
Ock de direkteur van een zekenhuis s zich ervan bewust dat een werk-
groep van Kind en Zickenhuis een koalitie kan vermen met bepaalde
hulpverleners, om anderen tot veranderingen te bewegen. Hij signaleert
een verbond tssen Kind en Ziekenhuis en verpleegkundigen. Daarnaast
speelt hij zelf ook wel eens ¢en rol als koalitiepartner, als hij het eens is
met het standpunt van Kind en Ziekenhuis.
‘Binnen een organisatie bestaat altijd weerstand tegen veranderingen. Bij-
voorbeeld het aanwezig ziin van ouders bij de inleiding in de anesthesie,
werd door de O.K.-afdeling en met name de anesthesisten niet op prijs ge-
steld. Als argument werd genocemd dat bij een 17-jarig meisje, dat kom: voor
een abortus, er iemand naast komt staan, waarvan zij dan niet zouden weten
of dat de vriend, de vader of de broer is. Op zichzelf misschien een legitiem
argument, maar beroepsbeoefenaren hebben nu eenmaal cen wat andere
visie dan patiéntenverenigingen én ook een ander belang. Daarom is het
goed dat er bij een gesprek over zo'n onderwerp er ook iemand van de
direktie bij betrokken is, die er wat tussenin kan gaan staan. Bovendien is er
meestal ook sprake van betrokkenheid van meerdere afdelingen en van fi-
nanciéle aspekten. Als er specialisten bij zo'n problematiek betrokken zijn,
dan brengt dat toch exwa problemen met zich mee: in het geval van de
narcose trokken de O.K.- verpleegkundigen partij voor de kinderafdeling en
de Vereniging Kind en Ziekenhuis. Je kunt zom probleem nooit door de
kinderafdeling alleen laten oplossen, dat lukt gewoon niet; daar moet de
direktie in bemiddelen. De direktie moet uiteindelijk de keuze maken wat er
nu gaat gebeuren. Als we niet tegemoet kunnen komen aan de ecisen die
patiéntenverenigingen stellen, dan moet ik daar ook helder voor uit komen
en moet ik dat ook beargumenteren. Tenslote kan ik ook besluiten tegen
de wil van specialisten in te gaan en toch de wensen van de Vereniging
Kind en Zickenhuis in te willigen. In dit geval heb ik de specialisten toch
kunnen overmigen en kunnen ouders nu bij de narcose zijn.’

Verzelfstandiging

Soms zijn hulpverleners en een patiéntenorganisatie het roerend eens over
de zaken die in de gerondheidszorg verbeterd moeten worden. Het is
mogelijk dat in zo'n geval besloten wordt een nieuwe organisatie op i=
richten, waarin zowel paténten of familieleden als hulpverleners zitting
hebben. Ypsilon en een aantal psychiaters hebben bijvoorbeeld het initia-
tief genomen tot de oprichting van de Schizofrenie Stchting. Deze stich-
ting moet voorlichting gaan geven over deze problematiek en moet probe-
ren fondsen te werven voor de vaak slechte huisvesting van patiénten. In
de Volkskrant van 7 november 1989 stond over de oprichting van deze
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stichting een artikeltje, waaraan het volgende citaat wordt ontleend:
‘...De nieuwe stichting gaat zich inzetien voor betere zorg zan schizofreniepa-
tiénten en hun familie, voor betere voorlichting over de dekie en voor ver-
betering van onderwijs en opleiding. ’
Ypsilon is van mening dat door een aantal belangen van hulpverleners en
familieleden in &n stichting te verenigen, beter aan de realisatie van deze
wensen gewerkt kan worden. Ypsilon blijft als organisatie gewoon bestaan,
om een aantal andere taken (zoals het lotgenotenkontakt) te blijven vervul-
len.

4.3 De protest-strategie

De meest belangrijke aktiviteit van de protest-strategie is het geven van
informatie over (vermeende) misstanden in de professionele hulpverlening.
Dzarnzast wordt getracht doer middel van het beinvloeden van het beleid
van de overheid slechte vormen van hulpverlening afgeschaft te krijgen.
Er is sprake van deelname aan strijd en vermijding ten aanzien van de
professionele hulpverlening, terwijl samenwerking gezocht wordt met orga-
nisaties en perscnen waarvan aangenomen wordt dat zij in stazt zijn de
niet gewenste hulpverlening terug te dringen en uiteindelijk af te schaffen.
In de meeste gevallen wordt samenwerking gezocht bij overheidsinstanties.

4.3.1 Afschaffing van bestaande zorg als doelstelling

Afschaffing van (vormen van) professionele hulpverlening is te zien als de
lange-termijndoelstelling  achter een proteststrategie. Deze doelstelling
wordt ingegeven door negatieve ervaringen met professionele hulpverle-
ming en het feit dat een bestaande problematiek anders gedefinieerd
wordt, dan dat door professionele hulpverleners gebeurt. Een oplossing
wordt cok niet in de bestaande hulpverlening gezocht.

Binnen de Cliéntenbond 15 een groep mensen aktief die de als ‘protest’
zangeduide strategie volgt. Deze mensen zien de behandelmethoden in het
psychiatrisch ziekenhuis niet als een oplossing voor de problemen van
mensen die daarin zijn opgenomen. De Cliéntenbond duidt psychiatrische
patiénten dan ook niet als ‘ziek’ azn, maar als ‘anders’ waarbii dat ‘anders
zijn’ het funktoneren in de maatschappij bemoeilijkt. Cpsluiting en behan-
deling als zicke verandert daar niets aan. Mensen wordt daarentegen nog
veel meer leed aangedaan in een psychiatrische inrichting dan daarbuiten.
Een lid van de Cliéntenbend verwoordt deze doelstelling zo:

‘Als je op een open dag komt, zie je alleen de leuke kanten van de inrich-
ting, wat er echt gebeurt ze je niet. De psychiatrie moet eigenlijk dicht.’
Het zal duidelijk zijn dat sluiting van alle psychiatrische ziekenhuizen geen
eenvoudige zaak is. In Italié heeft wel een experiment in deze zin plaats-
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gevonden, wat tot grote problemen geleid heeft, zowel voor de samenle-
ving als voor de betrokken pati€nten. Daarom moet afichaffing van psychi-
atrische ziekenhuizen ook veel meer als lange-termijndoe] opgevat worden
dan zls een korte-termindoel. De Cliéntenbond richt zich op kortere ter-
mijn op het terugdringen van een aantal aspekten van deze vorm van
hulpverlening. Zo is in het verleden met sukses geprobeerd uitbreiding en
nieuwbouw van bestaande inrichtingen tegen te gaan. Daarnaast probeert
de bond het opnieuw in gebruik nemen van de elektroshock-therapie te-
gen te gaan en is men fel gekant tegen het gebruik van medicjnen in de
psychiatrie, alsook tegen het gebruik van de isoleercel.

4.3.2 Aktiviteiten

Beinvloeding overheidsbeleid

Tussen 1982 en 1985 hebben leden van de Cliéntenbond in samenwerking
met mensen uit de psychiatrische hulpverlening aktie gevoerd tegen ge-
plande nieuwbouw en verbouwingen van psychiatrische ziekenhuizen. Deze
‘moratorium-aktde’ (Van der Poel ea., 1685) leidde ertoe dat de plannen
inderdaad werden stilgelegd. In plaats daarvan koos de regering voor het
stimuleren van alternatieven, zoals ambulante zorg en beschermd wonen.
De kern van de aktiviteiten van de moratorium-aktie bestond uit het be-
invloeden van kamerleden. Het corspronkelijke plan (mei 1982) van de toen-
malige staatssekretaris van Volksgezondheid en Milieuhygiéne, mevrouw
Gardeniers, moest van tafel; de Kamer wenste nieuwe ideeén en een nieuw
plan. De eisen kregen vorm in een kamerbreed gesteunde ‘motie-Terpstra’
(7 februari 1983) en in de nieuwe nota Geestelijke Volksgezondheid van
staatssekretaris Van der Reljden (9 juli 1984).

Protestakties

Een meer recente akiviteit van de Cliéntenbond in het kader van een
proteststrategie is het verzet tegen herniewwde invoering van de elektroshock-
therapie. Hiermee zouden met name oudere en zeer zwaar-depressieve pa-
tiénten geholpen kunnen worden. Binnen de Chéntenbond is men echter
bang dat niet-herstelbare geheugendefekten op gaan reden. Uit onderzoek
is op dit moment nog niets bekend. Om deze reden wordt dan ook aktie
gevoerd tegen de elektroshock, bijvocorbeeld in de vorm van verstoringen
van diskussie-bjjeenkomsten, of in de vorm van de bezeting van een psy-
chiatrisch ziekenhuis dat deze therapie opnieuw wil invoeren. Een Iid van
de Cliéntenbond die zo'n akte bijwoonde, vertelt hierover het volgende:
‘Het Deltaziekenhuis in Rotterdam wil de shock-therapie in het eigen zieken-
huis hebben. Daar wordt over gepraat en ik ben ook naar een diskussiea-
vond geweest.... Er kwam een aktegroep met vreselijk veel kabaal en gekrijs
de zaal binnen, mensen werden achterna gezeten en er werd met spuiten
naar elkaar gegooid. De pati®nten in de zaal werden er doodsbang van.’
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Na de protestakte tijdens de diskussie-avond volgde een bezetting. Een
kranteknipse] in het attenderingsbulletin van 30 april 1988 van het LPCP,
meldt daarover het volgende:
‘Delta-ziekenhuis bezet uit protest tegen elekiroshock
Ongeveer 35 actievoerders hebben vanmorgen het hoofdgebouw van het
psychiatrisch Delta-zickenhuis in Poortugaal bij Rouerdam bezet uit protest
tegen het voornemen van dit zickenhuis in de tockomst de elekaroshock-
therapie weer toe te passen. De bezetting verliep rustig. De patiénten onder-
vonden er geen last van. Later op de dag zou de direktie met de bezetters
over de omstreden therapie discussiéren.

Informatie aan kliénten

Een andere aktiviteit in het kader van een protestsirategie betreft het ge-
ven van informatie over medicijnen in de psychiatrie. De Clidntenbond is
een verklaard tegenstander van grootscheeps medicijngebruik en geeft een
aantal brochures, folders en een boek (Van Gaal, 19838) uit over dit onder-
werp. Hierin wordt ingegaan op de negatieve aspekten van medicijnge-
brutk. Ook over de bezwaren van het gebruik van de isoleercel wordt in-
formatie gegeven. Zo is door de Cliéntenbond een onderzoeksrapport over
dit probleem uitgebracht (Dekker ea., 1989).

4.3.3 Interakticvormen

Wanneer als doelstelling gekozen is voor afschaffing van (delen van) be-
staande professionele hulpverlening, dan is deelname aan konflikten en
vermijdingsgedrag ten aanzien van de professionele hulpverlening, het
gevolg. Zoals al eerder opgemerkt is, zal daarentegen vooral samenwer-
king gezocht moeten worden met de overheid in het kader van deze stra-
tegie.

Strijd en vermijding

In de Cligntenbond zijn mensen akuef die absoluut niet willen samenwer-

ken met professionele hulpverleners. Twee verschillende leden van de

Cligntenbond geven dit als volgt aan:
‘Er zijn stromingen in de bond die er heel veel moeite mee hebben om
samen te werken met hulpverleners. Hun eigen ervaring staat dat in de weg.
Psychiatrie is natuurlifk een behoorlijk stuk onderdrukking en pijn en ellen-
de, waar je een hoop wrok aan over kunt houden. Ock als je niet sterk
genoeg bent en bang bent jezelf in onderhandelingen te verliezen, dan kun
je beter niet onderhandelen.’
‘Ik heb nooit behoefte gehad aan onderhandelingen met een inrichting, of
aan participatie. [k heb geen behoefie aan het ‘samen er uit komen’, alsof er
ergens een waarheid in het midden zou liggen. Mijn opvatting van de psy-
chiatrie is dusdanig dat ik vind dat de veranderingen die ik noodzakelijk
acht voor de psychiatrie, niet in en door de psychiatrie zelf moeten plaats-
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vinden, maar in de maatschappij en in de kultzur. Daar moet het gevecht
plaatsvinden. Er zijn natuurlijk wel overlegstrukturen waar het verstandig is
aanwezig te zijn. Een rechtstreekse dizloog aangaan vind ik onzinnig. Dat
leidt nergens toe, alleen maar tot korrupde. Je moet je eigen maxdmale
standpunt handhaven. Bijvoorbeeld over de sielling ‘dwang en hulpverlening
sluiten elkaar wit, valt niet t¢ onderhandelen. Een beetie dwang is tenslotte
cok dwang.
Op grond van deze citaten zal het duidelijk zjn dat sommige afdelingen
van de Cliéntenbond elke samenwerking met professionele hulpverleners
vermijden. Soms is er echter geen sprake meer van vermijding, bijvoor-
beeld wanneer men vindt dat er iets dient te veranderen aan de hulpverle-
nming. Het eerder gegeven voorbeeld van een protestaktle geeft aan dat er
dan sprake is van strijd. Leden van de Cliéntenbond proberen soms be-
roepsbeoefenaren te beletten hun werk te doen zoals zj dat willen. Een
instelling die de elektroshock wil gebruiken als therapie, wordt bezet. Soms
worden ook clignten ‘bevryjd’ uit instellingen. Zo'n aktie leidt dan weer tot
een tegenzet van de behandelende hulpverlener, die de Chéntenbond niet
meer toelaat tot het terrein van de instelling. Daarmee belemmeren de
hulpverleners de uitveering van de belangenbehartigingstaak van de Cli-
entenbond. Cver dit konflikt wordt het volgende opgemerkt:
‘Het moeilijke is dat je soms niet binnen komt. De Suchting G. heeft een
aantal tchuizen. Als mensen uit de psychiamie komen, kunnen ze eerst naar
een doorgangshuis gaan. Op een gegeven moment waren er in zo'n tehuis
zalke wantoestanden dat we zes of zeven mensen s nachts uit dat tehuis
gehaald hebben. Deze mensen hebben van de burgemeester onderdak gekre-

gen. Wij krijgen nu geen toegang meer tot een van de gebouwen van deze
stichting.”

Samenwerking en pariicipatie

Om tot afschaffing van bepaalde vermen van hulpverlening te komen,

tracht de Cliéntenbond de overheid ¢ bewegen tot een aantal maatrege-

len, zoals verbetering van wetgeving en vermindering van het aantal bed-

den in de psychiatrie. Om dit te bereiken participeren leden van de Chién-

tenbond bijvoorbeeld in Provinciale Commissies voor de Volksgezondheid.
‘In het overleg met WVC praten we bijvoorbeeld over de verhoging van de
apz-norm en met name de verhoging van de jeugdhulpverleningsnorm. Wij
zijn daar tegen. Geen bed erbij voordat de kwaliteit van het bed verbeterd
is. Maak het bed eerst maar eens opl Elk bed erbij is een klachr erbij. We
voeren hierover ook akde met o.a. het GGZ-platform in Amsterdam en het
basisberaad Rotterdam., We willen daar koste wat het kost een stokje voor
steken. We moeten dan ook keihard tegen de belangen van de NZR ingaan.
We zullen moeten lobbyen: politicl benaderen en hen proberen te overtui-
gen dat dit niet kan.’
‘Via het provinaale platform worden door de Cliéntenbond zetels bezet in
de Provinciale Raad voor de Volksgezondheid en in de Provinciale Plancom-
missie Psychiatrie...”

Op deze interzktevormen wordt in het zesde hoofdstuk verder ingegaan.
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4.4 De vervangende-hulpstrategie

Nazast een verbeleringsstrategie en een protesisirztegie is ook een vervan-
gende-hulpstrategie te onderscheiden in het gedrag van kategorale patién-
tenorganisaties. Doelstelling achter deze strategic is het aanbieden van
nieuwe - niet professionele - hulpverlening voor mensen die met één spe- -
dfieke problematiek te kampen hebben. De belangrjkste aktiviteiten be-
staan uit verschillende vormen van zelthulp, gericht op hoofdzakeljk psy-
cho-sociale problemen. Wat deelname aan interaktie met andere akioren
betreft, is er sprake van vermijding en soms van konkurrentie met professio-
nele hulpverlening.

4.4.1 Het agnbieden van vervangende hulpverlening als doelstelling

Een a2nta]l organisaties heeft als centrale doelstelling gekozen voor het
aanbieden van een eigen vorm van hulpverlening, naast reeds bestaande
professionele hulpverlening. Veelal betreft deze nieuwe hulpverlening psy-
cho-sociale hulp in de vorm van kleine groepen, al dan niet ondersteund
door persconlijke ‘face-to-face’ hulpverlening buiten deze zelthulpgroepen.
Doel van deze vervangende hulpverlening is het overwinnen of aksepteren
van een problematiek met de hulp van lotgenoten (mensen die met dezelf-
de problematiek kampen of kampten). Sommige organisaties gaan daarbiyj
zo ver, dat de leden dag en nacht bereikbaar zijn voor mensen in nood,
voor zover het de problematiek betreft waar men zich op richt.

AA biedt hulp aan alkoholisten door alkohiolisten, terwijl er op dit gebied
toch ook professionele hulpverlening bestaat (Ontwenningsklinieken of
Consultatieburo’s voor Alkechol en Drugs (CAD)). AA-groepen helpen alko-
holisten hun verslaving te overwinnen, iets wat professionele hulpverle-
ners op dit terrein eveneens nastreven. Een AA-lid formuleert de doelstel-
ling als volgt:
‘Wi moeten mensen met cen alkoholprobleem helpen, dat is ons doel. Als
we het doen, dan doen we het goed en dan zullen we er cok alles voor
moeten doen... Wij zijn niet geroepen om de maatschappij ten dienste te
zijn, mazr het is natuurlijk wel een pretrige bijkomstigheid dat ons werk de
maatschappij een stuk ontlast. Voor ons gaat het er in eerste instantie om de
man of vrouw van de drank af te helpen.’
Ook professionele hulpverleners ervaren dat AA een eigen vorm van hulp-
verlening is die niet als aanvullend gezien mag worden, maar geheel zelf-
standig in staat is mensen met een alkoholproblematiek te helpen. Een
direkteur van een CAD stelt daarover het volgende:
‘Eerst was er zoiets van: AA is aanvullend op ons, maar wij hebben geleerd
dat AA vanuit hun eigen identitelt werkt en een zekere eigenheid heeft. AA
heeft een cigen betekenis en het woord aanvuilend gebruik ik liever niet’
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De Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS kent een werk-
groep ‘Alternatieve Geneeswijzen’, waarin de leden ervaringen uitwisselen
omtrent diéten en vormen van gezonde voeding, als therapie voor MS. De
ervaringen van deze werkgroep worden op schrift gesteld en op deze ma-
nier weer doorgegeven aan andere geinteresseerde leden van de vereni-
ging. De akiiviteiten van de werkgroep Alternatieve Geneeswijzen betreffen
een vorm van vervangende hulpverlening: verbetering van de gezondheid
van mensen met MS wordt nagestreefd door specifieke gezondere voeding
aan te bevelen.

4.4.2 Akteviteiten

Zelfhulpgroepen
De centrale aktviteit in het kader van een vervangende-hulpverleningsstra-
tegie, is de organisatie van zelfhulpgroepen. Deze groepen bieden een
alternatief voor bestaande professionele hulpveriening. AA-Nederland be-
staat uit een netwerk van groepen die de onderlinge hulp aan alkoholisten
bieden. In deze groepen wordt gewerkt volgens een geheel eigen hulpver-
leningsmethode, de zogeheten twaalf stappen (zie¢ Van Harberden, 1986,
pp- 53-54) die richtlijnen geven voor het nuchter worden. Enkele AA-le-
den vertellen over hun onderlinge hulpverlening:
‘De twaalf stappen, waar wij over beschikken, zijn de originele stappen die
vertaald zijn uit het Engels. Die 12 stappen vormen de kern van het zelf-
hulpprogramma. Persconlijk zie ik het zo dat men in de werkgroepen aan
de hand van die stappen, diskussicert over het probleem alkohol. Iedereen
die aan de werkgroepen deelneemt, doet ziin verhaal over hoe hjj het pro-
bleem alkohol beleeft en hoe hij probeert tot herstel te komen. In de twaalf
stappen, vind je daar een aanul richtlijnen voor. Voor zover ze je ‘passen’,
kun je ze hanteren om van je probleem af te komen.’
‘Op elke gespreksavond wordt een bepaalde stap behandeld. De gesprekslei-
der begint en geeft zijn eigen visie op deze stap. Op zijn beurt kan iedereen
zijn eigen verhaal vertellen. Elke stap komt steeds weer terug, ook omdat er
regelmatig nieuwe mensen in de groep komen die van voor af aan moeten
beginnen. Zodra er een nicuwe alkoholist bij komt, val je als groep terug op
de eerste stap. Ook als je zelf aan de zevende of de achtste stap bezig bent.
De stappen dienen als een basis, vanwaaruit je aan kan horen hoe een ander
iets beleeft en hoe die ander die stappen toepast. Dan kijk je of je daar iets
in terugvindt, waarvan je zegt "a, dat lijkt me een goede gedragslijn”. Het
kan dus zijn dat je iets vertelt bij een stap, waarvan zes mensen zeggen van
"nou, ja... dat zal wel zo zijn...”, maar er kan er net én bij zijn die zegt van:
“dat is voor mij nou waardevol!" Dan is de avond al erg zinvol geweest’

Individuele hulpoerlening buiten de groefy om

Naast hulpverlening in groepen kunnen patiéntenorganisaties ook direkie
individuele onderlinge steun (‘face-to-face’) organiseren. AA gaat daarbij
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zover, dat ieder lid een speciale vertrouwensman (of -vrouw) kan kiezen,
die elk moment van de dag (of nacht) klaar staat. Deze vertrouwensper-
soon kan spedale azndacht besteden aan problemen die met direkt aan
drankgebruik gerelateerd zn.

‘De andere sodale preblemen horen eigenlijk op het bord thuis van de ver-
trouwensman. Dat is iemand die je uitkiest om jou te begeleiden, te sponso-
ren. Uiteindelijk kent zo iemand je hele hebben en houden. Dat is iemand
die 24 vur per dag voor je klaar staat. Uiteraard komen sociale problemen
die niet direkt met de drank te maken hebben ook wel in de groep aan de
orde, maar meestal praten we over de drankproblemen zelf.’

Bereikbaarheidsdienst
Ook mensen met een probleem die nog geen lid zijn, kunnen soms een
beroep op een organisatie doen. In het kader van een vervangende-hulp-
strategie heeft AA een bereikbaarheidsdienst ingesteld. Veel professionele
hulpverleners zijn namelijk niet berelkbaar op momenten datmensen zich-
zelf met hun probleem gekonfronteerd zien, bijvoorbeeld ’s nachts en in
het weekend. Een AA-respondent:
‘Wij zijn er van 's ochtends ten uur wt 's avonds vijf vur. Daarnaast elke
avond van zeven tot half elf. In het weekend zijn we er wat korter, maar we
zijn er. Daarnaast zijn we 24 uur per dag telefonisch bereikbaar. Als jemand
’s nachts belt en hij is bij machte om z'n telefconnummer op het antwoord-
apparaat in te spreken, dan wordt hij teruggebeld. Als het dan nodig is, gaat
er iemand heen, zl is het midden in de nacht. Als iemand niet aanspreek-
baar is door de drank, dan proberen we hem de volgende ochtend nuchter
terug te laten komen.’

Informatieverstrekking en dienstverlening als vervangende hulpverlening

Niet altijd is het nodig (of mogelijk) hulp in groepen te verlenen. Soms is

informatie-overdracht in de zin van voorlichting handiger, of voldoende.

Zo geeft de werkgroep Alternatieve Geneeswiizen van de Landelijke Belan-

genvereniging voor Mensen met MS, veel voorlichting over diéten als al-

ternatieve therapie voor MS.
“We organiseren kontaktdagen, geven informatie aan mensen en laten men-
sen onderling kennis en ervaringen uitwisselen. We fabriceren voorlichtings-
materiazal, verzamelen artikelen en we leggen kontakten met organisates die
met alternatieve onderzocken bezig zijn. We verzamelen boeken, we Jezen ze
en we verzorgen er lezingen over. We geven regelmatg telefonische infor-
matie aan mensen die daar om vragen. Bijvoorbeeld over een dieet, of over
hoe tarwe te kiemen, hoe gierst te bereiden etc. We hebben overal ervaring
in en weten we iets niet, dan hebben we zoveel kontakten in de ‘alternatie-
ve’ wereld, dat we door kunnen verwijzen. Het uiteindelijke doel is om de
MS.patiént te laten begrijpen dat hij zelf wat kan doen aan zijn ziekee.
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4.4.3 Interakticvormen

Doordat in het kader van een vervangende-hulpstrategie de ‘hulpverle-
ningsmarkt’ van professionele dienstverleners betreden wordt, ontstaat er
wel eens een verhouding tussen professionele hulpverleners en patiénten-
organisaties, die als vermijding of als konkurrentie te kenmerken is. Het
betreft hier vaak niet bewust gekozen vormen van interaktie, maar 2zjj
vioeien logischerwijs voort uit het feit dat een zelfde socort dienst wordt
aangeboden voor &én en dezelfde groep mensen met een specifiek pro-
bleem. In het zesde hoofdstuk wordt hier verder op ingegaan. Nu wordt
slechts een korte schets van de ontstane interaktiepatronen gegeven.
Bij sommige AA-werkgroepen leeft sterk het gevoel dat ze in zekere zin
konkurreren met CAD’s. Daarbij wordt zelfs de term ‘broodrnijd’ in de
mond genomen. AA-ers hebben soms het gevoel dat CAD-medewerkers
denken dat zj hen het brood uit de mond stoten:
‘We hebben ta.v. het CAD toch wel een beetje het idee dat er sprake is van
broodnijd...
Naast het gevoel van konkurrente, wordt op een aantal plaatsen ervaren
dat professionele hulpverleners AA-groepen mijden, hoewel die wel kon-
takt zoeken. In een aantal plaatsen ervaren AA-ers dat er langzamerhand
meer erkenning komt, door het sukses dat geboekt wordt.
‘We hebben een pericde meegemaakt dat we als AA min of meer voor gek
versieten werden door de professionele hulpverleners. "Laat ze maar doen,
ze doen geen kwaad...". Voor de rest werden we genegeerd. Dat was over de
hele linie zo: van huisarts tot inrichiing. Door de tjd hebben we echter
bewezen dat het werkr en nu worden we langzaam geaksepieerd.’
Zelfs instellingen die wel hun ruimte ter beschikking stellen, verwijzen
nooit kli€nten naar AA. In zo'n geval is sprake van vermijdend gedrag:
‘Wij hebben hier groepsavonden in een Centrum Maatschappelijke Dienst-
verlening (CMD). Daar komen ook alkoholklanten. Wij hebben er daar nog
nooit eenge van gehad. Nog nooit en we zitten er al twaalf jaar. We hebben
zelfs maatschappelijk werkers bij ons op bezoek gehad. Deze zeggen dat de
kianten die zij kriigen ofwel bij hen blijven ofwel niet naar AA willen.

Géén interaktie ten aanzien van cverheid en verzekeraars

Binnen het kader van een vervangende-hulp strategie speelt interaktie met
de overheid of met verzekeraars geen rol. Beide aktoren worden niet van
belang geacht bij de verwezenlijking van de doelstelling om een eigen
vorm van huipverlening te realiseren.

4.5 De aanvullende-hulpstrategie

Wat 2ijn de ideaaltypische kenmerken van een asnvullende-hulpstrategie?
Als doelstelling wordt gekozen voor het azanbieden van een eigen vorm van
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hulpverlening die {anders dan bij de vervangende-hulpstrategie) een dui-
delijk aanvullend karakter heeft op de bestaande professionele hulpverle-
ning. Zelthulp is de belangrijkste akuviteit en op dit terrein wordt vaak
deelgenomen aan samenwerking met professionele hulpverleners.

4.5.1 Het aanbieden van eanvullende hulfrverlening als doelstelling

De centrale doelstelling achter deze strategie is het aanbieden van een
vorm van hulpverlening die komplementair is 2an bestaande professionele
hulpverlening. Het beweft veelal hulpverlening met betwrekking tot psycho-
sociale aspekten van somatische problemen. De bestaande professionele
hulpverlening wordt als adekwaat en noodzakelilk ervaren, maar een azntal
met de problemariek samenhangende aspekten komt te weinig aan bod
binnen de professionele hulpverlening. Om toch n de vraag van pro-
bleemdragers te voorzien, wordt een eigen hulpaanbod gekregerd. Dit
aanbod wordt niet gezien als een vervanging van bestaande hulpverlening,
maar als een aanvulling daarop. Professionele hulpverleners kunnen ock
hun inbreng hebben in de hulpverlening in de eigen groepen.
Ypsilon bijvoorbeeld, ziet haar eigen hulpverlening als een duidelijke zan-
vulling op de¢ bestaande professionele hulpveriening. Ypsilon vindt dat
de bestzande psychiatrie hard nodig heeft:
‘...Wi] proberen dit alles te bereiken, niet door tegen de psychiatrie te zijn,
want die hebben wij hard nodigl’
Professionele hulpverleners ervaren het (zeihulpaanbod in dit geval ook
als aanvullend op hun eigen werk. Een psychiater zegt daarover:
Ik vind de opkomst van paténten- en kliéntenorganisaties een uitstekende
ontwikkeling. Professionele hulp is natuurlilk nedig, maar zowel daaraan
voorafgaand als daarnaast is het goed als mensen b} elkaar hulp zoeken. jJe
kunt algjd het beste met iemand praten die dezelfde ervaringen heeft, met
iemand waarmee je dingen gemeenschappelijk hebt’

4.5.2 Aktiviteiten

Het eigen hulpaanbod van orgamsaties die een aanvullende-hulpstrategie
volgen, bestaat met name uit het organiseren van zelfhulpgroepen, waarin

aspekien die niet bij professionele hulpverleners aan bod komen, bespro-
ken worden.

Zelfhulpgroepen

Ypsilon organiseert zelthulpgroepen voor ouders en familieleden van schi-
zofremiepatiénten. De essentie van deze groepen is dat familieleden om
leren gaan met hun schizofrene zoon, dochter of partner. Een lid van deze
zelfhulpgroepen vertelt over haar beleving van deze groepen:
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‘Het is niet alleen kiagen, het is ook een hele gebeurtenis. De mensen delen
hun ellende. Ze vertellen hun lief en leed en delen mee wat er goed of
verkeerd gaat Soms wordt er verteld over de laatste weken van een kind dat
van een flat is gesprongen, of van een kind dat in hongerstaking is gegaan.
Het zijn de vreselijkste dingen die ter tafel komen. Mensen waar het goed
mee gaat, zie je niet meer. Het zijn levenslessen die in de groep ter sprake
komen. Het is wat ze in het Engels ‘sharing’ noemen: niet alleen delen,
masr ook uitdelen, trakteren. Je bedankt iemand voor zijn verhaal als hij
zijn hart uitgestort heeft. Je leert er heel veel van: het is kwaliteit?

Individuele hulprverlening builen de groep

Ter ondersteuning van elkaar, kunnen groepsleden elkaar ook opbellen, of

naar elkaar toe gaan:
‘Er gaat geen dag voorbij of er wordt gebeld. De mensen bellen elkaar en er
Zijn ook mensen tussen wie het kliki, die samen wat opwrekken. Dat gaat
langzaam, maar het groeit wel. Er zijn ook ouders die bij elkaar op bezoek

gaan met hun probleemkind, omdat ze er allebei in het weekend geen raad
mee weten.”

Telefonische hulpdienst
Qok niet-leden die een schizofreen familielid hebben, kunnen om raad
naar kontaktpersonen van Ypsilon bellen. Een vrijwilligster zegt daarover:

‘Een groot gedeelte van mijn werk voor Ypsilon bestaat uit het opvangen
van telefoontes van mensen die omhoog zitten.”

4.5.3 Interakticoormen

Samenwerking met professionele hulpoerleners
Doordat de eigen zelfhulpaktviteiten gezien worden als een aanvulling op
professionele hulpverlening, is samenwerking met professionele hulpverie-
ners heel goed mogelijk. Deze samenwerking kan vari€éren van incidentele
bydragen van é&én of meerdere hulpverleners aan zelfhulpaktiviteiten, via
het regelmatig ondersteuning bieden - bijvoorbeeld in de vorm van de
inbreng van groeps-dynamische technieken - tot het initiéren en kontinue-
ren van zelfhulpgroepen, onder de paraplu van een patiéntenorganisatie.
Ypsilon maakt dankbaar gebruik van de goede diensten van diverse hulp-
verleners. Deze hulpverleners brengen in de zelfhulpgroepen hun deskun-
digheid in als aanvulling op de ervaringskennis van de familieleden. Een
bestuurslid van Ypsilon vertelt het volgende over de relatie met professio-
nele hulpverleners:

‘Een mogelijkheid is dat een RIAGG een cuder- of familiegroep begint. Dat

is bijvoorbeeld hier gebeurd door een sociaal-psychiatrisch verpleegkundige.

Daar zijn we erg dankbaar voor.

‘In het land werken de groepen ook veel met psychiaters samen. Aan het

eind van de landelijke dag zei een psychiater: "vandaag is gebleken dat we
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helemazl nier bang hoeven te zijn van ouders en familheleden, want wat
waren ze aardig tegen ons”. De agressie die it die 15 jaar anti-psychiatrie is
voortgekomen, heeft die deskundige in de hoek geduwd. Als psychiaters het
moeilijk vinden om kontakt te leggen, is het vaak omdat ze zich bedreigd
voelen in hun deskundigheid, hun autoriteit wordt aangetast. Dat is onzin,
want als lemand hun autoriteit erkent, dan is het juist Ypsilon.

Interakiie met vverheid en verzekeraars

Cok voor een aznvullende-hulpstrategie geldt dat in het kader hiervan
geen relaties worden aangegaan met ziektekostenverzekeraars of overheids-
organisaties. Deze aktoren worden niet van belang geacht voor de verwe-
zenlijking van het eigen aanbod van aanvullende hulp. In onderstaand
schema zijn de vier ideaaltypische strategieén kort samengevat.
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4.6 Verschiliende strategieén in één orgamisatie?

Het is mogelijk dat binnen één organisatie verschillende strategieén tege-
Ljk gevolgd worden. Een organisatie als geheel kan verschillende strate-
gieén volgen, maar ook kunnen verschillende groepen binnen een organi-
satie uiteeniopende strategieén aanhangen. Deze strategieén kunnen el-
kaar versterken of elkaar tegenwerken. Dat laatste kan zelfs zo ver gaan dat
de besluitvorming binnen een organisatie geblokkeerd wordt en dat er
feitelijk sprake is van ontregeling: er wordt geen enkele strategie meer
gevolgd, omdat verschillende interne groeperingen niet tot een keuze van
één strategie kunnen komen of het niet eens kunnen worden over de
keuze van twee elkaar versterkende strategieén.

Wanneer twee strategieén met iegenstrijdige doelsteliingen in één organisatie
nzar voren komen, dan is er sprake van konflikierende strategieén. De
doelstelling ‘behoud van zorg’, gaat bijvoorbeeld niet samen met de doel-
stelling ‘afschaffing van zorg”. Datzeifde geldt ook voor het samengaan van
de doelstellingen ‘verbetering van de bestaande zorg’ en ‘het aanbieden
van vervangende zorg’. Deze tegenstrijdigheden in doelstelingen zijn terug
te voeren op de verschillende houdingen ten aanzien van de bestaande professi-
onele hulpverlening. De doelstellingen ‘behoud van zorg’, ‘verbetering van
zorg' en ‘aanvulling van de best2zande hulpverlening’ staan positief tegen-
over deze hulpverlening. De doelstellingen ‘afschaffing van hulpvormen’ en
‘aanbod van vervangende hulpverlening’ staan negatief of hooguit neutraal
ten opzichte van de bestaande professionele hulpverlening.

Door de vier onderscheiden strategieén logisch met elkaar te kombineren,
zijn zes verschillende kombinaties mogelijk. Daarvan dragen vier kombina-
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ties een inherent konflikterend karakter door de aanwezigheid van tegen-
strijdige doelstellingen. Twee kombinaties zijn versterkend van karakter,
omdat hun doelstellingen niet strijdig zijn. Cp deze konflikterende en
versterkende kombinaties van strategisch gedrag, wordt hieronder inge-
gazn.

4.6.1 Konflikterende strategieén

Eén van de meest in het oog springende konflikterende kombinaties van
strategieén is het samengaan van een verbeterings- en een proteststretegie in
één organisatie. De Cliéntenbond onderkent dit probleem reeds lange tijd.
De twee verschillende doelstellingen leiden tot diverse konflikten en soms
tot besluiteloosheid in de organisatie. Een bestuurslid geeft de namen ‘abo-
litlonistische stroming” en ‘reformistische stroming’ aan wat hier een pro-
teststrategie en ¢en verbeteringsstrategic genoemd wordu
‘In de bond zijn aldjd gevechten. Dan ligt de ene stroming boven, dan de
andere. Ik heb het de reformistische stroming gencemd en de aboliticonis-
tsche. ... Deze twee stromingen zie je ook internationaal in de Kligntenbewe-
ging. In de Bond is steeds gesproken over ¢en dilemma. Aan de ene kant
kun je de inrichtingen radikaal afwijzen, dat zeker gold in de tijd van het
veelbelovende Italiaanse experiment, maar zan de andere kant zitten er
voortdurend mensen in inrichtngen. We hebben het ook zldjd als onze tmak
opgevat om de omstandigheden voor deze mensen te verbeteren.’
Over het particaperen in besturen van instellingen is door de Cliéntenbond
nooit een officiee] standpunt ingenomen, omdat de partijen in de bond het
niet eens konden worden of dit nu wél of niet een zinvolle - of zelfs maar
akseptabele - bezigheid is. Een respondent zegt daarover het volgende:
‘De Cliéntenbond als zodanig is nooit uit de diskussie over participatie geko-
men. Nooit is er een uitspraak gekomen over wel of niet pardciperen. Ock
niet waar je wel of waar je geen zinnige bijdrage zou kunnen leveren. In de
prakijk gebeurde het toch wel...Je kunt het vergelifken met het Joodse
Raad probleem’ in de oorlog "40-"45. Deze moest liisten opstellen van men-
sen die op transport gesteld werden. De vergelijking is natuurlijk krom,
maar er zit wel wat in: je moet oppassen dat je geen onvriendelijke maatre-
gelen neemt die later als een boemerang bij je terugkomen.’
De kombinatie van een vervangende-hulpstralegie en een verbeteringssiralegie is
in potentie ook konfliktueus, zij het dat dit konflikt niet altjd asn de op-
pervlakie hoeft te komen. In de Landelijke Belangenvereniging voor Men-
sen met MS komt - sinds de fusie - de tegenstelling tussen reguliere en
alternatieve geneeswijzen regelmatig naar voren. Deze tegenstelling laat
zich vertalen naar een tegenstelling tussen het aanbieden van vervangende
(letterlijk: alternatieve) hulp enerzijds en het verbeteren van de bestaande
‘reguliere’ hulpverlening anderzjds. Getracht wordt beide strategieén recht
te doen door ze onder te brengen in aparte werkgroepen, ‘alternatief en
‘regulier’. Op deze manier zou er sprake kunnen zijn van autonocom funk-
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tionerende organisatorische eenheden, welke elk hun eigen strategie kun-
nen volgen. In de praktjk heeft het bestuur echter een aantal reguliere
taken op zich genomen, rondom de akues voor het behoud van de Werk-
eenheid Experimentele Neurologie van het Radboudziekenhuis in Nijme-
gen. Dit werd het bestuur, met name door de alternatieve stroming, niet
in dank afgenomen. Dit probleem wordt zowel door een lid van de alter-
natieve werkgroep, als door een bestuurslid weergegeven:
‘Er werden wel enkele reguliere akiiviteiten ontplooid, maar vanuit het be-
stuur en niet vanuit een werkgroep. Het bestuur heeft ook aktie gevoerd in
het Radboudziekenhuis. Tk heb algjd gerzegd dat dat niet de taak van het
bestuur was, maar van een werkgroep. In het begin was er veel 1e veel aan-
dacht voor dat reguliere gedoe in Nijmegen. Wat wij als alternateve werk-
groep wilden, gebeurde allemaal niet, terwijl in Nijmegen alles kon”
‘De konflikten draaien voor een belangrijk deel om "aandacht”. Met name
het feit dat de oud-voorzitter van de oude alternatieve kiub achter de akde
in Nijmegen ging staan die draaide om het behoud van reguliere geneeswij-
zen, dat werd als een soort verkettering gezien. "Hij is zn verstand kwijt",
werd er gedacht. "Je weet toch dat medicijnen vergif zijn!" De gedachte dat
zowel de reguliere stroming als de alternadeve binnen de vereniging een
gelitkwaardig draagvlak zouden moeten krijgen, zagen een aantal lieden niet
zitten. Dat levert ook gevoelsmatig een aantal problemen op, zeker bij men-
sen die hele negatieve ervaringen hebben met reguliere geneeswijzen. Denk
bijvoorbeeld aan het psychotisch of het enorm dik worden van medicijnen.’
De overige twee konfliktueuze kombinaties van strategieén betreffen het
samengean van een protestsirategie met een sanvullende-hulpstrategie, evenals
het semengaan van een sanvullende-hulpstrategie met een vervangende-hulp-
strategie. Ook hier kan het konfliktueuze karakter van dit samengaan ver-
klaard worden uit de tegenstrijdigheid van de doelstellingen. Van deze
laatste twee kombinaties zijn overigens binnen de zes onderzochte kasussen
geen voorbeelden gevonden.

4.6.2 Versterkende strategieén

Er zjn twee kombinaties van strategieén mogelijk, die een duidelijk ver-
sterkend karzkter hebben doordat de doelstellingen met elkaar in overeen-
stemming zijn. Het betreft het samengaan van een verbeleringsstrategie en een
aanvullende-hulpstrategie, evenals de verbinding tussen een proteststrategie en
een vervangende-hulpstrategie.

Ypsilon 15 een organisatie, waarin het samengaan van een verbeterings- en
een sanvullende-hulpstrategie goed zichtbaar wordt. Naast het organiseren
van zelfhulpaktiviteiten voor relaties van schizofrenie-patiénten, richt Ypsi-
lon zich heel uitdrukkelifk op het verbeteren van de omstandigheden in
de psychiatrie, voor deze mensen. Een bestuurslid omschrijft de wensen
omtrent de verbetering van de bestaande zorg als volgt:
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“Wij willen met de belangenbehartiging een aantal zaken bereiken: plaats
voor meer mensen en vervolgens ecen betere kwaliteit van deze plaatsen.
Zo'n plaats is in het algemeen niet de beschermde woonvorm, want daarin
leeft iedereen door elkaar. Schizofrenen tussen manisch depressieven, tussen
karaktergestoorden. Een schizofreen kan daar niet tegen. Dat is een van de
redenen wazrom schizofrenen weglopen. Daar waar speciale schizofrenie-af-
delingen zijn, is dit probleem veel minder groot. De verblijfsafdelingen van
de psychiatrische ziekenhuizen moeten verbeterd worden; verfraaid. Denk
daarbij aan een mooiere televisie, betere kamers, meer privacy, beter eten
e.d. Er moet een beter thuis-gevoel komen. Als je ergens woont heb je meer
recht op een goede omgeving dan als je vier weken in een ziekenhuis ligt.
Wij willen ook dat de asielfunktie terugkomt binnen de algemeen psychia-
trische ziekenhuizen. Dat betekent dat er een laagdrempelige bad-, brood-
en bedvoorziening moet komen. Ik wil dat er voor de krankzinnige mensen
meer Hjd, plaats, geld beschikbaar komt.
Om deze doelen te bereiken, ontplooit Ypsilon allerlei zktiviteiten, die in
het verlengde van een verbeteringssirategie liggen. Er is dus op het nivo
van de totale organisatie sprake van twee strategicén die elkaar versterken,
doordat de doelstellingen bij elkaar aansluiten. Verbetering van de be-
staande zorg sluit naadloos aan bij het aanbieden van datgene wat in de
professionele zorg ontbreekt.
Wanneer een organisatie de bestaande hulpverlening niet wenst te verbete-
ren, maar veeleer wenst te zien verdwijnen, is het aanbieden van een goe-
de vervanging een tweede doelstelling die logisch uit de eerste kan voort-
komen. De Cliéntenbond kent enkele zelfhulpaktiviteiten die als vervan-
ging van de bestaande psychiatrische hulpverlening zijn opgezet. Enkele
respondenten vertellen over deze initatieven:
“We hebben hier een klein ondersteuningsnetwerk, rondom onze Cliénten-
bond-afdeling. Een kleine ‘community-support’, van ouders, vrienden en
dergelijke. Dat zijn aanlooppunten veor Lliénten. We hebben de winkel,
een huis waar vier of vijf mensen wonen, een groot kafé en een wik- en
dienstencentrurm.’
‘Onderlinge steun betekent ook dat we praatgroepen, inloopgroepen, koffie-
ochtenden, luisterlijnen of telefooncirkels, gezellige uitjes e.d. organiseren.’
‘In Zwolle heeft iemand van de Chiéntenbond de Stichung Uitweg opgezet.
Zjj riche zich op begeleid wonen. Nu al heeft deze stichting 60 mensen on-
der begeleiding. Het gaat hardstikke goed. Mensen komen één of twee keer
per week naar de Ultweg toe en men kan er ook naar toe bellen... Ik vind
zoiets een goed alternatief. Nu ja, een alternatief: eigenlijk is een innichdng
alternatief, want zoiets als de Uitweg lijkt het meest op het gewone leven.’

4.7 Verifikatie van de gevonden strategietypen
In de voorafgaande paragrafen zijn vier verschillende typen van strategisch

gedrag van kategorale patiéntenorganisaties beschreven. Deze vormen van
strategisch gedrag hebben een ideaaltypisch karakter, wat wil zeggen dat ze
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‘gekonstrueerd’ zijn door overdrijving van kenmerken van werkelijk ge-
drag. De hier beschreven strategieén zjn - anders gezegd - dan ook te
beschouwen als karikaturen van werkelijk optredend strategisch gedrag
Een strategle valt bovendien niet samen met het gedrag van een organisa-
tie, want in &én organisatie kunnen verschillende vormen van strategisch
gedrag voorkomen. Verschillende strategiegn in één organisatie kunnen ei-
kaar versterken, of met elkazr in konflikt komen.

De vier onderscheiden ideaaltypen zjn gebaseerd op ¢en grote hoeveel-
heid informatie, afkomstig uit zes casestudies, De vraag is dan ook, in
hoeverre deze typologie van toepassing is op het totale veld van alle 175
kategorale pati€éntenorganisaties. Dit is de vraag naar een verifikatie van de
gevonden ideaaltypen. Het begrip verifikate (onderzoek naar de juistheid
van iets) wordt hier niet in de letterlijke zin van toetsing gebruikt. Het is
natuurljjk niet mogelilk ideaaltypen of karikaturen te toetsen, omdat het
theoretische konstruktes zijn die niet in de werkelijkheid voorkomen. Ide-
aaltypen zijn gekonsirueerd om de werkelijkheid te doorgronden, te orde-
nen en niet om deze af te beelden.

De konstruktie van ideaaltypen komt echter tot stand door overdrijving
van empirische kenmerken. Het is dan ook wel mogelijk te onderzocken
(toetsen, verifidren) of de kenmerken waarop de konstrukue van ideaalty-
pen gebascerd is, ook in de totale populatie zijn terug te vinden. Het gaat
dan met name om de vraag of de bundeling of klustering van kenmerken
op dezelfde wijze opireedt als dat bij de konstruktie van de ideaaltypen
verondersteld wordt. Wanneer dat het geval is, dienen door bundeling van
dezelfde kenmerken (op grond waarvan de ideaaltypen zijn gekonstru-
eerd), vier klusters waargenomen te worden in de totale populate.

Het is enmogelijk deze vraag naar het optreden van klusters van kenmer-
ken met zekerheid te beantwoorden, omdat dan van zlle organisaties dezelf
de mformatie verzameld zou dienen te worden als van die organisaties, die
uitgebreid onderzocht zijn. Lang niet al deze informatie is beschikbaar. Het
is daarentegen wel mogelijk om met beperkte informatie over een beperkt
aantal kenmerken, een poging tot verifikatie van de gevonden strategiety-
pen te wagen. Een aantal gegevens uit de bij dit onderzoek behorende
enquéte, kan beschouwd worden als indikator (kenmerk) van strategisch
gedrag. Zo is er bijvoorbeeld informatie verzameld over de aktiviteiten en
over interaktie met hulpverleners. Met behulp van een Homals-analyse (zie
hoofdstuk 2 paragraaf 2.4.2 en bijlage 3) en een a2antal gegevens uit de
enquéte is onderzocht of de vier veronderstelde patronen van strategisch
gedrag in de gehele populatie zijn terug te vinden. Hierna wordt kort
verslag gedaan van deze analyse. Allereerst wordt aangegeven welke varia-
belen uiteindelijk als indikator voor strategisch gedrag zijn gebruikt, waar-
na vervolgens op verschillende aspekten van de resultaten wordt ingegaan.
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De gebruikte variebelen

Een Homals-analyse is een soort klustertechniek waarbi] gezocht wordt
naar klusters van antwoordpatronen, of naar klusters van onderzoeksobjek-
ten. In dit onderzoek wordt gezocht nzar een viertal klusters van bij elkaar
horende aniwoordpatronen (kategoriekwantifikaties). Een type van strate-
gisch gedrag kan beschouwd worden als een kluster van antwoordpatro-
nen. Organisaties die een zelfde strategie volgen, zullen dezelfde skores
vertonen ten aanzien van de variabelen die de desbetreffende strategie
indiceren.

Een Homals-analyse kan met een onbeperkt aantal variabelen uitgevoerd
worden, maar naarmate er meer variabelen in de analyse worden opgeno-
men, neemt de duidelijkheid in de resultaten af. Vandaar dat gestreefd
wordt naar een analyse met variabelen die een hoog onderscheidend ver-
mogen hebben (tot duidelijke klustering leiden). De analyse wordt dan ock
een aantal malen uitgevoerd, net zo lang tot de variabelen met een laag
onderscheidend vermogen uit de analyse verwijderd zijn. In dit geval wer-
den in eerste instantie zestien variabelen waarover gegevens verkregen
zijn, in een Homals-analyse betrokken (zie voor deze en andere gegevens
over de analyse byjlage 4). Al deze variabelen hebben betrekking op akd-
viteiten en mteraktievormen van kategorale patiéntenorganisaties. Na ver-
wijdering van die variabelen die een lage onderscheidende waarde hebben,
bleven er 8 uiteindelijke analyse-variabelen over. De uiteindelijke Homals-
analyse heeft betrekking op de volgende variabelen: informatie aan hulp-
verleners; dienstverlening aan de achterban; dienstverlening aan hulpverle-
ners; beinviceding van het beleid van hulpverleners; beinvloeding van het
beleid van ziektekostenverzekeraars; beinvloeding van het beleid van over-
heidsorganisaties; de organisatie van zelfhulpgroepen; en ten slotte samen-
werking met professionele hulpverleners.

Afb, 4.1 geeft de diskriminatiematen aan voor de analyse-variabelen. In deze
grafiek geven de beide assen een aparte dimensie weer. Duidelijk te zien is
dat ‘zelfhulpgroepen’ ‘informatie zan hulpverleners’ en ‘samenwerking met
hulpverleners’ een belangrijke rol spelen op de ene dimensie. Op de ande-
re dimensie hebben ‘dienstverlening’ (zan de achterban en professionele
hulpverleners) en ‘beleidsbeinvlioeding’ (ten aanzien van hulpverleners, ver-
zekeraars en overheden} een hoog onderscheidend vermogen. Welke bete-
kenis hieraan gehecht moet worden, komt later azn de orde.

De waargenomen klusters

De bedoeling van deze analyse is om n4 te gaan of bepaalde antwoordpa-
tronen die bij een specifieke strategie horen, in de buurt van elkaar wor-
den afgebeeld. In dat geval blijken groepen onderzoeksobjekten specifieke
voorkeuren voor bij elkazr horende antwoordpatronen te hebben. Katego-
rickwantifikaties zijn het gemiddelde van alle objekiskores behorend by
deze antwoordkategorie. Anders gezegd: de antwoordkategorieén zjn afge-
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Toelichting:
inf = informatie aan hulpverleners

die 1 = dienstverlening achterban
die 2 = dienstveriening hulpverleners
bei 1 = beinvioeding beleid hulpverl.
bei 2 = beinviceding beleid verzek.
bei 3 = beinviceding beleid overheid

zel = zelfhulpgroepen
sam = samenwerking met hulpverleners

beeld als het middelpunt van de objekten die op deze kategorieén skoren.
Het Homals programma maakt twee bij elkaar behorende grafieken die
deze kategoriekwantifikaties weergeven. Deze grafieken kunnen samenge-
voegd worden tot &n grafiek, welke in Afb. 4.2 is weergegeven. In deze
afbeelding is te zien welke klusters van antwoordpatronen te ontdekken
zijn. Nu zal beschreven worden hoe deze klusters van antwoordpatronen
zich laten vergelijken met de vier in dit hoofdstuk beschreven strategieén.
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Kluster A

In het cerste kluster worden de antwoordpatronen ‘geen samenwerking
met professionele hulpverleners’; ‘geen informatie aan hulpverleners’; en
‘geen zelfhulpgroepen’ in elkaars nabijheid afgebeeld. In de afbeelding met
de objektskores (zie bijlage 4) is te zien dat het om een klein aanta] orga-
nisaties gaat. Deze kombinatie van antwoordpatronen lijkt op een klein
groepje organisaties die slechts in geringe mate akdef ziin, bijvoorbeeld
door enkel en alleen informatie asn de eigen achterban te geven (dit doet
99% van alle ondervraagde organisaties). Het zou daarbij kunnen gaan om
organisaties die nog niet zo lang geleden opgericht zijn. Deze kleine groep
organisaties zouden aangeduid kunnen worden als de ‘inaktieven’.

Kluster B

In het tweede kluster komen de volgende antwoordpatronen bij elkaar:
‘geen dienstverlening aan de achterban’; ‘geen dienstverlening aan hulp-
verleners’; ‘geen beinvioceding van het beleid van hulpverleners’; ‘geen
beinvloeding van het beleid van verzekeraars”; ‘geen beinvloeding van het
beleid van overheidsorganisaties’; en ‘organisatie van zelthulpgroepen’. De-
ze kombinatie van antweordpatronen vertoont sterke gelykenis met een
vervangende-hulpstrategie, zoals die eerder in dit hoofdstuk is geformuleerd.
In een vervangende-hulpstrategie ligt de nadruk op het organiseren van
zelthulpgroepen, zonder dat daarnaast andere aktviteiten ondernomen
worden.

Kluster C

In het derde kluster worden de volgende antwoordpatronen bij elkaar in
de buurt geplaatst: ‘beinvloeding van het beleid van hulpverleners’; ‘be-
invloeding van het beleid van verzekeraars’; ‘dienstverlening aan achter-
ban’; ‘dienstverlening aan hulpverleners’; ‘informatie aan hulpverleners’ en
ten slotte ‘samenwerking met hulpverleners’. De kombinatie doet sterk
denken a2an een verbeteringsstrategie. In een verbeteringsstrategie staat de
gerichtheid op verbetering van professionele hulpverleners voorop. Dit ge-
beurt door beinvioeding van het beleid van hulpverleners en door (daar
waar mogelijk) diensten aan deze hulpverleners te verlenen. Op deze ma-
nier kan de eigen inbreng van een patiéntenorganisatie ten aanzien van
de geboden hulp gemaximaliseerd worden,

Kluster D

Het vierde kluster, dat tussen kluster B en kluster C in ligt, overlapt deze
twee klusters gedeeltelijk. Dat komt omdat de antwoordkategorieén ‘infor-
matie aan hulpverleners’ en ‘samenwerking met hulpverleners’, zowel van
toepassing zijn op een verbeteringsstrategie als op een aanvullende-hulpstra-
legie. By deze laatste strategie hoort ook de kategorie ‘organisatie van zelf-
hulpgroepen’, welke een belangrijke komponent is van kluster B, dat ver-
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want is aan een vervangende-hulpstrategie. Kluster D vertoont dus sterke
gelijkenis met een aanvullende-hulpstrategie.

Kluster £

Het laatste (kieine) kluster betreft de antwoordkategorie ‘beinviceding van
het beleid van overheidsorganisaties’. Heel voorzichtig zou men kunnen
stellen dat het hier gaat om organisaties die een protestsirategie aanhangen.
Deze organisaties richten zich in het geheel niet op hulpverleners, zeker
niet om samen te werken.

Dit kluster bevindt zich in de buurt van het kluster dat verwantschap ver-
toont met een verbeteringsstrategie. Dat is te verklaren uit het fent dat or-
ganisaties die een verbeteringsstrategie aznhangen in een aantal gevallen
ook aktief z1in wat beleidsbeinvloeding van overheidsorganisaties betreft.

De betekenis ven de dimensies

Nu een verklaring is gevonden voor de opgetreden groepering van ant-
woordkategorieén, blijft de vraag over welke betekenis azn de twee dimen-
sies in beide grafieken gehecht moet worden. In de grafiek met diskrimi-
natiewaarden is duidelijk zichtbaar dat ‘dienstverlening’ (aan de achterban
en professionele hulpverleners) en ‘beleidsbeinvioeding’ (ten aanzien van
hulpverleners, verzekeraars en overheden) het onderscheid op de eerste
dimensie tot stand brengen. Deze variabelen zorgen ervoor dat zich aan de
rechterkant van de figuur, de verbeterings- en de protestsirategie waar te
nemen zjn. Beide strategieén zijn gebaseerd op een gerichtheid op aktivi-
teiten van andere organisaties, ondersteund door de eigen aktiviteiten. De-
ze eerste dimensie geeft dan ook het verschil aan tussen inidatie (van ei-
gen hulpverleningsaktviteiten) en reaktie (op ontwikkelingen in de pro-
fessionele hulpverlening). In het zevende hoofdstuk wordt nader ingegaan
op deze dimensie achter het strategisch gedrag van kategorale patiéntenor-
ganisaties.

De variabelen ‘“zelfhulpgroepen’, ‘informatie aan hulpverleners’ en ‘samen-
werking met hulpverleners’ spelen een belangrijke onderscheidende rol op
de tweede dimensie. Hierdoor onistaat linksboven een groepje inaktieve
organisaties, terwijl linksonder in de grafiek met de kategorickwantifikaties
de groep organisaties met een vervangende-hulpstrategie ontstaar. Alle ak-
tieve strategieén bevinden zich in de onderste helft van de grafiek, waar-
door de tweede dimensie als ‘intensiteit van aktiviteiter’ gekarakteriseerd
kan worden. Het al of niet organiseren van zelfhulpgroepen blijkt daar-
voor een goede graadmeter te zijn, evenals het informeren van en het sa-
menwerken met professionele hulpverleners.

De waarde van de Homals-analyse
Nadat de grafiek met de kalegoriekwanifikaties een onderscheid in vyf
klusters heeft laten zien, is de vraag wat de waarde hiervan is. Ut bereke-
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ningen: blijkt dat de verklarende waarde van de analyse als geheel niet zo
groot is. De ‘Eigenwaarde’ van de twee dimensies is respekdevelijk §,2504
en 0,2098, op een schaal van nul tot één. De beperkie homogeniteit in de
grafiek met objekiskores (zie bijlage 4) hangt hiermee samen. Echte duide-
lijke groepen van objekten zjn miet direkt te onderscheiden. Deze niet al
te grote homogeniteit valt voor een belangrijk deel te verklaren uit twee
oorzaken. Allereerst is er een verschil tussen onderzoekseenheid (patiéntenor-
ganisatie) en anaelyse-eenheid (type strategisch gedrag). Eerder in dit hoofd-
stuk is aangegeven dat in één organisatie meerdere strategieén kunnen
voorkomen. Objekt van onderzoek in de enquéte zijn steeds patiéntenorga-
nisaties als geheel geweest. De vragenlijst is beantwoord door de landelijke
sekretariaten van de aangeschreven organisaties. Dat betekent dat by be-
antwoording van de vragenlijst antwoordpatronen kunnen optreden, die
behoren bij meerdere strategietypen. Daardoor ontstaat een ‘verwatering’
van de ‘ruiver’ te onderscheiden sirategietypen.

Daarnaast is reeds ter sprake geweest dat sommige amwoordkategoriegn
behoren tot meerdere strategietypen. De ideaaltypen zijn namelijk niet
gekonstrueerd op basis van wederzjds uitsluitende kenmerken. Er bestaat
ten aanzien van de verschillende strategietypen een overlap in te verwachten
antwoordkategorieén. Bijvoorbeeld het organiseren van zelfhulpgroepen
komt zowel bij een aanvullende-hulpstrategie voor als bij een vervangende-
hulpstraregie.

Ondanks deze beperkingen is het toch mogeliik gebleken een indikatie
voor het onderscheid in vier strategieén terug te vinden in de gevonden
klusters van antwoordkategorieén, naast een vijfde kluster van inakdeve
organisaties. Hieruit mag dan ook de voorzichige konklusie getrokken
worden dat deze Homals-anzlyse de gegevens uit de zes case-studies onder-
steunt met betrekking tot de vier onderscheiden ideazltypen van strategisch
gedrag.

Korte samenvatting

In dit vierde hoofdstuk is een antwoord geformuleerd op het eerste deel
van de probleemstelling. Er is gesteld dat vier ideaaltypen van strategisch
gedrag van kategorale paténtenorganisaties onderscheiden kunnen wor-
den. Een verbeteringsstrategie wordt gekenmerkt door het streven naar
behoud en verbetering van de bestaande professionele hulpverlening. Aan
dit voornemen wordt met name vorm gegeven door diverse organisaties in
hun beleidsvorming te beinvloeden. Een proteststrategie kan omschreven
worden als het streven naar afschaffing van bepaalde professionele vormen
van hulpverlening. Om uiting te geven aan het ongenocegen over de ver-
meende schadelijkheid van therapeutisch handelen worden in dit kader
met name protestaktiviteiten georganiseerd. Een vervangende-hulpstrategie
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leidt er toe dat organisaties een hulpverleningsaanbod doen, dat een alter-
natief is voor bestaande professionele hulpverlening. Veelal gaat het om
psycho-sociale hulpverlening door lotgenoten onderling in kleine groepen.
Een aznvullende-hulpstrategie wordt eveneens gekenmerkt door een hulp-
verleningsaanbod door een patiéntenorganisatie, maar in dit geval wordt
deze hulp kompliementair geacht aan bestaande professionele hulpverle-
ning welke als noodzakelijk voor de betrokkenen gezien wordt. Het is mo-
gelijk dat groepen in één organisatie verschillende strategieén volgen. Deze
strategieén kunnen elkaar versterken of ze kunnen met elkaar konflikte-
ren, door de achterliggende harmoniérende of konflikierende doelstellin-
gen.

Aan het eind van dit hoofdstuk is betoogd dat de vier onderscheiden ide-
aaltypische strategie&n gekonstrueerd zijn aan de hand van kenmerken van
gedrag van zes kategorale patiéntenorganisaties. Analyse van verschillende
gegevens uit de enquéte (welke gehouden werd onder de gehele popula-
tie) wijst er op dat dit onderscheid in vier strategieén ook van toepassing
kan zn op alle andere organisaties.
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Hoofdstuk 5
Organisatiekultuur

In het vorige hoofdstuk is ingegaan op het eerste deel van de probleem-
stelling van dit onderzoek. Door vier ideaaltypen van strategisch gedrag
van kategorale patiéntenorganisaties te beschrijven, kon antwoord worden
gegeven op de vraag ‘welke vormen van strategisch gedrag te onderschei-
den zijn’. Het weede deel van de probleemstelling (‘hoe zijn deze vormen
van strategisch gedrag te verklaren?’) komt in dit vijffde en het zesde
hoofdstuk aan de orde. In het tweede hoofdstuk is gesteld dat een ant-
woord op deze vrazg geformuleerd wordt in de vorm van vier ideazltypi-
sche konfiguraties van interne- en externe organisatickenmerken.

Bij het onderzoeken van de vraag naar het ‘waarom’ van het strategisch
gedrag van kategorale patiéntenorganisaties is ervan uitgegaan dat een
aantal faktoren dit gedrag beinviceden. B de ordening van deze faktoren
is gekozen voor een indeling naar voorbeeld van Quinn, Mintzberg en
James (1988, pp. xvil-xxv). Deze auteurs delen strategicbeinvicedende
faktoren in naar interne organisatickenmerken en naar omgevingsrelaties. Het
volgende hoofdstuk gaat in op de invloed van relaties met de omgeving
op het strategisch handelen. Dit hoofdstuk gaat in op de organisatiekul-
tuur van kategorale patiéntenorganisaties als belangrijkste interne faktor
die van invloed is op het strategisch handelen.

De inperking tot organisatickultuur

Wat de interne organisatie betreft, wordt door Quinn, Mintzberg en James
een onderscheid gemaszkt in struktuur, kultuur en macht 2ls zaken die van
inviced zijn op het strategisch gedrag van organisaties. Een organisatie-
struktuur heeft betrekking op de verdeling van taken, bevoegdheden en
verantwoordelijkheden in een organisatie (Van der Krogt en Vroom, 1988,
p- 93), terwijl een organisatickultuur refereert aan een kollektieve mentali-
teit, gedeelde ideeén over wat belangrijk is en wat niet (idem, p. 53).
Macht is het vermogen om te beheersen, de uitkomsten van een organisa-
tie te beinvloeden (idem, p. 158, naar Mintzberg, 1983).

In het derde hoofdstuk is ingegaan op de organisatiestruktuur van katego-
rale patiéntenorganisaties. Aangegeven is dat patiéntenorganisaties eenvou-
dige strukturen hebben, waarbij sprake is van een hoge mate van decen-
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trzlisatie, althans voor zover er sprake is van afdelingen. Van alle onder-
vraagde kategorale patiéntenorganisatie kent 34 procent geen afdelingen
en bestaat uit een kleine groep mensen die vanuit &n punt aktiviteiten
ondernemen. In het geval van het bestaan van afdelingen (in 65 procent
van alle kategorale organisaties} 18 er veelal sprake van groepjes mensen
die vanuit verschillende punten in het land akdviteiten ondernemen, met
een hoge mate van autonomie. Er is dus nauwelijks sprake van verschillen
in organisatiestruktuur (in bedrijfskundige zin), omdat alle organisaties hun
taken volgens een zelfde (geografisch) principe gekodrdineerd hebben (zie
Mintzberg, 1988, p. 288). In dit verband is het dan ook niet zinvol in te
gaan op een (niet bestaande) relatie tussen organisatiestrukturen van kate-
gorale patintenorganisaties en hun swategisch gedrag. Gegevens uit het
vooronderzoek en de case-studies geven op geen enkele wijze aanleiding te
veronderstellen dat er wel een verband zou zijn.

Patigntenorganisaties zijn kleine organisaties. Gemiddeld zijn er 81 vrijwilh-
gers aktief in kategorale patiéntenorganisaties, gespreid over gemiddeld 21
afdelingen. Dat betekent dat er - over het algemeen - sprake is van kleine
groepjes vrijwilligers die aktiviteiten ontwikkelen. In deze kleine groepjes,
die sterk autonoom handelen, is de vraag nzar de relatie tussen machts-
verhoudingen en strategisch gedrag nauwelijks relevant. Anders gezegd: er
is weinig verschil tussen de wijze waarop in kategorale pati€ntenorganisa-
des strategisch gedrag lof stend komt. Er zijn geen grote principiéle ver-
schillen in de wijze wazrop de macht in deze organisaties gespreid is.
Wanneer er geen essentigle verschillen zijn in machisverdelingen of struk-
tuurvormen, blijft de organisatiekultuur over als interne faktor die de ge-
konstateerde verschillen in strategisch gedrag zou kunnen verklaren. De
volgende paragraaf gaat nader in op het begrip organisatekultuur. Vervol-
gens worden In vier daaropvelgende paragrafen de vier verschillende orga-
nisadekulturen weergegeven, zoals dere deel uitmaken van de vier konfi-
guraties van strategisch gedrag. Ook wordt in twee paragrafen ingegaan op
het voorkomen van verschillende kulturen in één organisatie en de veran-
derbaarheid van kulturen. Als overgang naar het volgende hoofdstuk legt
de laatste paragraaf ten slotte een relatie tussen de organisatiekulturen van
kategorale patiéntenorganisaties en de maatschappelijke {(omgevingsikul-
mr, Hiermee wordt aangegeven dat kulturen van patiéntenorganisaties
niet los staan van de rest van de samenleving.

5.1 Organisatiekultuur, een theoretische verdieping

Van het begrip organisatiekultuur zijn een aantal definides in omloop.
Eerder is het begrip organisatickultuur geintroduceerd zan de hand van
de omschrijving ‘kollekdeve mentaliteit, gedeelde ideeén over wat belang-
rijk is en wat niet’ {(Van der Krog: en Vroom, 1688, p. 53). Aan deze om-
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schripving worden er nog enkele toegevoegd, om azn te geven hoe het
begrip organisatiekultuur in dit onderzoek is gebruikt.

Hofstede (1981, p. 24) definieert kultuur als ‘een kollekdeve programme-
ring van de menselijke geest, die de leden van de ene groep van de ande-
re onderscheldt’. Kultuur is, zo gezien, ‘een systeem van kollekiief aangehan-
gen waarden’. Deal en Kennedy (1982, p. 4) hanteren een wat onduidelijke
definiie in de zin van ‘the way we do things around here’. Zij zijn met
anderen' van mening dat de kultuur van een organisade een belangrijke
invloed heeft op het gedrag ervan. Zijderveld (1983a, 43) definieert kul-
waur als ‘ideeén die weergeven wat mensen willen xfn en willen worden, willen
ervaren en willen doen. De kern van dexe aspiraties bestaat uil waarden, nor-
men en belekenissen...’. Een waarde is cen materidle of immateriéle zaak die
mensen belangrijk vinden (idem, p. 33). Een norm (idem, p. 34) geeft de
richting aan van deze bepaalde waarde. HofStede (1981, p. 20) spreekt in
dit verband van intensiteit en richting {‘intensity’ en ‘direction’). Betekenis-
sen (interpretaties) zijn de verbindingen tussen de aangehangen waarden
en normen en konkreet gedrag. Waarden en normen geven betekenis, zin,
aan handelen (Zijderveld, 1983a, p. 34).

Waarden, normen en betekenissen kunnen zowel betrekking hebben op
grote verbanden (kultuur in zjn algemeenheid) als op kleinere verban-
den, zoals bijvcorbeeld een organisatie. In dit onderzoek wordt gezocht
naar de waarden en normen die betekenis geven aan het strategisch han-
delen van kategorale pati€ntenorganisaties. Waarden en normen worden
dus beschouwd als betekenisgevend, richtinggevend aan het handelen van
organisaties (Van Zelm, 1990, p. 563). In dit hoofdstuk wordt aangegeven
welke waarden en normen een (betekenisvolle) rol spelen bij kategorale
paténtenorganisaties, bij de vormgeving van hun strategisch gedrag.

Om verwarring te voorkomen, wordt er hier op gewezen dat er een duide-
ljk analyusch verschil 1s tussen waarden en normen (behorend tot de kul-
tuur) en de doelstellingen van organisaties (behorend tot het strategisch
gedrag). Doelstellingen maken deel uit van het (strategisch) gedrag van een
organisatie, terwijl waarden en normen de moticven of beweegredenen achter
dit gedrag zijn (zie ook Hefstede, 1981, p. 28). In werkelijkheid is dit ver-
schil niet alujd even goed zichtbaar omdat doelen altijd gepaard gaan met
beweegredenen. Voor een goed begrip van strategisch handelen is het
echter noodzakelijk beide zaken analytisch te scheiden.

 Sorategiech gedrag

127



5.1.1 Rultuwrwaarneming

Kultuur als een waardensysteem is niet direkt waarneembaar. Van Harber-
den (1986, pp. 125 e.v.) gebrutkt daarom de kencepten symbolen, rituelen,
rollen en taaigebruik om de kultuur van een specifieke zelfhulporganisatie
(AA) konkreet te maken. Ook Deal en Kennedy (1982, pp. 37 e.v.) gebrui-
ken deze koncepien bij hun analyse van verschillende organisatiekulturen,
maar zij beperken zich wat de rollen betreft slechts tot de ‘helden’ omdat
die binen een organisatie goed waarneembaar zijn. Helden zijn de perso-
nifikatie van centrale waarden, in de vorm van belangrjke leiders of perso-
nen met een ‘voorbeeldfunktie’ (Deal en Kennedy, 1982, p. 37). Taalge-
bruik relateren Deal en Xennedy aan het hele kommunikatienetwerk dat
in een orgamsatie bepaalde waarden en normen doorgeeft.

De koncepten symbolen, rituelen, rollen en taalgebruik, worden verder
aangeduid als kultuurindikatoren, dat wil zeggen als zaken die aspekten van
een organisatickultuur zichtbaar maken. Kultuurindikatoren zijn in deze
visie een belangrijk onderdeel van een kultuur, omdat hierdoor de achter-
bhggende waarden en normen aan de oppervlakte komen. In deze opvat-
ting is de organisatiekultuur te beschouwen als een onderstroom, waar-
boven zich het waarneembaar organisatiegedrag als bovenstroom bevindt.
Op een azntal plaatsen komt de onderstroom door de bovenstroom aan de
opperviakte en wordt ze zichtbaar in de vorm van symbolen, rituelen, rol-
len en taalgebruik.

Een symbool wordt door Bocock (1881, p. 11-13, zoals geciteerd in Van
Harberden 1986, p. 169) omschreven als iets waaraan een waarde wordt
woegekend. Rituelen zijn volgens Van der Hart (1978, p. 33 als geciteerd in
Van Harberden 1986, p. 125) voorgeschreven symbolische handelingen die
op een bepaalde wijze en in een bepaalde volgorde uitgevoerd moeten
worden. Rollen {(waar de heldenrol er een van is) kunnen een rituele bete-
kenis krijgen, wanneer mensen zich met een bepaalde groep willen iden-
tificeren (idem Van der Hart). Op deze wijze kan een bepaald rolgedrag
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een aantzl door de groep van belang geachte waarden en normen weer-
spiegelen. Taalgebruik tenslotte, geeft ook belangrijke waarden weer.

3.1.2 Vier visies of organisatichuliuur

In de theorievorming over organisatekultuur zijn vier stromingen te on-
derscheiden (Allaire en Firsirotu, 1984 en Frissen, 1986). In de eerste be-
nadering wordt kultuur beschouwd els een Rontingentiefaktor. In deze visie
wordt ervan uitgegazan dat een organisatie beinviloed werdt door culturele
elementen uit de maatschappelijke omgeving en door de kulturele achter-
gronden van de leden van een organisatie. De tweede benadering ziet de
organisatickultuur als een subsysteem van een organisatie, naast bijvoorbeeld
technologie of strukwuur. Het geheel van de verschillende subsystemen bij
elkaar vormt de organisatie als entiteit. In deze visie zin de onderscheiden
kultuurindikatoren de elementen van de kultuur als subsysteem. Een stap
verder gaat de derde stroming waarin kultuur gezien wordt als een aspekt-
systeem, dat wil zeggen als een aspekt van alle deelsystemen in een organisa-
te. Dus de struktuur kent in deze opvatting een kulturele komponent,
evenals de strategie of de technologie. Alle elementen van e¢en organisatie
zijn beladen met specifieke waarden, hebben een bepaalde betekenis. In de
vierde stroming ten slotte, wordt een organisatie beschouwd eals een kultu-
reel fenomeen. Kultuur wordt beschouwd als het centrale kenmerk van alle
sociale processen en derhalve ook van organisaties.

De vier onderscheiden benaderingen zijn in zekere mate te rangschikken
naar het belang dat 2an organisatiekultuur wordt toegekend, in relatie tot
het gedrag van organisaties. In de eerste benadering 1s kultuur slechts jets
wat van buitenaf enige inviced uitoefent op een organisatie, terwijl in de
laatste visie kultuur een centraal kenmerk van organisaties is en een cen-
trale dimensie is achter alles wat er in ¢en organisatie gebeurt. Ook kan
opgemerkt worden dat de benaderingen die meer belang toekennen aan
een organisatiekultuur, steeds de voorafgaande benaderingen insluiten. De
benadering die een organisatie beschouwt als een kultureel fenomeen,
impliceert dat kultuur als kontingentiefaktor een rol speelt, dat organisa-
ties een kultureel subsysteem hebben én dat kultuur een aspekt is van alle
subsystemen. De ‘fenomeenbenadering’ gaat echter nog verder en be-
schouwt de kultuur als het centrale kenmerk achter al het handelen van
organisaties.
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In dit onderzoek wordt uitgegaan van de fenomeenbenadering, waarbij
diverse aspekten van de andere benaderingen aan de orde zullen komen
of gebruikt zullen worden bij de analyse van de organisatickulturen van
kategorale patiéntenorganisaties. Patiéntenorganisaties worden dan ook
beschouwd als kulturele fenomenen en alles wat in deze organisaties ge-
beurt (dus ook het strategisch gedrag) vindt plaats vanuit ¢en bepaalde
wazrde-oriéntatie. De kultuur is van grote invioed op het handelen van (de
leden van) deze organisaties. Daarmee is niet gezegd dat andere aspekten
- zoals finanaign of menskracht - géén invloed hebben, op het gedrag van
patidntenorganisaties, maar deze invloed is eerder indirekt dan direkt, met
de kultuur als een soort filter. Er is gekozen voor een fenomeenbenade-
ring omdat in het onderzoek de waarde-bepaaldheid van het handelen van
kategorale pati€ntenorganisaties heel duidelijk naar voren is gekomen. Een
benadering van organisaties als kulturele fenomenen biedt de mogelijkheid
dit waardegebonden handelen van organisaties te analyseren.

In de volgende vier paragrafen zal aangegeven worden welke waarde-ori-
entaties op welke wijze een belangrijke rol spelen bij de keuze van het
strategisch gedrag van patiéntenorganisaties. Om de rol van kulwwur als
dimensie achter het gedrag van pati€éntenorganisates duidelijk te maken,
wordt gebruik gemaakt van de genoemde kultuurindikatoren: taalgebruik,
rituelen, rollen en symbolen. Door kultuur analytisch als een deelsysteem
(bestaande wit kultuurindikatoren) van een organisatie te beschouwen en te
onderzoeken, wordt ze zichtbaar. Aan het eind van dit hoofdstuk wordt
aandacht besteed aan kultuur als kontingentiefaktor. Voordat op de vier
onderscheiden organisatiekulturen ingegaan wordt, wordt eerst uiteengezet
wat de centrale waarden en normen ziin die bij kategorale patiéntenorgani-
saties het centrale element van de organisatickultuur vormen.

5.1.3 Kulturen van kategorale patiéntenorganisaties

Cp grond van het voorafgaande wordt de kultuur van kategorale patién-
tenorganisaties beschouwd als een geheel van waarden en normen, dat
betekenis geeft aan het handelen van deze organisaties. Deze waarden en
normen komen aan het licht in de vorm van kultwurindikatoren (taalge-
bruik, rituelen, rollen en symbolen). Daarnaast kunnen leden van een
orgarsatie natuurlijk hun waarden of moteven rechtstreeks verwoorden.
In deze subparagraaf wordt ingegaan op de centrale waarden van de ver-
schillende kulturen van kategorale patiéntenorganisaties. Hoe deze waar-
den specifiek ingevuld worden (normering), wordt in de paragrafen over
de vier onderscheiden kulturen zangegeven. Als centrale waarden van
kategorale patiéntenorganisaties worden in dit onderzoek de ideologie (inza-
ke oorzaak en oplossing van een problematek) en de soctale orténtatie on-
derscheiden. Op deze twee waarden wordi nu nader ingegaan.
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Ideologie

De meest belangrijke centrale waarde achter de kultuur van kategorale
patiéntenorganisaties is de ideologie ten aanzien van de ocrzaak en oplos-
sing van de specifieke problematiek waar men zich op richt. Antze (1979,
pp- 272 ev) omschrijft een ideologie {in dit verband) als ‘¢cen gedachten-
gang of stelling, die een verklaring geeft voor de problematick en die de weg
naar herstel aangeefl..’. Een ideologie geeft dus aan wat - volgens de leden
van een organisatie - de oorzazk is van de problematiek. Er wordt ant-
woord gegeven op de vraag “Wat veroorzaakt kanker? of ‘Waardoor ont-
staat alkoholisme?’ Ook de weg naar herstel wordt in een ideclogie aange-
geven: ‘Hoe is de situatie van het kind in het ziekenhuis te verbeteren? of
‘Wat kan er voor mensen met schizofrenie gedaan worden en wat voor
hun relates?”

Kijkend naar patiéntenorganisaties valt op dat steeds de 7ol van de indive-
duele probleemdrager centraal staat. Is hij of 2ij zelf de oorzaak (of veroorza-
ker) van het probleem of de ziekte, of is het iets dat hem of haar ‘over-
komt'? Is de problematiek iets waar de probleemdrager zelf ‘schuldig’ aan
is, of kan de betrokkene er niets aan doen? Met betrekking tot de oplos-
sing kunnen vergelijkbare vragen gesteld worden: kan een probleemdrager
zelf zijn problematiek onder kontrole krijgen, of is hij hiervoor afthankelijk
van anderen? Kan iemand zelf meewerken aan de oplossing of verbetering
van zijn Multiple Sclerose, of 1 hij afhankelijk van wat artsen voor hem
kunnen betekenen? Moeten ouders zelf de situatie van het kind in het
ziekenhuis verbeteren of zijn zj afhankelijk van wat het zekenhuisperso-
neel doet? In het verlengde van de rol die een organisatie aan de indivi-
duele probleemdrager toekent (ten aanzien van de oplossing), ligt de 7ol
van de bestagnde professionele hulpverlening. Wordt deze als noodzakelijk
gezien of miet? En zo Ja, in welke mate? De eerste centrale waarde achter
de kultuur van patiéntenorganisaties betreft dus steeds de rol van het indi-
vidu en die van de professionele hulpverlening, ten aanzien van zowel de
oorzaak als de oplossing van een specifieke problematiek.

Soctele oriéntatie

Een tweede onderscheiden cenirale waarde betreft de socale oriéntatie van
een organisatie. Daarmee wordt de gerichtheid van een orgenisatie ofwel op
individuen ofwel op sociale groepen, aangeduid. Sommige organisaties leggen
veel nadruk op de positie en problemen van individuele probleemdragers.
Deze organisaties stellen alles in het werk om deze positie te verbeteren.
Andere organisaties zijn meer gericht op de groep van probleemdragers
als geheel. Individuele belangen zijn als het ware ondergeschikt aan de
belangen van de groep. Dat wil niet zeggen dat er geen oog is voor indivi-
duele belangen, maar deze mogen niet al te zeer strijdig zijn met de be-
langen van de groep probleemdragers als geheel. Wanneer beide belangen
konflikteren, dan zal het groepsbelang prevaleren.
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Het gevolg van een sociale oriéntatie is het verschijusel socigle dinding of
kohesie. Sommige organisaties kennen een erg grote samenbindende
kracht, terwijl anderen veel ‘losser’ georganiseerd zijn. De sociale kontrole
is geringer, maar ook de sociale kontakien zijn minder uitputtend en meer
van voorbijgaande aard. Naarmate de sociale oriéntatie meer individueel
gericht is, zal ook de nadruk minder liggen op de onderlinge binding. Op
deze manier kan de sociale binding als een kultuurindiketor gezien worden.
Een sterke soaizle kohesie indiceert een kollekieve oriéntatie. Een geringe
binding is een exponent van een individualistische oriéntatie.

De centrale waarden en hun per kuliuur verschillende invulling zullen in
de volgende paragrafen besproken worden. Om de korte, abstrakte om-
schrijving van de verschillende typen organisatiekulturen inzichtelijker te
maken, zal steeds per kultuurtype op één of twee van de in de case-studies
onderzochte organisaties konkreet ingegaan worden. Daarbij zullen ook
enkele voorbeelden gegeven worden van de wijze waarop de kultuur zich-
zelf weersplegelt in waargenomen kultuurindikatoren.

De vier kulturen die in het navolgende beschreven worden, maken deel
uit van de vier konfiguraties, waarin strategisch gedrag van patiéntenorga-
nisaties, hun kulturen en hun omgevingsrelaties, met elkaar verbonden
zijn. Vandaar dat de ideaaltypische kulturen genocemd zijn naar de vier
eerder onderscheiden strategietypen. Besproken worden de verbeterings-
kultuur, de protesthultuur, de vervangende-hulpkultuur en de aanvullen-
de-hulpkultuur. Nogmaals wordt er op gewezen dat ook de te beschrijven
kultuurtypen een ideaaltypisch karakter dragen. Er is dus sprake van over-
drijving van in de realiteit waargenomen kenmerken. Het is ook mogelijk
te spreken van ‘karikaturen’, die door hun overdrijving duideliik maken
wat de essentie 15 van de waarden en normen die de motieven vormen
voor het strategisch gedrag van kategorale patiéntenorganisaties.

Aan de hand van voorbeelden uit de case-studies wordt verduidelijkt wat
met de omschrijvingen van de centrale waarden bedoeld wordt. Twee op-
merkingen zijn van belang voor een goed begrip van deze voorbeelden.
Allereerst s het moeilijk de analytisch gescheiden begrippen waarden en
normen versus doeleinden, ook gescheiden in de empinie terug te vinden.
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Achter elk doelgericht handelen gaan bepaalde waarden en normen schuii,
maar bi] de verwoording door mensen van hun handelen, zijn doelen en
waarden en normen sterk vermengd. Vandaar dat soms een duidelijke
overlapping tussen beide begrippen valt waar te nemen in de ter llustratie
gebruikte citaten. Een tweede probleem betreft het ideaaltypische karakter
van de kultuurtypen. Omdat het om karikaturen, overdrijvingen van ken-
merken gaat, zijn deze overdrijvingen niet altijd in de werkeljjkheid terug
te vinden. Hier worden dan soms ook beschrijvingen of citaten gebruikt
die soms een wat ‘afgezwakte’ weergave zijn van de ideaaltypisch beschre-
ven invulling van de centrale waarden ideclogie en sodale oriéntatie.

5.2 De verbeteringskultuur

In een verbeteringskultuur wordt richting gegeven zan de twee genoem-
de centrale waarden ideologie en sociale oriéntatie. Wat de ideologie betreft,
wordt ervan uitgegaan dat de oorzazk van een ziekte of preblematiek iets
is, wat los staat van de probleemdrager. Iemand die met een zekte of
probleem kampt, kan daar niets aan doen. Hij of zj is niet “schuldig’ aan
het ontstaan van het probleem. Ook de oplossing van een zekie of het
probleem ligt niet bij de probleemdrager. Iemand met ¢en probleem is
voor de oplossing ervan afhankelijk van professionele hulpverieners. Zelf
kan een probleemdrager slechts in beperkte mate bijdragen aan de oplos-
sing van zijn of haar probleem.

De sociale origniatie is in deze kultuur sterk op individuele probleemdra-
gers gericht. Het gaar om de verbetering van de situatie, het welzijn en de
gezrondheid van individuele mensen die met een specifieke problematiek

kampen. Er is geen sterke onderlinge band, ‘slechts’ een samengaan van
gelijke belangen.

5.2.1 De ideologie

De Vereniging Kind en Ziekenhuis gaat er impliciet van uit dat ouders er
niets aan kunnen doen dat hun kind in het Ziekenhuis terecht komt. Ook
het ziekenhuis als oplossing voor de optredende problemen bij kinderen,
is een vanzelfsprekende zaak. De kwaliteit van de somatische zorg, die aan
kinderen in het zickenhuis geboden wordt, staat binnen de vereniging niet
ter diskussie. Kind en Ziekenhuis richt zich op de verbetering van allerlei
psycho-socaale aspekten rondom de opname van kinderen in het zicken-
huis.

Als oplossing voor gesignaleerde psycho-sodiale problemen wordt aan twee
zaken gedacht: professionele hulpverleners dienen hun aktiviteiten zo in te
richten dat kinderen minder psycho-sociale problemen ondervinden en

133



daarnaast moeten ouders betrokken worden bij de verzorging van hun
kind. Dat laatste wordt belangrijk geacht om de band tussen ouder en kind
niet te verbreken. Volgens Kind en Ziekenhuis kan de verpleging niet
dienen als vervanging van ouders. Ouders dienen dan ook zoveel mogelijk
faciliteiten te krijgen om bij hun kind te kunnen zijn. Om de band tussen
ouder en kind niet te verbreken, wordt ervoor gepleit ouders mee te laten
werken bij de verpleging van hun kind. Niet als vervanging van professio-
nele verpleging - want die wordt noodzakelijk geacht - maar als middel
om het kontakt tussen ouder en kind te behouden. Een verpleegkundige
vertelt over de invloed die deze ideeén gehad hebben op de gang van
zaken in het ziekenhuis:
‘In het zickenhuis proberen we ouders e motiveren om mee te helpen als
ze bi] hun kind zijn, bijvoorbeeld bij het wassen. Op dit moment mag men
24 uur per dag bij het kind blijven. Broertjes en zusjes mogen ook tussen
de bezoekuren komen. Dit is zeker ook gekomen onder inviced van Kind
en Ziekenhuis’.
Werkgreepen van Kind en Ziekenhuis vinden dat professionele hulpver-
lening in het ziekenhuis adekwaat en noodzakelijk is, maar op sommige
punten niet geheel voldoet. Met name aan de psycho-sociale aspekien van
hulpverlening aan het kind wordt te weinig aandacht geschonken. Kind en
Ziekenhuis vindt echter niet dat zij als organisatie verantwoordelijk is voor
de verbetering van de geboden hulpverlening op dit aspekt. Professionele
hulpverleners dienen er zelf voor te zorgen dat hun hulpverlening beter
van kwaliteit wordt. Dat geldt bijjvoorbeeld ten aanzien van zaken als on-
derwijs in het ziekenhuis, of voorlichting aan kinderen en ouders. Een
werkgroeplid zegt hierover het volgende:
Je kunt wel alle professionele taken gaan overnemen, maar dat is de bedoe-
ling niet. Dan ben je als vrijwilliger verkeerd bezig. Wij zijn ook erg voor-
zichtdg in het maken van voorlichungsmateriaal. Dat moet een taak van het
rickenhuis blijven. We kunnen wel advies geven, bijvoorbeeld zoals we nu
doen ten aanzien van een folder over KNO-ingrepen. Wij bekritiseren die
folder, maar het is de verantwoordelijkheid van het ziekenhuis, wat er in
komt te staan.’
Een enkele werkgroep wijkt -wat deze norm betreft- duidelijk aft er wordt
op sommige punten wel ingesprongen, waar de professionele hulpverle-
ning het laat afweten. Bijvoorbeeld door zelf voor vrijwillige ‘speelmoeders’
of crécheleidsters te zorgen wanneer betaalde krachten niet beschikbaar
worden gesteld door een ziekenhuis. Deze afwijking van de norm, riep bjj
de landelijke vereniging flinke weerstand op:
‘Wat wij anders gedaan hebben en waar men landelijk niet zo gelukkig mee
was, waren de speelmoeders en de onderwijsvrijwilligers in het ziekenhuis.
Men vond landelijk dat dat een taak is van het ziekenhuis en niet van de
werkgroepen.”’
Een tweede voorbeeld van een ideclogie in het kader van een verbete-
ringskultuur, bewreft Amnestie. Amnestie beschouwt kanker als een ziekte
die veroorzaakt wordt door slechte voeding en door allerlei psycho-sociale
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omstandigheden. Individuele patiénten kunnen aan deze oorzask op zch

weinig doen. Slechte voeding en psycho-sociale problemen (zoals stress)

zijn maatschappelijke fenomenen waar bijna iedereen mee te maken heeft.

Wanneer iemand echter kanker heefi gekregen, dan is het in een aantal

gevallen mogelijk, volgens Amnestie, om deze zekte te genezen door het

door Moerman ontwikkelde dicet te volgen. Het volgen van dit dieet is
volgens Amnestie geen eenvoudige zaak en moet door ¢en professionele

Moerman-arts begeleid worden. Deze kan de juiste samenstelling van het

dieet bepalen en tevens aanvullende medikamenten of therapieén voor-

schrijven. Een Moerman-arts die voor Amnestie een belangrijke adviseren-

de en inspirerende rol vervult, vertelt over de visie op kanker en de gene-

zing daarvan het volgende:
‘De klassieke geneeskunde beschouwt de tumor als de ziekie. Als je de w-
mor weghaalt, hetzii met chemo-therapie, hetzij met bestralen, hetzij opera-
tef, dan ben je genezen. Volgens Moerman is dat een misvatting: de tumor
is de ziekte niet, de tumor is het cindstation van ziek zijn. De stofwisseling
is op een kwaad moment onwregeld geraakt en de cellen hebben niet vol-
doende bouwstoffen toegevoegd gekregen. Van die cellen zijn er een aantal
ontaard. Dat is een lichaamseigen proces. Aan het eind van dat proces open-
baart zich de tumor pas. Moerman heeft ook een aanml symptomen gegeven
waaraan men kan zien of men in een pre-kankereus stadium verkeert. Hijj
noemde daarbij bijvoorbeeld de haarkleur en de nagels. Voor Moerman is
kanker het gevolg van het feit dat de weerstand van het lichaam, onder
andere deor slechte voeding, zodanig is gedaald, dat het zich niet teweer
kan stellen tegen de kankercel. Als je dus de tumor bevecht, dan bevecht je
een gevolg en niet de corzaak. Hij wilde de oorzaak aanpakken en daar
heeft hij een voedingsstrategie op losgelaten. Daarin is alleen het beste van
het betere toelaatbaar. Alles wat eigenlijk niet nodig is, is uit dit dieet ge-
schrapt. Het gaat om veel groenten, veel fruit, volle-graanprodukten, geen
viees en geen vis. Als patiénten genezen waren, stond Moerman overigens
wel é&én of twee keer per week wat vis toe. Viees bleef echter definitief een
verboden produkt Kanker was voor Moerman een probleem van de voe-
ding en niet van siress e.d. Slechie voeding was voor hem de oorzaak van
kanker.

Over de samenstelling van het dieet wordt het volgende opgemerkt:
‘Moerman ontwikkelde zijn dieet binnen de grenzen van wat hij wen wist.
In 1939 had hij bijvoorbeeld nog noolt van kiwi's gehoord. Een kiwi bevat
drie keer zoveel vitamine C als een sinaasappel. Waarom dan een kiwi ver-
bieden? Zo zijn er meer produkten waarvan we denken dat ze aan het dieet
wegevoegd kunnen worden. Wij vragen de artsen dan daar naar te kyken.
Tenslotte is het Moerman-dieet toch een vrij strakke voedingsdiscipline en
dus is elke variatie - waar mogelijk - welkom. Er wordt dan ook voortdu-
rend een diskussie gevoerd over wat er bij kan en wat niet.’

‘De mens heeft zich door de eeuwen heen oniwikkeld en heeft zich altijd
moeten veeden met wat de natuur hem bood, Daar is onze stofwisseling op
ingesteld. Nu is niet alles uit de natuur goed, want er zijn ook giftige plan.
ten en stoffen die belastend zijn voor hert lichaam. In zijn algemeenheid
heeft de mens wch geleerd om te leven van wat de natuur in zijn omgeving
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biedt. Dat is voor een bedoelen uit de Sahara een heel andere voeding dan
dat wij hier in midden-Europa kennen en ook weer heel anders dan die van
de Eskimo’s op Groenland. Eskimo’s hebben bijvoorbeeld geleerd te leven
van alleen spek en vissen-olie. Zij hebben geen groenten, maar eten wel de
maaginhoud van een rendier op, omdat daar nog wat mos in zit en dus ook
vitapunes. Door de vele vitaminen D die ze binnen krijgen, rotten de tan-
den als het ware uit hun mond. Dat is dus weer een afwijking, maar verder
leven ze van wat de nataur hen biedt. Bedoeienen krijgen ook geen groen-
ten en leven van zaden.’

“Toch kon voeding beter en naarmate de mens welvarender werd, werd het
voedsel eiwitrijker en dat bevorderde ook de lengte van de mens. Meer fruit
en noten leidde ook tot de oplessing van een aantal gebreken. Door de
penicilline nemen thans de infekdezickten een veel kleinere plaats in dan
voorheen, maar daarentegen zijn de degenerateziekten, door de hogere
ouderdom, toegenomen. Op dit moment zie je dat mensen door hun luxe
levenswijze het graan malen en daar de kiemen uitgooien, om een betere
bak-aard e krijgen. Je verwijdert daarmee ook de vitamines. Door het ge-
brek aan kiemkracht uit zaden, krijgen mensen cen gebrek aan vitamine B
en E. Daardoor zijn ze minder fit. Een gebrek aan vitamines en mineralen
heeft ook tot gevolg dat er stofwisselingsproblemen ontstaan. Bepaalde funk-
tes kunnen niet meer goed vervuld worden. Als dat maar lang genoeg
duurt, gaan cellen misvormen. Er komen fouten in de erfelifke struktuur
door een jaremlang gebrek aan vitaminen en mineralen. Door de beschadi-
ging van het DNA, de erfelijke struktuur, ontstaat kanker. Daarnaast is ook
de overdaad aan zout een promotor voor kanker. In ons lichaam is wel
kalium als zout aanwezig en niet natrium. Het lichaam houdt natrium bui-
ten de cel, terwijl kalium binnen de cel blijft. Er zijn bepaalde enzymen
nodig om dat te bewerkstelligen. Dat noemt men ook wel de kaliumnatrium-
pomp. Wanneer nu cen cel gaat degenereren, dan spoelt de kalium lang-
zaam uit de cel. Dat kalium is nodig voor de zuurstofbenutting van de cel.
Het namrium komt voor kalium in de plaats. Daardoor wordt de zuurstofbe-
nutting ook anders. De cel is niet meer in staat door de cytochroom-oxidatie
{enzymwerking) de zuurstof voor de cel nuuig te maken. Voor die cyto-
chroom-oxidatie is kalium noodzakelijk. Die zuurstofnood leidt ook tot kan-
ker. Juist in de laatste ceuwen is het zoutgebruik enorm toegenomen.’
‘Een kankercel is hetzelfde in een lichaam als een opstandige divisie in cen
groot legerkorps. Een kankercel houdt zich niet aan de hem toegewezen
plaats. Elke cel in het lichaam heeft zijn eigen plaats en onderscheidt zich
door hele kleine verschillen in elektro-magnetische spanning per cel. Alle
levercellen hebben bijvoorbeeld dezelfde spanning. Een kankercel wekt zich
dus niets van zijn eigen plaats aan. Zo'n cel dringt gezonde cellen binnen en
maakt die gezonde cellen ook tot kankercellen. Wanneer nu het lichaam
weer gezond wordt, door gezonde voeding, dan trekken die kankercellen
weer naar de oorspronkelijke plaats terug. Dat is een heel langzaam proces.
De cellen gaan dan weer luisteren naar het centrale regelmechanisme van
het lichaam. De cellen worden weer normaal. In onze visie zijn dus het
toegenomen zoutgebruik en het gebrek aan mineralen en vitaminen uit
kiemen en zaden de oorzaak van kanker. Als je nu weer goed gaat eten,
kun je in veel gevallen de zaak restaureren. Dat blijkt te kunnen.’
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Ten aanzien van de werkzaamheid van de Moerman-therapie wordt realis-
tsch gesteld dat het dieet natuurlijk geen wonderen kan verrichten:
‘Er worden bi] ens geen luchtkastelen gebouwd waarin verkondigd wordt
dat je geneest als je deze therapie volgt Dat is niet realistisch. Moerman
riep wel dat er voor niets een miljoen mensen gestorven zijn en dat hij die
had kunnen genezen. Dat had hij dus mooi niet- Er zijn natuurlijk ook een
azntal kankervormen, waarvan de grondslag niet gelegen is in de voeding
en die zijn dus niet te behandelen met een dicet”
Ook de invloed van niet-voedingsgebonden faktoren op de ontwikkeling
van kanker, wordt door Amnestie erkend:
‘Kanker kan niet alleen ontstaan door verkeerde voeding, maar ook door
invloeden van buitenaf. Daarbij kun je denken aan het milieu, maar cok aan
zaken 2oals stress. Als iemand hyper-nerveus is en aan het Moerman-dieet
zou beginnen, dan zal dat dieet niet veel helpen. Je brengt het lichaam dan
wel in een betere kondide, maar daar bestrijd je de kanker niet mee. Je
moet dan ook wat aan je psyche doen: de moeilijkheden die er zijn ook
proberen op te lossen. Als dat Juke, dan kun je met het dieet samen cen
beter leven opbouwen.
Ten aznzien van de andere corzaken van kanker, zoals psycho-sociale pro-
blemen, wordt ook hier de rol van professionele hulpverleners benadrukt.
Patiéntenbegeleidsters van Amnestie willen patiénten wel attenderen op
deze eventuele corzaken achter hun ziekte, maar verwijzen voor de oplos-
sing ervan naar professionele hulpverleners op dit terrein.
‘Als je in de gaten hebt - als patiéntenbegeleidster - dat een patiént psy-
chisch zwaar belast is, of problemen heeft, dan ga je daar voorzichtig met
hem of haar over beginnen. Wij proberen die problemen niet op te lossen;
daar zijn deskundigen voor. Je kunt wel iemand op weg helpen die stap te
zetten naar cen hulpverlener. Wel adviseren we bijvoorbeeld een boek twe
lezen over de Simonton-therapie. Je mag iemand nooit dwingen, alleen
maar advies geven. Ook wat betreft het gaan naar een Moerman-arts.’
Amnestie staat niet per definitie negatief tegenover reguliere kankerthera-
pieén, maar ziet maar een beperkt nut ervan. Een van de leden van Am-
nestie legt deze houding uit:
‘Wi wijzen een kombinatie van een reguliere therapie en een Moerman--
dicet beslist niet af. Ten eerste niet omdat wij medisch niet zodanig ge-
schoold zijn dat het verstandig is om dat af te raden. Wij zeggen nooit tegen
iemand dat hi} het bestralen maar moert laten en alleen het Moerman-dieet
moet volgen. We kunnen wel uitleggen wat we zelf zouden doen en waarom
we dat zo zouden doen.
‘Een aantal patiénten volgt zowel de Moerman-therapie als een reguliere
therapie. Het is heel moeilijk om één richdijn te geven voor kanmker. Bj
iedereen is het weer anders. Naturlijk is het zo dat zowel binnen Amnestie
als onder Moerman-artsen de meningen verdeeld zijn. Vroeger was het echt
zo van: "géén chemo-therapie, niet bestralen en niet opereren, maar alleen
de Moerman-therapie”. Nu zijn er wel artsen die dat anders zien. Het wordt
steeds per patiént bezien. Een tumor kan op een plaats zitten, waar hij ver-
schrikkelijk in de weg zit en verschrikkelijk veel pijn vercorzaakt. Dan kan
het gewoon niet anders dan dat er geopereerd moet worden. Men adviseert
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dan vaak wel eerst een poosje het Moerman-dieet te doen, om het lichaam
in een betere konditie te brengen. Dan heeft het lichaam meer weerstand
tegen cen bestraling of chemo-therapie. Mensen die gezond eten, knappen
sneller op en kunnen er beter tegen bij dergelijke therapieén.’
Professionele hulpveriening wordt dus noodzakelijk geacht door Amnestie,
maar deze dient wel gegeven te worden door een Moerman-arts. Dit is
geen natuurgenezer, maar een erkend arts, die zich daarnaast heeft ver-
diept in de Moerman-therapie. Iemand zegt daarover het volgende:
‘Moerman-artsen zijn overigens normale artsen, geen natuurgenezers c.d.
Iemand met een zo ernstige ziekte als kanker moet een opgeleid arts tegen-
over zich vinden en niet jemand die op een behendige manier met de na-
tuurgeneeswijzen weet om te gaan.

5.2.2 Sociale oriéntatie

De invuiling van de tweede centrale waarde betreft de sodale origntatie
van een organisatie. In het kader van een verbeteringskultuur gaat het om
een individualistische origéntatie. Een verbeteringskultuur wordt gekarakie-
riscerd door een oriéntatic op individuele probleemdragers. Fet gaat in
eerste instantie om de verbetering van de individuele gezondheid of om-
standigheden. Met behulp van voorbeelden van Amnestie en de Vereni-
ging Kind en Ziekenhuis zal dit worden toegelicht.

De Veremging Kind en Ziekenhuis richt zich op het welzjn van in-
dividuele kinderen in het ziekenhuis. Het gaat daarbij niet om specificke
groepen van kinderen met één specifieke problematiek. Er is dus geen
sprake van een gerichtheid op de groep als geheel. Kind en Ziekenhuis
kent ook geen aktiviteiten die een op de groep - van kinderen of cuders
- gericht karakter hebben, zoals uitstapjes of kofficochtenden.
“We hebben niets met &n ziekte of &n aandoening te maken. Wij richten
ons op alle kinderen. We richten ons niet op specifieke pati€ntengroepen,
zoals diabeetjes of astma-kinderen. Wel doen we soms iets aan aile gehan-
dikapte kinderen bij elkaar.
Steeds wordt de nadruk gelegd op het feit dat individuele ouders moeten
opkomen voor de belangen van hun individuele kinderen. De kultuur van
Kind en Ziekenhuis is dus voor een belangrijk deel ook gericht op het
emanciperen van de individuele ouders.
‘We vinden het heel belangrijk dat de ouders zelf mondig zijn. Dat ze zelf
in het zickenhuis zeggen wat ze niet bevalt Daar staan we eigenlijk voorna-
melijk voor op de ouderavenden. Als mensen met een verhaal komen over
wat er niet goed is gegaan, dan vragen we alijd wat men er zelf aan gedaan
heeft. Tachtig procent van de mensen heeft er dan niets aan gedaan...’
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COok Amneste richt zich in sterke mate op de belangen van individuele
kankerpatiénten. Emancipatie van patiénten is een belangrijk punt, met als
doel mensen zelf voor hun individuele rechten te laten opkemen. Zo vindt
men dat kankerpatiénten een reguliere therapie moeten kunnen weigeren
als ze dat willen. In ziekenhuizen wordt er nu automatisch van uitgegaan
dat iemand bij wie kanker gediagnostiseerd is, ook - met reguliere thera-
pieén - behandeld wil worden. Amnestie vindt dit een onjuiste gang van
zaken:

‘Een patént moet een reguliere behandeling kunnen weigeren. Hij moet

steeds mondiger worden.”
Het optreden van leden van Amnestie is gericht op het ondersteunen van
individuele beslissingen. Er worden geen zaken voorgeschreven, maar kan-
kerpaténten wordt de kans geboden kennis te¢ nemen van de Moerman-
therapie. Mensen moeten uiteraard zelf bepalen of ze er in geloven of
niet. Een patiéntenbegeleidster verwoordt haar opstelling als volgt:

‘Wij geven geen adviezen in de zin van wel of niet opereren. Het is heel

gevaarlijk zolets te zeggen. Mensen moeten zelf beslissen..”
Een ander aspekt dat duidt op een individuele oriéntatie, is het open lid-
maatschap van Amnestie. Leden van Amnestie zjn zowel geinteresseerden,
als (ex-)kankerpatiénten. Wanneer de kankerpatiénten als groep centraal
zouden staan, dan zou er sprake geweest zijn van een gesloten lidmaat-
schap, wat in zou houden dat alleen (ex-)kankerpatiénten lid zouden mo-
gen worden, of patintenbegeleding zouden mogen bieden. Nu gebeurt
deze begeleiding zowel door (ex-)lotgenocten als door anderen.

‘Een azntal paunéntenbegeleidsters heeft zelf de ziekte meegemaakt, anderen
kennen de ziekte bijvoorbeeld uit het gezin’

5.2.2 Voorbeelden van kultuurindikatoren

Eerder is gesteld dat waarden en normen als belangrijkste aspekten van
een kultuur, zichtbaar worden in symbolen, rituelen en rollen. Hier wordt
aan de hand van enkele voorbeelden van de Vereniging Amnestie en XKind

en Ziekenhuis, azngegeven hoe een verbeternngskultuur zichtbaar kan
worden.

De Engelse - eerder opgerichte - zustervereniging heeft voor de oprich-
ters van Kind en Zichenhuis een grote veerbeeldrol vervuld. Veel van wat
daar bedacht was, werd in Nederland overgenomen. Met de import van
konkrete ideedn worden ook de achterliggende waarden overgenomen. De
overname van de gewoonte om bij oprichting zeer konkrete doelen te
formuleren, leidt tot een soort rituele ‘geloofsbelijdenis’. Het wordt van be-
lang geacht dat nieuwe leden precies weten waar ze wel en niet achter
staan. Door lid te worden en de konkreet geformuleerde doelen te onder-
schrijven, wordt als het ware een geloofsbelijdenis afgelegd.
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‘Het derde voorbeeld van Norch (de Engelse zustervereniging/EV) was het
feit dat zij in hun statuten letterlijk hun doelstellingen hadden opgenomen,
zoals verruiming bezoektijden, optimale kommunikatic et¢. Dus als mensen
lid worden, dan doen ze als het ware als gelovigen hun belijdenis. Dat heb-
ben we heel bewust gedaan. Dat mazake dat je in latere stadia - en het is ook
gebleken dat dat ook suksesvol was - kon teruggrijpen op dingen die je bij
de oprichting al bad gesteld.’
Een vergaderplaats kan een heel symbolische betekenis vervullen. Door een
vergadering te beleggen in het gebouw van de NZR, als koepelorganisatie
van professionele hulpverleningsinstellingen, gaven de oprichters van Kind
en Ziekenhuis aan dat ze grote voorstanders waren van samenwerking met
ziekenhuizen. Niet iedereen in de toenmalige gelederen kon dat waarde-
ren:
‘...Een vierde punt bij de planning van de verandering van de ziekenhuissi-
tuatie van kinderen, was dat we duideljjk zouden kiezen voor een harmo-
niemodel. In die tjd was er echter een groep aktief rondom een zickenhuis.
Die groep wok heel fel van leer. De groepsleden stelden het ziekenhuis op
een kontroversi€le manier aan de kaak. Ze kregen daarop ongelooflijk veel
negatieve reakdes, met name vanuit de wereld waarin we juist wilden funkd-
oneren. Wij wilden niet kiezen voor een polarisatiemodel maar voor een
harmoniermodel. Toen ik die kontzkten had mer de NZR, hebben mijn man
en ik gezegd dat wij de oprichtingsvergadering van de vereniging bij de
NZR wilden houden. Dat is inderdaad gebeurd. Dat was voor ons een be-
paald symbool en als reaktie op de in die tijd heersende angst voor akde-
voerders. De aktievoerende werkgroep was dan ook niet aanwezig bij de

oprichiing. Deze werkgroep deed in eerste instantie niet zo mee en hield
zich wat afzijdig.’

Ook bij Amnestie komen de centrale waarden op een aantal punten aan
de oppervlakte. De naam Amnestie heeft bijvoorbeeld een symbolische bete-
kenzs. Het geeft de waarde aan, die aan het Moerman-dieet gehecht wordt.
Deze aan het dieet toegedichte kwaliteiten zijn tevens de reden van ont-
staan geweesl.
‘De naam Amnestie is verzonnen omdat pati®nten eigenlijk een ‘uitstel van
de dood” kregen door de Moerman-therapie. Die naam gaf overigens wel
aanleiding tot veel verwarring..."
Een duidelijke voorbeeldrol speelt nog steeds de Vlaardingse arts Moerman,
die de bedenker is van het oorspronkelijke dieet. Moerman zelf is echter
nooit direkt betrokken geweest bij de Vereniging Amnestie. Opgemerkt
moet wel worden dat deze voorbeeldrol bepazld niet absoluut is: er is wel
degelijk kritiek op zijn persoon en op zjn dieet.
‘Het kontakt met Moerman heeft aliijd op een laag pitje gestaan omdat hij
naast een geniaal mens cok een solist en zeldzaam eigenwijs is. Hij heeft wart
bedacht en voor hem was dat een koncept voor de eeuwigheid, waar niets
meer bij of af hoefi. Hij vond het op zichzelf best leuk dat ¢r een vereni-
ging was, maar veel meer deed het hem niet. Hij zag dat best als een mid-
del om zijn therapie ooit eens erkend te krijgen, maar hij liep niet over van
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enthousiasme voor de vereniging. Bij een lustrumviering was hij meestal wel
aanwezig om even de hulde in ontvangst te nemen, maar daar hield het ook
mee op.

‘Moerman was een bijzonder mens, begaafd, maar met een enorme geldings-
drang. Hij wilde doorgaan voor "de oplosser van het kankervraagstuk”. Hij
heeft daar ook een boek over geschreven. Dat is namurlijk niet mogelijk.
Zin therapie is hoogstens cen visie op wat kanker is en hoe hjj ontstaat.
Een theorie ontwikkelen over het ontstaan van kanker wil nog niet zeggen
dat je een oplossing voor dit probleem hebt”

5.3 De protestkultuur

In het kader van een protestkultuur wordt een heel andere invulling gege-
ven aan de ideologie en sociale oriéntatie als centrale waarden. De ideolo-
gie die binnen een protestkultuur een belangrijke rol speelt, legt de oor-
zaak van een problematiek bi] de maatschappij. Probleemdragers zijn ‘de
dupe’ van maatschappelijke omstandigheden. Er is in deze optick geen
sprake van een probleem, voor zover het de mensen betreft die het aan-
gaat, maar het is de samenleving die een probleem heeft. Wanneer een
kliént of patiént een probleem krijgt ‘toebedeeld’ door de maatschappij,
ligt de oplossing van dit probleem niet bij de betrokken persoon maar b
de samenleving. De direkte omgeving van de betrokken mensen en de
samenleving dienen te aksepteren dat er mensen zijn die ‘afwijken’ van het
normale. Niet de kliénten of patiénten moeten ‘genezen’ worden, maar de
samenleving moet veranderen! Zowel de corzaak als de oplossing worden
niet bij individuele probleemdragers gezocht, maar bi] de omgeving van
deze mensen en de maatschappi] in het algemeen.

De sociale oriéntatie die deel uitmaakt van deze kultuur, is sterk gericht op
het kollektief van de mensen die als probleemdrager zijn ge&tiketteerd.
Niet de individuele kliént of patiént staat centraal in deze kultuur, maar de
groep als geheel.

Een dergelijke ideologie komt hoofdzakelijk voor bij organisaties van men-
sen met een psychiatrische of soms psycho-sociale problematiek. Vandaar
dat voorbeelden uit én stroming in de Cliéntenbond in de geestelijke
gezondheidszorg gebruik:t zullen worden om deze kultuur te verduidelij-
ken.

5.3.1 De ideologie

Binnen de zogencemde ‘abolitionistische stroming’ in de Cliéntenbond
wordt de ideologie op een dusdanige wijze verwoord, dat er duidelijk spra-
ke is van een protestkultuur. De corzaak van psychiatrische problemen
wordt gezocht in het gebrek aan akseptatie van mensen die anders zijn. Er
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wordt geageerd tegen de bestaande professionele (intra-murale} hulpverle-
ning, die in de ogen van de bond een uitvloeisel vormt van de maatschap-
pelijke houding jegens psychiatrische patiénten. Zo'n hulpverlening is in
de ogen van sommige leden van de Cliéntenbond geen oplossing. De op-
lossing van de problematiek wordt door hen gezocht in een grotere maat-
schappelijke akseptatie van mensen die anders zijn.
‘De abolitionistische stroming wijst -kort samengevat- het ziektebegrip af en
vindt de psychiatrie een verkeerde reaktie op psychisch Hjden. Deze bewe-
ging heeft het over de nateurlijkheid van het lijden, over de onontkoom-
baarheid van het lijden en over het verkeerd zijn van de medische refiex
daarop. Er zit een potenti€le waarde in gekie en die wordt door de psychia-
trie gebagatelliseerd. Mensen passen zich niet langer aan de ‘normaliteit
aan, maar gaan daar zelf onderdeel van uitmaken, in die 2in dat ze de maat-
schappelijke lappendeken nog uitgebreider maken. Deze beweging streeft
naar akseptatie van dat anders zdjn. Je probeert daarmee een ander soort
waarde toe te schrijven aan "gekie”. Niet iets dat onmiddelliik weer moet
verdwijnen, of onmiddellijk genezen moet worden en er niet mag zijn, maar
iets dat in zichzelf een bepaalde bijdrage kan leveren of in elk geval recht
heeft om er te zijn. Een dergelijke ontwikkeling kun je ook zien bij homo-
seksualiteit. Dertig jaar geleden zaten al die mensen in spreckkamers van
artsen, nu niet meer. Dat komt omdat er een homoseksuele subkultuur is
ontstaan, waaraan mensen zich kunnen refereren. Zij hoeven zich niet aldid
meer te spiegelen aan hetero’s, maar hebben een eigen kultuur.’
De psychiatrie wordt gezien als iets wat per definitie geen oplossing kan
zijn voor de problemen waar de achterban van de Cliéntenbond mee te
kampen heeft:

‘De scherpe kanten van de psychiatrie gaan er nooit af. Die zitten niet in
een gebrek aan een bloemete op de kamer, maar in het feit dat iemand
tegen je zegt dat ze besloten hebben met het ene mediciin te stoppen en op
een ander over te gaan. Het zit in het feit dat een ander macht over jou als
paiént heeft. Alleen wordt die machtstegenstelling steeds meer gekamou-
fleerd, ze wordt steeds ondoorzichtger. De kern van de psychiawie is en
blijjft geweld, dat verandert niet.”

Niet in de psychiatrie, maar in de samenleving moeten zaken veranderen:
‘Tk vind dat de veranderingen die noodzakelijk zijn voor de psychiatrie, niet
in en door de psychiatrie zelf moeten plaatsvinden, maar in de maawschappij
¢n in de kultuur. Daar moet het gevecht plaatsvinden.’

Een ander lid van de Chéntenbond vertelt hetzelfde op haar manier:

‘Je moet het denken veranderen, het "inrichungsdenken”. Wat is nu het
"inrichtingsdenken”™ Dat is het medische denken, het "geneesdenken”. Den-
ken dat iemand ziek is, geholpen moet worden en dat daar een deskundige
voor nodig is. Die geneeskundige gaat lemand genezen, zonder dat hij er
zelf iets aan hoeft te doen. Dat kan dan met of zonder medicijnen gebeuren.
Nu is het ze dat soms met medicijnen een chemische storing is op te lossen.
Waar bewezen is dat het probleem vercorzazkt worde door een chemische
storing, moet je dat pillegje niet laten swman. Je kunt alleen niet iedereen
laten wachten wotdat voor elke storing het juiste pilletje is uitgevonden. Dat
is wachten op Sinterklaas!’
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‘Er moet veel gepraat worden over psychiatrie, over anders zijn, over gekte,
zodat mensen daar wat minder spastisch mee omgaan. Dat zou onze samen-~
leving een stuk leefbaarder maken. Voor mij is gek zijn cen kommunikatie-
stoornis met de samenleving. Gekte is per definitie een minderheidsgebeu-
ren, want normaal is wat de meerderheid doet. De samenleving zal aanpas-
singen moeten maken, zodat wij als minderheidsgroep het wel redden.’

5.3.2 Sociale oriéniatie

Een protestkultuur wordt gekenmerk: door een kollektdeve oriéntatie. De
organisatie is gericht op de groep als geheel, niet op individuele leden. Er
is dan ook sprake van een redelijk grote soczle binding tussen de leden.
Eén van de verschijnselen waarin zich een sterke oriéntatie op de groep
als geheel uit, is de exclusiviteit van het lidmazatschap. Mensen die niet
exakt met dezelfde problematiek kampen, mogen géén lid worden van de
organisate.
‘Op een gegeven moment (1974) is ook gekozen voor een gesloten lidmaat-
schap, d-w.z. dat alleen mensen met eigen ervaringen als kliént in de geeste-
lijke gezondheidszorg lid konden worden. Dat is overigens nog steeds zo..’
Daarnaast komt de gerichtheid op de groep ook naar voren in allerlei min
of meer sociale aktiviteiten. Voor de leden is de onderlinge band erg be-
langrijk, soms wel het belangrijkste. Twee leden geven in een interview
weer dat de Cliéntenbond erg sterk naar binnen gericht is, door deze ori-
entatie op kliénten als hecht verband. Door deze naar binnen gerichte
oriéntatie zien leden van de bond soms geen mogelijkheden om te werken
asn de nagestreefde oplossing van hun probleem: verandering van de
maatschappi] en opheffing van de psychiawie.
‘De Bond is op dit moment een zeer naar binnen gerichte organisage...
‘Her moeilijke was dat miermnand in het begin wist, wat we met zo'n avond
aan mocsten. We gingen scrabbelen en hielden bijvoorbeeld gesprekken
over psychosen. Het was zlleen niet duidelijk wat iedereen nu zocht, Alles
was teveel naar binnen gericht Dat was ook goed, maar er waren wel men-
sen die wat van hun agressivitelt tegenover de psychiatrie kwijt wilden. Wij
zagen alleen geen doelen om dat te doen’

3.3.3 Voorbeelden van kultuurindikatoren

Enkele bekende Nederlanders vervullen een woorbeeldrol in het kader van
een protestkultuur. Deze bekende Nederlanders hebben psychiatrische er-
varingen achter de rug, maar maken desondanks deel uit van een geres-
pekteerd deel van onze samenleving. Deze mensen worden graag als voor-
beeld aangehaald, om 2an te geven dat het - ondanks het hebben van
psychiatrische problemen - toch heel goed mogelijk is om geaksepteerd te
worden door de samenleving.
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‘Onderdeel van de abolitionistische stroming is echter dat ze de huidige
prakdjk van de psychiatrie afwijst. Dat maakt het moeilijk om aanhang e
verwerven. Deze stroming is dan ook aldjd heel klein geweest. Er zijn wel
een paar uitzonderingen, waar men wel probeert te laten zien hoe het zou
kunnen. Mensen als Maarten Biesheuvel en Hans Dorrestein zijn daar een
mooi voorbeeld van. Dat zijn boegbeelden van die stroming.’

Er is nog een andere Nederlander die - ongevraagd - als boegbeeld wordt

gebrukt:
“We hebben voorgesteld om Prins Claus erelid te maken. We hebben alleen
geen bericht teruggekregen van de Rijksvoorlichtingsdienst. Zo iemand be-
reikt met z1jn depressie net zoveel als de Cliéntenbond in 15 jaar. Mensen
zien dat het een prins cok kan gebeuren: "Oh, een depressie is heel nor-
maal...” Dan voel je je wel een beetje bezeken.

Oock aan specifiek taalgebruik zijn specifieke waarden en normen te herken-
nen. Bepaalde woorden of termen geven aan tot welke kultuur iemand
behoort en wat de waarden en normen zijn die achter die kultuur schuil
gaan. Zo geeft iemand met een duwidelijke protestkultuuur als achtergrond
2an dat er ook een andere kultuwur in de Cliéntenbond merkbazar is. In
deze andere kultuur (een verbeteringskultuur/de reformistische stroming)
wordt op een aanual punten beslist anders gedacht, bijvoorbeeld ten aan-
zien van de toename van het aantal bedden in psychiatrische zickenhuizen.
Bepaalde woorden worden gebruikt om dit verschil in visie aan te geven:

‘Bovendien is de Bond verdeeld. Stel dat er geprotesteerd zou worden tegen

die 4000 bedden (extra bedden voor de psychiatrische ziekenhuizen/EV}, dan

zou het bestuur ook een deel van de Bond over zich heen krijgen. De refor-

mistische stroming is daar erg gevoelig voor: die hebben het ook over "recht
op hulp"’

Tenslotte 1s het interessant om te zien, hoe een bepaald teboe zangeeft
welke normen binnen de protestkuituur aanwezig zijn. In dit geval gaat
het om het taboe op het positef spreken over medicijngebruik door psy-
chiatrische patiénten. Een taboe is te kenmerken als een ‘negatief ritueel’.
Een vorm van gedrag dat niet vertoond mag worden, in tegenstelling tot een
rityeel als een vorm van voorgeschreven gedrag. Dit taboe gaat ook ge-
paard met een ritueel, nameljk dat van het stiekem innemen van medicij-
nen op het wilet. Het innemen van medicijnen op het toilet wordt ‘ver-
plicht’ doordat de norm in deze kultuur is dat medicijngebruik niet kan.
‘Ten aznzien van de medicijnen ben ik behoorlijk tweeslachtig en ik ben
daar niet de enige in, in de bond. Vanaf de laatste opname gebruik ik Lithi-
um. Dat is een medicjn om je stemmingen een beetje in toom te houden.
Het 1s een medicijn dat vrij veel geslikt worde. Ik wilde daar eigenlijk wel
van af. Een van onze leden, die biochemicus is, heeft een boek geschreven
over medicijnen en op de lange duur kleven er wel nadelen aan het ge-
bruik ervan. Dat Lithium is me eigenlijk rijkelijk laat gegeven: pas na de
derde opname. Vaak heb ik het idee dat men e¢en hand met gekleurde pil-
len neemt en dan maar willekeurig er een paar aan de kliént geeft. Dat
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Lithium is bij mij goed aangekemen. Ik voel me niet zo opgelaten meer.
Het lijkt of het een klein pantserje om me heen heeft gebouwd. Alles, zoals
geluiden, werkt niet zo intens meer op me in. Dat was vroeger vaak te veel,
zodat het wat bedreigend was. Ik weet wel dat het op de lange duur mis-
schien niet zo best is, maar ik weet ook van mensen dic het laten staan en
helemaal gek worden. Die toestanden wil ik niet meer. Het is genoeg ge-
weest. Aan de andere kant is het zo dat ik als Cliéntenbondlid eigenlijk geen
medicijnen wil slikken. Ik heb wel het idee dat er meer mensen medicijnen
slikken. Alleen niemand praat daar over: dat is een groot geheim voor ie-
der.
‘Mijn huisarts heeft gezegd dat ik niet moest vergeten dat door deze medicij-
nen duizenden mensen uit de inrichting kunnen blijven. Ik denk dat dat
wel zo is. Dat is natuurlijk een geluid dat je in de Cliéntenbond in z'n alge-
meenheid niet zo denderend kunt verkopen. Net zo goed als je die medicij-
nen in de maatschappi] stekem op het toilet inneemt, doe je dat ook ste-
kem op het toilet van de Cliéntenbond.’

Het taboe op het praten over en het innemen van medicijnen geeft nog

eens aan dat binnen een protestkultuur elke vorm van professionele thera-

pieén wordt afgewezen.

5.4 De vervangende-hulpkultuur

In een vervangende-hulpkultuur worden de centrale waarden ideologie en
sociale oriéntatie eveneens op een specifieke manier ingevuld. De ideclogie
die in deze kultuur een belangrijke rol speelt, gaat ervan uit dat een indi-
vidu geen oorzaak hoeft te zijn van een problematiek of ziekte, maar wel
verantwoordelijk is voor de instandhouding dan wel genezing ervan. Een
probleem - hoe dan ook ontstaan - kan door een individu aangepakt wor-
den. Er wordt van uitgegaan dat zonder de hulp van een kleine primaire
groep het niet mogelijk is tot de oplossing van het probleem te komen.
Een individu moet z¢lf de oplossing tot stand brengen, maar heeft daar
noodzzkelijkerwijs ¢en hecht sociaal verband van (voormalige) lotgenoten
voor nodig. De ervaringen van deze {ex-)lotgenoten dienen als basis voor
het herstel of de verbetering van de bestaande problematische toestand.
Het maakt niet uit of het individu wel of geen ‘schuld’ heeft aan ajn of
haar probleem, maar hij of zij is wel verantwoordelilk voor de oplossing
ervan. Soms wordt het individu toch zelf als veroorzaker van {(een deel
van) de problematiek gezien, soms niet. Het individu kan echter aldjd zorg
dragen voor verbetering en soms voor geheel herstel van de bestaande
problematische situatie.

De sociale origniatie die deel uitmaakt van de vervangende-hulpkultuur, is
sterk gericht op een klein sociaal verband. Er is dus sprake van groepsge-
richtheid, in plaats van individu-gerichtheid. De groep gaat in alle gevallen
boven het individu.

Ter illustratie van deze vervangende-hulpkultuur wordt hierna ingegaan

145



op de ideologie, sociale oriéntatie en enkele voorbeelden van kultuurindi-
katoren van AA en van de werkgroep Alternatieve Geneeswijzen van de
Landelijke Belangenvereniging van Mensen met MS.

5.4.1 De ideologie

AA hanteert een ziektekoncept als verklaring voor het probleem alkcho-
lisme (Van Harberden®, 1986, pp. 96 e.v.). Dit zickickoncept bevat twee
elementen: alkoholisme wordt gezien als een obsessie van de geest, maar
ook als een allergie van het lichaam. Een alkoholist wordt geobsedeerd
door alkohol en hij is er zo allergisch voor dat hij niet kan stoppen met
drinken. Alkoholismne is in de ogen van AA een ongeneeslijke ziekte. Het
beschouwen van alkoholisme als een ziekte leidt er toe dat AA-leden zich
enigszins verontschuldigd kunnen voelen voor de ellende die zij door hun
drankgebrulk hebben vercorzaakt.
Hoewel het volgens AA niet mogelilk is alkoholisme te genezen - eens een
alkoholist, altijd een alkoholist - is het wel mogelijk de ziekte een halt toe
te roepen. Dat laatste kan het beste gebeuren met de hulp van lotgenoten
in AA-groepen. De nadruk by deze hulpverlening ligt niet op het zoeken
naar de ocrzaak, maar op het gezamenlijk werken aan de oplossing ervan.
Een Ed van AA verwoordt de gedachten over alkoholisme als zekte als
volgt:
‘Niet iedereen die gaat drinken worde alkcholist. Je moet er aanleg voor
hebben. Er zijn mensen die een liter jenever per dag kunnen drinken en
geen alkoholist worden. Zij zijn dan wel lichamelijk verslaafd, maar niet
geestelijk. Van cen lichamelijke verslaving ben je in drie & vier dagen afge-
kicke, maar van die geestelijke verslaving niet. Een alkoholist drinkt niet
voor de drank, maar voor de roes. Het is ook zo dat als je een aantal jaren
gedronken hebt, zich stoffen vormen in je hersens die je bljjvend afhankelijk
maken van drank. Als iemand een tijd lang nuchter is geweest en weer gaat
drinken, wordt hij weer afhankelijk. Je valt gelifk terug naar het oude nivo
van je alkoholisme! Als je vader alkoholist is, heb je grote kans dat jij het
ook kan worden, want je karaktereigenschappen zijn erfelijk bepaald. In een
AA-groep kunnen wel eens een aantal 'Tnagemaakte” alkoholisten voorkomen.
Die noemen wij zo, omdat ze anders reageren. Een echre alkoholist wordt
altjd herkend door een andere alkoholist. Zo'n nagemaakte alkoholist vindt
geen asnsluiting. We hebben hier eens iemand gehad, die kwam omdat hij
één keer dronken was geweest, omdat Zn vriendin was weggelopen.”
Dat de nadruk op het oplossen van de problemen ligt en niet op het zoe-
ken naar de oorzaak, wordt door iemand als volgt aangegeven:
‘Wetenschappelijk heeft men nog nooit aan kunnen wnen wat de corzaak is
van alkoholisme. Je kan bijvoorbeeld de vraag stellen of het erfelijk is. Het
zou lets te maken kunnen hebben met lets in de kleine hersenen. Het is
nog nooit aangetoond wat nu echt de oorzaak is. Je denkt echter nogal
gauw aan een ziekte als je aan alkoholisme of verslavingen denkt. Als alko-
holist kun je bijvoorbeeld niet zo maar om die reden onislagen worden. Je
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bent namelijk zick en als zodanig geniet je ook bescherming. Als de professi-
onele sektor er al niet uitkomt wat de oorzazk van alkoholisme is, waarom
zouden wij ons daar dan aan wagen? Zo werkt AA ook helemaal niet. AA
werkt op basis van de ervaringen van een herstelde alkoholist aan herstel,
niet aan het zoeken van de oorzazk. Als er een duidelijke oorzazk aanwijs-
baar zou zijn, dan zou een huisarts bijvoorbeeld veel eenvoudiger iemand
kunnen helpen. Als er ook maar enige kans was dat zlkoholisme langs medi-
sche weg zan te pakken was, dan zouden regeringen e.d. dat allang gestimu-
leerd hebben. Dazr is natuurlijk ook al veel onderzoek naar gedazn, maar
dat heeft gewoon niet tot resultaten geleid.
Voor AA is er slechts één mogeljkheid om de zekte alkoholisme een halt
toe te roepen, nameljk het stoppen met drinken. Deze gedachte viceit
voort uit de overtuiging dat de eerste borrel nooit de laatste is en mensen
die de ziekte alkoholisme onder de leden hebben, snel weer verslaafd zijn.
‘Bij ons is er geen formule om minder e drinken. Het is stoppen met drin-
ken of niet! Er was iemand in de groep die een formule zocht om toch
sociaal te kunnen drinken. Wij hebben hem gezegd dat we die formule niet
kennen. Het is stoppen of doordrinken. Als je doordrinkt, dan kun je niet
bij ons in de groep. De man is weggegaan en veertien dagen later was hij
weer terug. Hij is nu heel positief bezig”
Iemand met drank in zijn lichaam is niet aanspreekbaar, niet vatbaar voor
goede raad van mede-groepsgenoten. Deze mede-groepsgenoten zijn het
tweede noodzakelijke element uit de voorgestane oplossing: alleen uit erva-
ringen van alkoholisten, kunnen alkoholisten leren hoe ze zonder drank
kunnen leven. Alkoholisten beztten namelijk volgens AA een zogenaamde
‘alkoholistische persoonlijkheid’, welke door de uitwisseling van ervaringen
veranderd dient te worden: ‘droog staan’ (niet drinken) is niet voldoende:
alkoholisten dienen weer ‘nuchter’ te worden. Dat wil zeggen dat ze met
hun alkoholistische persoonljkheid moeten leren omgaan. Een alkoholisti-
sche persoonlijkheid heeft het gevoel almachdg te zjn; wil z2itjd gelijk
hebben; wil persoonlijk falen verbergen en wil steeds weer de verantwoor-
delijkheid bij anderen leggen. Alkcholisten zijn in de deze visie zeer ego-
centrische persoonlijkheden en het is het werk van de groep om mensen
hiervan te ‘genezen’. Een alkoholist dient e leren dat hij niet alleen is op
aarde, ondergeschikt is aan anderen en hiermee rekening dient te houden.
Dit is lets wat hyj vaak lang niet gedaan heeft.
‘Als je naar de groep gaat, moet je wat aan jezelf doen. Als je jarenlang
droog staat en verder niets met het programma doet, dan word je nog niet
nuchter. Je moet zelf lets aan je leven doen. Drank is een gevolg. Aan de
oorzaak van je drankproblemen moet je werken. Langzaam herstel je van je
drankgebruik: langzaam wordt je harmonieuzer. Dat kan heel lang duren!
Wij zitten als alkoholisten met een heel lang verleden en daar leer je in de
groep mee omgaan. Je leert ook prakusch met andere mensen omgazan.’
Bij het leren omgazn met de eigen alkoholistische persoonlijkheid wordt
het begrip hogere macht of God geintroduceerd: een alkoholist dient zich
over te geven aan ¢en hogere macht, aan jets wat meer zeggenschap heeft
dan zin eigen individuele persoonlijkheid.
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‘Wij geloven absoluut in het toeval, de hogere macht. Iedereen kan dat op
zijn eigen wijze invullen. Tkzelf ga ervan uvit dat de hogere macht mij tussen
de vaten wijn heeft neergezet en mij uiteindelijk ook de weg terug heeft
gewezen. Het is niet wezenlijk dat je zo'n hogere macht goed noemt - dar
moet je zelf weten - maar wel dat je zo'n hogere macht erkent. In AA leer je
ook jezelf nederig op te stellen. Om te beginnen moet je goede raad gaan
aannemen en dat is vreseljk moeilijk voor een alkoholist. Een alkoholist
weet namelijk altijd alles beter. Toen ik bij AA binnenkwam, zou ik de AA
wel eens gazn veranderen.’
Door sommige AA-ers wordt dit ‘hogere macht'-begrip zodanig uitgelegd
dat de groep, het kollektef, deze hogere macht verbeeldt. Een alkcholist
dient zich met andere woorden uit te leveren aan of onder verantwoording
te stellen van de groep.
‘Denk niet dat AA bestaat uit hulpverleners: nee, wij zijn allemaal hulpvra-
gers! Uit die bundeling van hulpvragers krijgen we hulp. Dat kun je ook
een hogere macht noemen.’

Binnen de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS is een
werkgroep Alternatieve Geneeswijzen akiief. Leden van deze werkgroep
geven aan dat mensen zelf MS mede kunnen vercorzaken, of geneung
kunnen tegenhouden. Mensen zijn dan ook in staat zelf veranderingen aan
te brengen in een aantal zaken, waardoor aan de verbetering van het ziek-
tebeeld gewerke kan worden:
‘Je kunt niet de omstandigheden van mensen veranderen, maar je kunt
mensen er wel op wijzen waar ze onder lijden en ‘waaraan ze soms hun
ziekte te danken kunnen hebben: aan spanningen, aan minderwaardigheids-
komplexen enz. Alle ziekten worden door dergelijke zaken bevorderd, maar
MS in het bijzonder. Psychische zaken kunnen een belangrijke rol spelen bij
MS. Je kunt mensen prikkelen hier aandacht aan te besteden. Uit verbete-
ring van deze toestand kan al een heel stuk genezing uitgaan. De pati€nten
zelf gaan steeds meer werken aan dat geesteljke aspekt van de ziekte. De
beheersing van de geest speelt daarbij een belangrijke rol. Alternatieve ge-
neeswijzen kunnen daar een belangrijke rol bij spelen als ondersteuning.’
Ock een bestuurslid van de Vereniging deelt de gedachte dat MS-pati-
enten zelf een belangrijke rol by beheersing van hun ziekte kunnen spe-
len. Div bestuurslid wijst op de rol die mensen zell spelen ten aanzien van
de oorzaken van MS:
‘De mensen willen zelf verantwoordelijkheid dragen voor het verloop van de
ziekte, zelf bepalen wanneer je probeer: in te grijpen. Dat in plaats van
jezelf afhankelijk te stellen van therapieén, waarvan het de vraag is of ze
tiberhaupt helpen... Voedingsleer is het uitgangspunt, van waaruit zij {de
leden van de werkgroep Aliernatieve Geneeswijzen/EV) verwrekken bij de
behandeling van MS. Daar zit een wat meer antroposofische filosofie achter,
die aangeeft anders te kijken naar het lichzam en je geest. Met name de
wisselwerking daarbij speelt een belangrijke rol. De reguliere geneeswijze
heeft niet zo'n denken ontwikkeld. Daar is sprake van een soort mechanisch
denken. Mensen die ziek zijn denken vaak ook zo: ‘als ik hoofdpijn heb,
dan neem ik medicijnen’. Er word: niet nagedacht over de oorzaak, “.je
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bent verantwoordelijk voor je eigen zekte’. Dat is een algemeen geaksep-
teerde gedachtengang binnen de alternatieve geneeswijzen. Maar zeg dat
niet tegen iemand die in reguliere geneeswijzen gelooft. Die vindt dat hij
niets aan Zjn zickte kan doen; er door getroffen is.’
De beheersing en verbetering van het ziektebeeld M$ wordt gezocht in het
verbeteren van de lichamelijke weerstand en lichamelijke kondite, door
speciale voeding.
‘Er zijn geen echte geneeswijzen voor MS. Het is allereerst heel erg moeilijk
om MS te diagnostseren... Het ziekiebeeld is ook moeilijk voorspelbaar. Je
t wel langzaam achteruit, maar het is mogelijk dat je jaren min of meer
stabiel blijft... Eigenschappen die het lichaam aan het kwijt raken is, worden
gestimuleerd. Dat is in wezen het hele eieren eten wat natuurlijke geneeswij-
zen betreft. Je prikkelt de eigen reakties van het lichaam, zodat het lichaam

de zickte weer de baas kan. De eigen genezende krachten van het lichaam
moeten gestimuleerd worden.

5.4.2 Soctale oriéntatie

AA kent een hele sterke nadruk op de groep als sociaal geheel. Zonder de
groep Is er geen oplossing voor een groot aantal alkoholisten. Het voort-
bestaan van de groep gaat dan ook voor alles. Het heel nadrukkelijk cen-
trzal stellen van &én problematiek - het drankgebruik - zorgt ervoor dat
de leden nauw bij elkaar betrokken blijven. Iedereen zt namelijk met dat
probleem. In de groepen wordt wel gesproken over verwante problemen,
zoals een echtscheiding of problemen op het werk, maar dit gebeurt alujd
in relatie tot de alkoholproblemen:

‘De mensen komen op de groepen voor hun alkoholprobleem en niet voor

hun overige problemen, bijvoorbeeld hun huwelijk dat niet loopt, of het

slecht funktioneren op hun werk door alkoholgebruik. Er wordt namurlijk

in de groepen wel over gepraat, maar het draait om de alkohol en niet om
de andere problemen.’

AA kent - net zoals de Cliéntenbond - een gesloten lidmaatschap: alleen
alkocholisten mogen de groepsbijeenkomsten bijwonen. Mensen die andere
problemen hebben, of in de ban zijn van andere verslavingen, zijn niet
welkom. Ook hierdoor komt de nadruk op de groep als kollektef naar
voren. Er 1s een AA-groep geweest die ook andere verslaafden opnam.
Hiertegen zjn grote bezwaren geopperd en uiteindelijk is deze groep bui-
ten AA-verband verder gegaan. Het voornaamste bezwaar was de gedachte
dat de groepsleden elkaar niet meer zouden kunnen begrijpen, omdat het
andersoortige verslavingen betrofl
‘Een werkgroep heeft destjds besloten om ook andere verslaafden in de
groep toe te laten. Onze tradites schrijven echter voor dat AA zich dient te
beperken tot alkoholisme. Wij geloven dat andere verslaafden gebruik kun-
nen maken van onze twasalf stappen. Dan moeten ze alleen het woord alko-
hol vervangen door het woord drug, of gokken. Gokverslaafden en bijvoor-
beeld Al-Anon-ers doen dat cok. Het is echter een probleem dat die gokver-

149



slaafde op de groepsbijeenkomst best half lazarus kan zijn. Dat kan natuur-
Iijk miet als je alkcholisten in de groep hebt die nuchter willen bijjven. Pat
Zijn motieven waarom het beter is dat deze mensen een eigen groep oprich-
ten en niet in onze groepen komen... Het is voor een alkohelist namurlik
ook vreselijk moeilijk om tegen een gokverslaafde aan te praten. Hij be-
grijpt gewoon niet waarom lemand gaat gokken.
De sterke groepsgerichtheid blijkt ook uit het feit dat AA gezien wordt als
een vorm van kollektieve hulpverlening, niet als hulpverlening van indivi-
duele alkohobsten aan andere individuele alkcholisten. Een respondent zet
het zo:
‘Ons werk als AA-er is niet iemand helpen, maar iemand helpen in de
groep te komen! Op dat moment neemt de groep het over! Iemand wordt
door de groep geholpen en niet door individuele AA-ers’
De gerichtheid op de groep als geheel zorgt ervoor dat individueel gedrag
niet getolereerd wordt. Groepsleden moeten steeds handelen in overleg
met de rest. Wanneer temand een solo-aktie onderneemt, wordt hij terug-
gefloten. Iemand betuigt zijn spijt over een solo-akiie:
Tk heb perscenlijk subsidie aangevraagd voor onze groep, maar werd direkt
teruggefloten. Ik heb de gemeente moeten bellen om die brief als onge-
schreven 1e beschouwen. Eigenlijk was die hele aanvraag een ego-trip. Ik
wilde een beege ‘baasje spelen’. Ik was integer bezig, maar wel fout. Uitein-
delijk hebben we de subsidie - die al oegewezen was - gewcigerd. Het ging
om een kleine 20.000 gulden op jaarbasis. Elk jaar weer terugkerend. De
redenering achter die weigering is dat "wie de muzikant betaal, om een
deuntje mag vragen”. Bovendien is gekregen geld anders, dan geld waar we
hard voor hebben moeten werken. In het laatste geval draai je een gulden
drie keer om voordat je hem ultgeeft.

In de werkgroep Alternatieve Geneeswijzen van de Landelijke Belangen-
vereniging voor Mensen met MS staat kleinschalig groepsgericht denken
cemtraal. De groep moet zelf - als geheel - kunnen werken aan de ver-
betering van de situatie van de eigen leden. Deze oriéntatie botste met die
van de aktegroep uit Nijmegen, die na de fusie deel uit ging maken van
de Landelijke Belangenvereniging. Deze aktiegroep was bepaald niet ge-
richt op verbetering van de situatie door kleinschalige onderlinge infor-
matie-uitwisseling. Een lid van de alternatieve werkgroep doet zijn beklag:
‘De fusie verliep erg moeilijk... Kwa presentatie moest alles veel grootser van
hun {de Nijmeegse akdegroep/EV). Alles moest even groot en mooi zijn, ook
al hadden ze geen geld. Bij ons leefde dat helemaal niet. Wij waren erg
sober en wilden alles zelf doen. Zelf typen, zelf stencillen etc. Dat kon bij
hun allemaal niet. Geen gratis zaaltjes, maar het RAT-gebouw bij wijze van
spreken. Zo moest dat en niet anders, Die akies gingen ook met ballonnen,
vlaggen, de televisie en wat voor geweld dan ook gepaard. Daar is cok wel
wat voor te zeggen, maar het was een heel andere menuliteit. Wij wilden
heel geleidelijk iets opbouwen. Langzaam kontakten met de leden opbou-
wen, folders verspreiden, kontaktdagen houden etc. Daar kwamen zj met
veel geweld over heen’
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5.4.3 Voorbeelden van kultuurindibatoren

AA is een organisatie waarin een veelheid van kultuurindikatoren zcht-
baar is. Van Harberden (1986, pp. 125 e.v.) stelt dan ook dat verschillen-
de rollen, symbolen, rituelen en subkultureel taalgebruik een grote rol
spelen in het therapeutische proces van AA. Deze kultuurdragers brengen
de ideologle van AA op de groepsleden over. Hierdoor worden groepsle-
den gesocialiseerd en internzliseren zij de centrale waarden. Op deze ma.
nier treedt er een verandering op in de persoonlijkheid van de groepsle-
den. Er is sprake van een ‘morele karriére’ van alkohelisten die via droog
staan, tot nuchterheid komen. Enkele voorbeelden worden nu gegeven van
de manier waarop de eerder gencemde centrale waarden terug te vinden
zijn in specifieke rollen, symbolen, rituelen of uitdrukkingen.
Zo komt in AA de uitdrukking ‘de kop op het blok leggen’ regelmatig
voor. Met deze uitdrukking wordt de noodzaak tot nederigheid, het onder-
werpen aan anderen, benadrukt. Nederigheid is een norm die essentieel
geacht wordt om tot de oplossing van alkoholisme te komen en deze norm
komt tot uitdrukking in het bedcelde gezegde:
‘Toen ik al een paar maanden bij AA was, zag D. aan mij dat ik in de pro-
blemen zat. Ik had al die tjd niet meer gedronken, maar had geen did
gehad aan mezelf te werken. D. zei wen in een soort AA-bargoens: "L., jij
moet leren je kop op het blok te leggen.” Hij bedoelde daarmee dar ik
moest leren de minste te zijn, tegenover anderen. Ik heb rulm twee uur
daar over na moeten denken en ’s avonds heb ik letterlijk aan m’n gezin
toegegeven dat ik degene was die het fout had gedaan, die gezopen had. Ik
heb hen gevraagd over mij te beslissen. Ik regelde namelijk vroeger alles
zoals ik dat wilde. Mijn vrouw noemde me ook de "meest zachtaardige d-

ran"...

Er zijn een aantal symbolen die uitdrukking geven aan de specificke AA-
kultuur. Zo is er de AA-penning die uitgereikt wordt als AA-leden é&n, vijf
of tlen jaar droog staan. Hiermee wordt het belang van niet-drinken on-
derstreept. In sommige groepen wordt voor dit zelfde doel ook wel eens
een centimeter gebruikt
‘Op dit moment hebben we allerlei wrukjes: als mensen bij ons binnen ko-
men krijgen ze een centimeter, waar ze clke 24 uur een centimeter van af
mogen knippen. Die stukjes moeten in een busje. Die busjes worden enorm
gekoesterd. Mensen verlangen naar de avond om een centimeter 2f te kun-
nen knippen. Dat soort dingen gebeurt ergens anders niet”
Naast deze en vele andere witdrukkingen en symbolen, komt de kulwur
van AA heel sterk naar voren in de tradities. Tradities worden hier om-
schreven als leefregels, (schriftelijk of mondeling) vastgelegde voorschriften
die aangeven hoe te handelen. De tradities -die een gedeelte van de cen-
trale waarden en normen weergeven- zijn voor AA heel belangrijk. Twee
AA-leden zeggen daarover het volgende:
‘Als we gaan afwijken van wat in de tradities staat, dan gaat de groep verlo-
ren. Als een groep verloren gaat, veroorzaakt dat de dood van degenen die
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niet meer naar die groep toe kunnen. Dan kun je daar geen genezing meer
vinden. Voor ons is het dus erg belangrijk dat AA-ers zich houden aan de
tradities. Het wiel is al eens uitgevonden. Zoiets is proefondervindelijk met
vallen en opstaan gegroeid. Wij hebben geen enkele zin om dat wiel nog
eens uit te vinden, want daar gaan mensen kapot aan. Dat willen we niet op
ons geweten hebben. Daar zijn de mensen waar AA mee werkt te kwetsbaar
VOOr.
‘De eenheid binnen AA is essenticel. Daarom zijn die wadities zo belangrijk.
Als iedereen steeds weer iets andere interpretaties geeft, verdwijnt de een-
heid. AA is een wereldgebeuren, een wereldwijde broederschap. Om alle
fouten die al gemaakt zijn, 1¢ vermijden, bestaan enerzijds de tradides en
anderzijds de koncepten. De stappen zijn voor de groepsleden onderling, de
tradities voor de groepen in een land. De koncepten zijn veor de rest: het
wereldgebeuren van AA’
De zevende traditie van AA stelt dat AA zichzelf dient te bedruipen. Door-
dat deze tradite door het Landelijk Dienstenburo geschonden is, is er een
groot konflikt gerezen. Het Dienstenburo heeft namelijk subsidie aange-
vraagd by (en aangenomen van) het Ministerie van WVC. Naar aznleiding
hiervan is een landelijke diskussie ontsiaan die er 10e geleid heeft dat deze
subsidie inmiddels weer is teruggestort op de rekening van het Ministerie
van WVC. Iemand vertelt over dit konflike:
‘In de AA-tradites staat dat wij ons zelf moeten bedruipen. De gemaakte
kosten moeten dus opgebracht worden uit vrijwillige bijdragen. We kennen
geen verplichte kontributies. Wij - en ook vorige besturen - hebben sieeds
geprobeerd op deze wijze rond te komen, maar dat is niet gelukt. De af-
drachien zijn wel iets omhoog gegaan, maar die zijn niet voldoende om de
kosten van het Algemeen Dienstenburc te betalen. Ook niet om akuviteiten
naar buiten toe te financieren, noch om nieuwe lektuur aan te schaffen en
te laten vertalen. Ock de interne voorlichting is onvoldoende. Het is alle-
maal "mond op mond™werk en een hele hoop zaken dringen niet door tot
de groepen. In de nota "Alkohol en Samenleving” stond ook een bescheiden
paragraafje over AA. Daar stond dat men bereid zou zijn in de voorwaarden-
scheppende sfeer financiéle ondersteuning te verlenen. Dat is de reden ge-
weest, waarom wij ons tot WVC hebben gericht. Het was heel moeilijk om
met WVC in gesprek te komen. In "87 zijn we ook bij alle frakdes in de
Tweede Kamer geweest om uit te leggen hoe AA werkt. Dat heeft er alle-
maal toe geleid dat we in 88 cen subsidie hebben gekregen van 50.000
gulden. Afgezet tegen die 80 miljoen aan professionele dienstverlening is dat
natuurlijk niets, maar we waren er wel mee uit de brand. Maar in de wadi-
ties staat dat we geen geld van derden mogen aannemen. Dat hebben we
dus wel gedaan. Weliswaar hebben we gezegd dat geld niet bestemd is voor
de werkgroepen, maar uitsluitend voor het Dienstenburo en externe aktivi-
teiten. Dus los van het zelfhulpprogramma. Voor een alkoholist, die Zn
eigen verantwoordelijkheid helemaal kwijt is, is het belangrijk dat in de
werkgroepen de verantwoordelijkheid voor jezelf en voor anderen veel aan-
dacht krijgt. Dus ook financiéle verantwoordelijkheld is onderdeel van het
programma. Daar blijven we dus buiten. Maar voor de exierne zaken is het
aannemen van geld van derden voor ons wel verantwoord, hoewel het tegen
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de tradites 1s. Nu zijn er een beperkt aantal groepen die zich daar tegen
verzet hebben. Er werd zelfs met een splitsing gedreigd, terwijl we sterk aan
de eenheid hechten. Het bestuur heeft toen besloten een kommissie van
goede diensten te benoemen, uit wat cudere AA-crs die dat allemaal wat
afstandelijker kunnen bekijken. Die kommissic moet dan uitmaken wat er
moet gebeuren. Het bestuur is overigens ook wel voor het afbouwen van
die subsidie, maar op voorwaarde dat de kontinuiteit van het Dienstenburo
verzekerd is en dat we in de gelegenheid zijn om zowel de interne als exter-
ne voorlichting goed te kunnen doen. Een zekere financéle reserve is daar-
bij nodig.’
QOok in de plaatselijke werkgroepen speelt de diskussie over de zevende
traditie een grote rol. Sommige groepen besluiten wel subsidie azan te vra-
gen, terwijl andere groepen 2ich aan de zevende traditie konformeren:
‘Wij zijn een zelfhulpgroep met een zevende traditie die zegt dat wij ons zelf
bedruipen. Momenteel s er een diskussie binnen AA hierover. Als je als
groep veel aan de weg tmmert, zoals wij doen, dan maak je veel kilometers.
Misschien zouden we toch naar de gemeente moeten gaan om lets los te
krijgen. Op zich zal de gemeente daar wel bereid toe zijn. In de groep heb-
ben we daar echter problemen mee en hebben we het zo opgelost, dat we
vanuit de pot deze kosten betalen. Iedereen betaalt per week ongeveer vijf
gulden. De andere groep hier in de omgeving heeft duizend gulden subsi-
die. Dat staat ook duidelifk te lezen in het financieel jaaroverzicht van de
gemeente. Na hele diskussies hebben we toch besloten de zevende traditie te
handhaven en alles uit eigen middelen te betalen.
De tradities geven aan dat eenheid voor AA erg belangrijk is. De tradites
moeten als het ware scheidsrechter spelen in konflikten, door aan te geven
wat de juiste handelswijze is. Een AA-lid geeft zijn visie op de rol van de
tradities:
‘De tradities zijn ontstaan omdat het gemeenschappelijk belang boven het
eigenbelang gaat. Alle konflikien zoals we die kennen, bijvoorbeeld rond de
landeljjke subsidie, zijn er naturlijk al eerder geweest. Om daar een uit-
sprazk over te doen, zijn de tradites ontstaan. Al die tradities zijn uitgebreid
beschreven in de AA-literatuur. Door je aan de wradities te houden, behoud
je de eenheid binnen een organisatie! De enige plaats waar over verande-
ring van de wadities besloten kan worden is de Algemene Diensten Confe-

rentie in Nederland en internationaal de Wereld Diensten Conferentie voor
AA’

5.5 De aanvullende-hulplultuur

De ideologie die als centrale waarde een belangrijke rol speelt in een aan-
vullende-hulpkultuur, stelt dat een individu geen oorzaak kan zijn van de
problemen die hem of haar overkomen. Mensen die met een probleem of
ziekte kampen, kunnen zelf geen oplossing hiervoor aandragen. Daarvoor
is professionele hulpverlening noodzakelijk. Wel kunnen lotgenoten elkaar
ondersteunen bij het aksepteren van de problemen, of bij het werken aan
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een oplossing. Deze ondersteuning moet gezien worden als een aanvulling
op de bestaande professionele hulpverlening. Deze ondersteuning kan
nodig zjn, omdat professionele hulpverleners soms niet die ervaringsken-
nis van probleemdragers bezitten die noodzakelijk is om tot verwerking
van een aantal zaken te komen, of omdat de bestaande professionele hulp-
verlening op dit moment nog niet voldoende is uitgerust (materieel, perso-
neel) om de aanvullende hulpvraag te kunnen beantwoorden. In het laat-
ste geval is het mogelijk dat na verloop van tijd het aanvullende hulpaan-
bod wordt ingetrokken door een patiéntencrganisatie, wanneer er vanuit
de professionele hulpverlening wel aan de aan dit eigen hulpaanbod gere-
lateerde hulpvraag wordt voldaan.

Wat de sociale oriéntatie betreft - als tweede centrale waarde -, wordt ge-
steld dat er in een zanvullende-huipkultuur sprake is van een gerichtheid
op het individu. Individuele probleemdragers staan centraal, niet de groep
probleemdragers als geheel.

Hieronder wordt ingegaan op de ideologie, de sociale oriéntatie en enkele
kultuurindikatoren, zoals die in Ypsilon naar voren komen. Aspekten van
de kultuur van Ypsilon hebben model gestaan voor de beschnjving van dit
kultuurtype.

5.5.1 De ideologie

Bij Ypsilon staat de problematiek van ouders of relaties van schizofrenie-
patiénten centraal. Het is belangrijk op te merken dat de problematiek dus
niet schizofrenie op zich betreft, maar met name de problemen die ouders
of anderen daar mee hebben. Een aantal jaren terug werd door professio-
nele hulpverleners schizofrenie gezien als iets wat ontstond in en veroor-
zaakt werd door slechte verhoudingen binnen het gezin of de familie. De
oplossing ervan was in die visie dan ook gelegen in het verbeteren van de
verstoorde familie-verhoudingen door middel van gezinstherapie. Ypsilon
zet zich sterk tegen deze gedachtengang af en heefi een andere visie ont-
wikkeld in samenwerking met meer ‘moderne’ hulpverleners. Schizofrenie
wordt gezien als een ziekte, een hichameljke kwetsbaarheid van mensen,
waaraan noch de patiénten zelf, noch hun familierelaties iets aan kunnen
doen. Twee moeders vertellen hoe z1j denken over de ziekte van hun kin-
deren: )
‘Schizofrenie is de kanker onder de psychiatrische ziekten. Kanker heeft
echter de beleefdheid je dood te laten gaan, Schizofrenie laat je in leven,
maar wel met een heel groot lijden. Allereerst voor de padénten zelf, maar
ook voor anderen.’
‘Allereerst kom je bijna altijd dezelfde verschijnselen tegen: s nachts niet
kunnen slapen, zich niet willen verzorgen, de koelkast leeg eten etc. Dat
beeld hoort bij schizofrenie. Natuurlifk zijn er ook een paar afwijkingen,
bijveorbeeld paténten die de hele dag onder de douche staan. Medicijnen
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zZijn een zegen voor zon patént. Het helpt, net als bij een diabeer. Een
psychose kun je zien als ecen koorts en medicijnen onderdrukken die koorts
en maken de mensen weer aanspreckbaar. Het probleem van medicijnen is
echter dat je er in het begin vreselijk van gaat trillen en er suam en sujf
van gaat staan.’
De oplossing voor de problematiek van de ouders - het probleem van het
omgaan met deze mensen - wordt gezocht in het laten opnemen van schi-
zofreme-patiénten in psychiatrische zickenhuizen. Daarbi] wordt medikate
als belangryjk gezien om een aantal symptomen van schizofrenie te onder-
drukken. Verzorging is het kernwoord van de door Ypsilon gewenste pro-
fessionele hulpverlening. In dat opzicht heeft Ypsilon ook problemen met
de wettelijke bescherming die patiénten genieten. De nieuwe wet Bijzonde-
re Opname Psychiatrische Ziekenhuizen (BOPZ) is de vereniging dan ook
een doom in het oog:
‘Als je een schizofreen in je omgeving hebt, kun je er niet mee leven. Datis
onmogelijk. Je mazakt de vreselijkste dingen mee. Je maakt ook mee dat er
een slecht opnamebeleid is: omdat er geen plaats is en omdat de nieuwe wet
BOPZ voor ernstig psychotische mensen een ramp is. Dit omdat je voor
deze wet een gevaar voor jezell moet zijn of voor anderen om gedwongen
opgenomen te worden. Nu is een schizofreen dat natuurlijk niet. In zo'n
brabbelende schizofreen ziet de rechter helemaal geen gevaar, maar in de
werkelijkheid komt hij om van de honger of eet hij uit vuilnisbakken. Hjj
heeft recht op zorg, maar dat wil hij niet uit zichzelf. De mensen die daar
tegenaan lopen en daar niet tegen kunnen, zitten bij ons in gespreksgroe-
pen. Die worden dazr ondersteund en geholpen. Ze horen ook van elkaar
hoe ze het doen; hoe ze met een schizofreen omgaan. Ze krijgen vanuit de
"Researchgroep Endegeest” edukade. Ze leren wat schizofrenie is en hoe je
met deze mensen kunt omgaan.”
Er wordt niet gehoopt op een oplossing voor schizofrenie als zodanig,
maar men wenst een goede verzorging van de schizofrene pati®nt. Naast
deze professionele verzorging wil Ypsilon ouders leren omgaan met de
problematiek van hun schizofrene familieleden. Daartoe worden zelfthulp-
groepen georganiseerd. Hierin staat de akseptatie en verwerking van het
hebben van een schizofreen kind of een schizofrene parter centrazl, naast
het ultwisselen van een aantal praktische tips om ermee om te leren gaan.
Een echtpaar geeft hun ervaringen weer:
‘We weten dat er gezocht wordt naar medicijnen voor deze mensen en daar
za]l ook ooit wel eens iets uit voortkomen. Nu heeft men al wel iets over een
eiwittendieet. Ik verdiep me hier echter niet in. In het begin deed ik dat
wel, maar dat doe ik niet meer. Als het eens zo ver komt, dan hoop ik dat
mijn zoon daardoor genezen kan worden. Ik kreder liever beschermde
weonvormen. Anders ga je jezelf te veel op die hoop richten. In het begin
doe je dat wel en het duurt heel lang voordat je je er bij neer legt dat er
geen oplossing is. Op een bepaald ogenblik weet je dat het nooit beter zal
worden. Als je dat allemaal alleen moet doen, dan duurt het vrij lang. Ik
merk nu van de mensen uit de groep die nog niet zolang iemand opgeno-
men hebben, maar al wel weten wat het is, dat het sneller gaat. Ons is nooit
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verteld wat het is om stemmen in je hoofd e hebben. Dat werd je nocit
uitgelegd, je kreeg doodgewoon geen antwoord en je wist niet wat je er mee
moest. Als je nu bij een familiegroep komt, dan heoor je wat het is en dan
sta je er toch znders tegenover dan dat je het zelf uit moet zoeken. We
hebben als groep ook vaak uideg gehad van deskundigen. We hebben nu
twee psychiaters die uitdeggen wat de gevolgen van medicijnen zijn en wat
die doen.’
Professionele hulp wordt noodzakelijk geacht voor de patidnten zelf en
voor de gemoedsrust van de familieleden. Een Ypsilon-lid vertelt wat ze
van een psychiater verwacht:
‘Als psychiater kan je proberen goede medikatic te geven. Praten is leuk,
maar je schiet er weinig mee op. Ik denk dat dat ten aanzien van schizo-
frene patiénien ook niet veel gebeurt. Wat wel heel belangrijk is, is dat een
psychiater een schizofreen ziekte-inzicht geefi als deze bij de tjd is. Als een
psychiater dat kan, dan vindt de patiént medikatie belangrijk en dan kan hij
misschien redelijk funktioneren. De medikatie is psychose-onderdrukkend.’
Ypsilon zet zich zoals gezegd sterk af tegen het idee dat familieproblemen
schizofrenie zouden kunnen veroorzaken:
‘Jarenlang was voor de psychiatrie een gezin waar schizofrenie in voorkwam,
ziek. Dat is ook zo, maar dat gezin is ziek geworden door de schizofreen en
niet andersom: iemand wordt niet schizofreen door een gezin. Wat gebeurde
er dan: de psychiater begon aan een gezinstherapie. Nou, dat helpt dus
totaal nied Dat is flauwekull Veel mensen - en vooral moeders want die
krijgen natuurlifk de schuld - zijn daar helemaal kapot aan gegaan, Ik wil
overigens niet zeggen dat er bij schizofrenen per definitie geen "route” gezin-
nen kunnen voorkomen, want zoiets kan naruurlijk aldjd gebeuren. Nu is
het in het algemeen 2o, dat psychiaters die zich met schizofrenie bezighou-
den, niet meer met gezinstherapie bezig zijn.

5.5.2 Sociale oriéntatie

Ypsilon is vooral gericht op de emancipzatie van ouders en familieleden van
schizofrene mensen. Hiermee wordt duidelijk dat er sprake is van een op
het individu gerichte ori€ntatie. Niet de groep is het belangrijkste, maar
de (belangen van) individuele groepsleden. In de groepen leren mensen
op te komen voor zichzelfl en om te gaan met hun problematiek. Iemand
verwoordt dit als volgt:

‘Vele van onze leden maken een socort emancipatieproces door als ze aan

onze groepen deelnemen. Ze leren voor zichzelf opkomen en omdat ze zich
in deze problematiek willen verdiepen, verruimen ze hun blikveld.

5.5.3 Voorbeelden van kultuurindikatoren

R. is een psychiater die een duidelijke wvoorbeeld-rol vervult voor Ypsilon.
Zijn gedachtengoed wordt door Ypsilon gekoesterd als deel van haar ideo-
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logie. Zijn boek (Van Meer, 1987) over schizofrenie wordt aangeraden als
leesstof voor ouders die meer over schizofrenie en de mogelijkheden van
behandeling willen weten. Ook houdt R. lezingen voor groepen van Ypsi-
lon.
‘Het boekje van R. wordt door heel onze vereniging gelezen. Op kongressen
spreckt R. over de zZiekte schizofrenie en ik kom daar achter 2an met een
verhaal over wat de gevolgen ervan zijn voor de familie. R. heeft ons bij
wijze van spreke de "bevrijdingstheorie” geleerd: niks te gezinstherapieén,
maar gezinsondersteuning!’
Hulpverleners die Ypsilon-groepen willen gaan leiden, wordt gevraagd bij
R. een training te volgen, om bekend te worden gemazkt met gedachten
over schizofrenie en de manier waarop familicleden daar mee om kunnen
gaan.
‘Her fijnste is als een hulpverlener die een groep gaat leiden, een training
bij R. doet. Die laat dan video-opnamen zien van een goede groep en laat
Zien wat de problemen zijn. De groepsleiders die wij zelf uit onze leden
hebben, krijgen trainingen die verzorgd worden door R. en door ons zelf’
Ypsilon staat helemaal achter de ideefn van deze psychiater en heeft er
ook een belangrijk deel van haar ideologie aan ontleend.

In Ypsilon speelt ket woord schizofrenie een belangrijke rol. Door dit woord
te gebruiken wordt meteen duidelijk hoe tegen de problematiek aangeke-
ken wordt: het probleem wordt als een zekte gedefinicerd en ouders wor-
den hierdoor van schuld gevrijwaard. In Nederland heeft er lange tijd een
taboe gerust op het woord schizofrenie. Doordat Ypsilon dit woord ging
gebruiken, werd meteen een breuk duidelijk met de eerdere gedachten
over de oorzaken en oplossingen van de problematiek. Een lid vertelt hoe
ze werd aangesproken door dit woerd en wat voor een funkte het voor
haar heeft:
‘Het i van Columbus van Ypsilon was dat er een woord was, waarop je
elkaar kon vinden: schizofrenie. Nu is dat geen woord waar iemand om staat
te springen, want het houdt zoiets in als krankzinnigheid; het is allemaal te
erg om waar te zjn. Ik was daar al lang rijp voor: mij kon het niets schelen
hoe je het noemde, als het maar een naam had. Het woord schizofrenie en
de beschrijving daarvan in de foldertjes, zeiden mij meteen dat het dat was”

Als afsluiting van de vier paragrafen over de ideaaltypische organisatie-
kulturen van kategorale patiéntenorganisaties, wordt m het volgende sche-
ma dit onderscheid beknopt samengevat.

5.6 Verschillende kulturen in één organisatie

In het vonge hoofdstuk is zangegeven dat in één organisatie verschillende

vormen van strategisch gedrag kunnen voorkomen. Daarbij is gesteld dat
deze verschillende vormen van strategisch gedrag met elkaar in konflikt
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- Vervangende: -

kunnen komen of elkaar kunnen versterken. Als reden voor konflikt of
onderlinge versterking is gewezen op de (on)verenigbaarheid van de doel-
stellingen die deel uitmaken van het strategisch gedrag. In dit hoofdstuk is
betoogd dat waarden en normen de zngeving zijn achter strategisch ge-
drag en dus achter de gekozen doelen van kategorale patiéntenorganisa-
ties. Als zodanig maakt elke vorm van strategisch gedrag deel uit van een
ideaaltypische konfiguratie, waarvan ook de organisatiekultuur een onder-
deel is. In het ideale geval gaat een specifieke vorm van strategisch gedrag
samen met de bijbehorende organisatiekultuur. Vandaar dat de organi-
satickulturen dezelfde naam dragen als de strategietypen.

Wanneer de kultuur zingevend is voor strategisch gedrag, dan zjn meer-
dere strategieén in één organisatie het gevolg van meerdere kulturen. De
konflikterende of versterkende doelstellingen achter de verschillende vor-
men van strategisch gedrag in één organisatie, worden dan ook veroor-
zaakt door verschillende waarden en normen. Op de verschillende Kombi-
naties van kulturen wordt in deze paragraaf ingegaan door de ideologieén
weer te geven die als motieven schuil gaan achter de verschillende doel-
stellingen.

5.6.1 Konflikterende kulturen

Protestkultunr versus verbeteringskultuur

In hoofdstuk vier is gesteld dat binnen de Cliéntenbond sprake is van twee
konfliikterende strategieén: een verbeteringsstrategie en een protesisirate-
gie. Opmerkelijk is nu, dat de verschillen in doelstelling, konkrete aktivi-
teiten en interakiepatronen, voor een belangrijk deel zijn terug te voeren
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op verschillen in de ideologie ten aanzien van ocrzaak en oplossing van de
psychiatrische problematiek. In de protestkultuur wordt gesteld dat psychi-
atrische inrichtingen géén oplossing zijn voor de problemen waar mensen
mee kampen. De ideologie achter de verbeteringskultuur binnen de Ch-
entenbond gaat daarentegen uit van het psychiatrisch ziekenhuis als (ge-
deeltelijke) oplossing van psychiatrische problemen. Wel vindt men dat op
een belangrijk aantal terreinen verbeteringen dienen plaats te vinden. Hier
wordt kort door middel van enkele citzaten het bestaan van de verbete-
ringskultuur weergegeven.
‘Er zit een zekere tegenstrijdigheid in onze gevoelens over de psychiatrie.
Aan de ene kant ben je ertegen om daigene wat ze je hebben aangedaax,
aan de andere kant hebben ze je ook geholpen. Of zoals iemand zei: "Dat
onderdrukkende zit inderdaad in dat systeem, maar... ze hebben ook m™n
leven gered.” Het is niet alleen maar slecht. Het is heel moeilijk om met
deze tegenstrijdige gevoelens om 1e gazn. Dat hebben we ook nooit geleerd.
"We hebben geleerd dat iers goed of kwaad is, nooit goed en kwaad tegelijk.’
‘Soms is er geen andere weg mogelijk, het Is in de psychiatrie soms alleen
maar Kiezen uit een slechte en een minder slechte oplossing. Het is natuur-
Lijk niet alleen maar slecht in de psychiatrie.
‘De reformisten, de hervormers of pragmatici, die tornen niet aan de uit-
gangspunten van de psychiatrie. Die stellen het ziekiekoncept niet ter dis-
kussie en ook niet de daarop gebascerde psychiatrische monopolies. Maar,
ze hebben wel kritek op de psychiatrie. Die kritiek die richt zich dan op de
kloof die er is tussen het therapeutisch ideaal (genezing) enerzijds en ander-
zijds de povere prakdjk die zover nog niet is. Een prakiijk die gekenmerke
wordt door verwaarlozing, diskriminatie, armoede etc. Deze stroming pro-
beert tussen de prakijk en het therapeudsch ideaal een soort spiegelver-
houding te krijgen.

Een andere konflikterende kombinatie van organisatiekulturen is het sa-
mengaan van een vervangende-hulpkultuur met een verbeteringskultuur.
Beide kulturen zijn gebaseerd op tegenstrijdige ideologieén. In de Lan-
delijke Belangenvereniging voor Mensen met MS zijn deze twee verschil-
lende kulturen te onderscheiden, welke leiden tot twee verschillende stra-
tegieén. Ook hier bewreft het konilikt verschillende visies op wat de proble-
matiek is en hoe een oplossing er uit kan zien.

H. is een neuroloog uit het Radboudzickenhuis uit Nijmegen en zijn visie
op MS wordt door de ‘reguliere’ groepering van de belangenvereniging
onderschreven. Zjj maken bij de uitleg van het ziekwebeeld MS ook ge-
bruik van deor hem geschreven informatiematerizal. MS wordt door H.
gezien als een serie van ermsiige ontstekingen van het centrale zenuwstel-
sel, die de funkte hiervan verstoren. Deze ontstekingen worden veroor-
zaakt door het ‘lekken’ van het zogenaamde basisch eiwit uit myeline. My-
eline is de substantie die als een isolerende laag om de zenuwvezels van
het centrale zenuwstelsel zit. Bi) MS-patiénten wordt herstel van myeline -
bij beschadiging - tegengehouden door een bepaalde cel (astrocyt), terwijl

158



de opbouw niet tot stand komt doordat een andere cel (cligodendrocyt)
haar werk niet doet. Door bepaalde omstandigheden, zoals een virus, lekt
het myeline basisch eiwit. Daardoor wordt het onwstekingssysteem in bloed-
en lymfeklieren geakiiveerd. Het onistekingssysteem van bloed- en lymfe-
klieren zorgt er op zijn beurt voor dat het myeline wordt afgebroken,
wazardoor weer basisch eiwit vrij komt. Op deze manier ontstaat een lawine
van ontstekingen, die er toe leiden, dat het centrale zenuwstelsel wordt
gestoord. De behandeling is er op dit moment dan ook op gericht deze
ontstekingsmechamsmen te remmen, door het inmuunsysteem of ontste-
kingssysteem te remmen in zijn werking, want dit tast de myelinestruktu-
ren aan.
Deze laatste behandelwijze roept weerstanden op bij de alternatieve stro-
ming binnen de vereniging, die zich kenmerkt als een groepering met een
vervangende-hulpkultuur., Doordat de inhoudelijke visies op de te volgen
therapie bij MS duidelijk verschillen, lopen ook de visies op de bestaande
reguliere professionele hulpverlening uiteen en als gevolg hiervan het
konkrete strategisch gedrag. De ene groepering werkt konkreet samen met
professionele hulpverleners, terwijl de andere groep een duidelijk eigen
koers vaart en zelf tracht een verbetering van de situatie van MS-patiénten
te vinden. De afkeer van H. op MS wordt als volgt aangegeven:
‘Wij blijven ons kanten tegen een therapie die negatief ingrijpt in het ge-
zonde leven. Wart bijvoorbeeld de chemo-therapie doet, is het eigen afweer-
systeem plat leggen. Dan vernietig je iets in je eigen lichaam. Dat zullen we
nooit propageren... H. is duidelijk bezig met het plat leggen van het eigen
afweersysicemn. Daar zijn sommige mensen heel enthousiast over, Er zijn
mensen door uit de rolstoel gekomen. Tk vind echter dat je de eigen weer-
stand moet verhogen, omdat je daar op de lange duur meer mee bereike”

5.6.2 Harmoniérende kulturen

Naast conflicterende kulturen zijn er natuurlijk ook harmoniérende kul-
turen. Twee kulturen die harmonieus samengaan, zijn de verbeterings-
kultuur en de aanvullende-hulpkultuur. Beide kulturen kennen namelijk
een ideologie die voor de (gedeelielijke) oplossing van de problematiek
professionele hulpverlening noodzakelijk acht. In de ideologie die deel
uitrnaakt van een aanvullende-hulpkulmuur, ligt de nadruk echier op de
ncodzaak van het als organisatie zelf inspringen, daar waar professionele
huipverleners niet kunnen helpen of nalaten te helpen. In de verbete-
ringskultuur ligt de nadruk op verbetering, ondersteuning van bestaande
professionele hulpverlening. Hierdoor is er sprake van konkreet strate-
gisch gedrag dat elkaar versterkt en niet met elkaar in konfilkt komt.

In Ypsilon komen beide kulturen tot uiting in de dubbele strategie van
enerzijds het willen verbeteren van de bestaande zorg - zowel voor schizo-

frene patiénten als voor familicleden - en anderzijds het aunbieden van
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aanvullende hulpverlening voor deze familieleden. De vervangende-hulp-
kultuur van Ypsilon is zojuist aan de orde geweest. Daarbij is al gebleken
dat Ypsilon de bestaande professionele hulpverlening een warm hart toe-
draagt. Desalniettemin is Ypsilon kritisch en vindt zjj dat er op bepazlde
punten duideljk verbetering dient op te treden in de hulp aan schizofre-
niepatiénten. Een lid van Ypsilon geeft haar houding ten opzichte van de
professionele hulpverlening weer:
‘Ik word op vele kongressen uitgenedigd en dan zeg ik altijd: "Wjj zijn niet
tegen w, wij willen met u samenwerken! Maar... ik moet kritisch tegenover
u staan, want dat moet van de hoofdinspekreur..." Ik maak er dan een grap-
je over. Maar de inrichtingen deugen weer, dus ik wil me best voor hun
karretje laten spannen, want wij hebben er ook baat bij. Het is overigens
niet zo dat ik alles goed vind. Ik ben laawt bij een inrichting geweest en ik
heb tegen de geneesheer-direkteur gezegd dat hjj de slechiste inrichting van
Nederland heeft. Ik zeg natuurlijk wel wat ik wil’
‘Ik wil gewoon dat er voor de krankzinnige mensen meer tjd, plaats, geld
ete. beschikbaar komt’

In de Cliéntenbond komen drie kulturen samen, die elk leiden tot ver-
schillende strategieén. Een protestkultuur en verbeteringskultuur konflik-
teren met elkaar, omdat ze diameiraal tegenover elkaar stzan i hun ideo-
logieén ten aanzien van de oplossing van de psychiatrische problematiek.
De protestkultuur stelt dat de maatschappij zich aan dient te passen, terwiil
de verbeteringskultuur in professionele hulpverlening wel degelifk een
oplossing ziet. Deze konflikterende kulturen leiden tot konflikterend strate-
gisch gedrag. Er is daarnaast ook een vervangende-hulpkultuur waarneem-
baar binnen de Cliéntenbond. Deze kultuur gaat harmonieus samen met
een protestkultuur, omdat beide achterliggende ideologieén niet positief
tegenover de bestaande professionele hulpverlening staan. In het geval van
een vervangende-hulpkultuur wordt de oplossing van de bestaande psychi-
atrische problematiek gezocht in de opvang in klelne groepen door lot-
genoten. Een lid van de Cliéntenbond geeft aan waarom hij vindt dat de
Bond een eigen vorm van hulpverlening dient te organiseren:
‘De bond doet niet alleen aan direkie belangenbehartiging, maar hij biedt
ook een stuk onderlinge steun. Beide hebben we meegemazkt De groep
funktioneerde als een soort zelfhulpgroep. Door met elkaar te praten, ervaar
Jje een hoop steun... We worden dan ook op de meest gekke tijden gebeld
en dan willen mensen hun verhaal kwijt... Als wi] de afgelopen jaren de
Cliéntenbond niet hadden gehad, hadden we misschien de helft van de djd
in de psychiatrie gezeten. Ieder mens kan in de problemen raken en dan is
het belangrijk als je ergens op terug kunt vallen. Als je naar de RIAGG
gaat, dan vraag ik me af of je geholpen wordt Kom over drie weken maar

eens terug, zeggen ze dan. Dan is het misschien niet meer nodig. Op dat
moment zelf is het nodig.’
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5.7 Ronflikten in één kultvur

In één specifieke kultuur kan een konflikt optreden met betrekking tot de
bescherming van de centwrale waarden en normen. Hierbij speelt de vraag
een rol, in hoeverre afgeweken mag worden van de centrale waarden en
normen &n van de daaraan gekoppelde rollen, rituelen, symbolen, taalge-
bruik en eventuele tradities. In wezen speelt hier het oude konflikt tussen
de ‘rekkelijken’ en ‘preciezen” een rol. Hiermee wordt verwezen naar de
vraag hoe flexibel of precies een organisatie in de ogen van haar leden
mag zijn in het handhaven van de centrale waarden en normen en de
daaraan gekoppelde rituelen, taal, tradities e.d.
In AA is dit konflikt aanwezig, zoals ook Van Harberden (1986, pp. 141
e.v.) reeds opmerkte. Ten tijde van dit onderzoek was dit konflikt duidelijk
wazarneembaar en spitste zich toe op het wel of niet aannemen van subsi-
dies door AA als geheel, of door de diverse autonome groepen. Eerder is
uitgelegd dat AA een zevende traditde kent die stelt dat AA zichzelf moet
bedruipen. Dit om een stuk onderlinge verantwoordelijkheid tot uitdruk-
king te brengen. De tradities als geheel zijn bedoeld om de eenheid van
AA te bewaren en de overdracht van waarden en normen op een juiste
manier te laten geschieden. De preciezen zien dan ook een aantasting van
de eenheid in het 2annemen van subsidies. De gedachte is namelijk dat
door het aznnemen van geld van derden, dezen ook (enige) insprazk heb-
ben in de besteding ervan. En inviced van buitenaf bedreigt de eenheid.
Ock wijzen tegenstanders van subsidiéring erop dat hierdoor sprake is van
aantasting van de ideologie die de nadruk legt op het herwinnen van de
eigen verantwoordelijkheid van alcoholisten, ook op financieel gebied. De
rekkelijken daarentegen denken dat het zo'n vaart niet loopt met het ver-
loren gaan van de eenheid en zijn bereid enigszins van de tradides af te
wijken om met de te verkrijgen subsidies nuttig geachte aktiviteiten te
financieren. Landelijk is inmiddels het pleit beslecht in het voordeel van
de preciezen, doordat een kommissie van goede diensten geadviseerd heeft
de landelijke subsidie terug te storten op de rekening van het Ministerie
van WVC. Dit i1s inmiddels gebeurd.
Regionaal en lokaal blijft de diskussie voortbestaan en af en toe ontstaan
er hier en daar splitsingen van groepen in nieuwe flexibele en meer pre-
cieze groepen.
‘Onlangs zijn er vier leden vertrokken, die een nieuwe groep gestart zijn.
Deze vier dachten anders over de groep. Zij wilden bepaalde dingen anders.
Ze wilden geen spreker van buitenaf bijvoorbeeld. Daarnaast is het zo dat er
af en toe nieuwe leden bij kwamen, die nieuwe ideeén hadden die het over-
wegen waard zijn. Je moet wel degelijk naar dere ideeén luisteren en er
evenmeel naar handelen. Zij waren het daar niet mee eens. Bijvoorbeeld
over de zevende traditie {de groep moet zichzell bedruipen) mocht al hele-
maal niet gepraat worden. Zij vonden ook dat als er één man tegen iets was,
dan kon er niets gebeuren. Zelfs als negen van de den zich in een voorstel
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konden vinden, mocht het niet doorgaan. Zij hebben besloten een nieuwe
groep te starten, maar de relaties zijn nog goed.
Ook het afwijken van andere tradities is in AA een teer punt:

‘De dinsdaggroep funktoneert zoals 40 of 50 jaar geleden. Wi zijn wat pro-
gressiever. Bij ons kan iets meer in de groep. Wij kunnen van de twaalf
stappen afwijken en bijvoorbeeld eens een thema-avond inbouwen. De twaalf
wadities zijn voor de dinsdaggroep absoluut heilig. Daar mag niet van afge-
weken worden. Een van die wradities is dat per avond slechts &én stap be-
handeld wordt en wie daar dan ook van afwijkt wordt tot de orde geroe-
pen. Als bij ons iemand met een bepazald probleem zit, dat niet direkt met
de betreffende stap te maken heeft, dan vinden wij het belangrijk dat het
gesignaleerde probleem eerst op wfel komt. Dat bezwaart die persoon en
daar is hij mee bezig. Als je daar niet over praat, kun je zoveel over cen
stap praten als je wilt, maar is die persoon daar toch niet bij met Z'n ge-
dachten.’

5.8 Veranderende kulturen

Een ander aspekt van organisatickulturen van patiéntenorganisates dat
hier aan de orde komt, is de mogelijjkheid tot verandering ervan. De waar-
den en normen die deel wit maken van een organisatiekultuur worden
beschouwd als de motieven achter het handelen van organisaties. Waarden
en nermen zijn echter aan verandering onderhevig en verandering hierin
leidt tot verandering van strategisch gedrag. Verandering van waarden en
normen vindt plaats onder invloed van diverse faktoren zoals het in kon-
takt komen met andere kulturen of het veranderen van omstandigheden
zozls de komst van nieuwe diagnostische en therapeutische technicken.
Externe fakioren kunnen zo op indirekte wijze leiden tot verandering in
strategische gedrag, door de kultuur te beinvioeden.
Binnen de vervangende-hulpkultuur van de werkgroep Alternatieve Ge-
neeswijzen van de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS
zijn de eerste tekenen van een verandering of aanpassing van de ideclogie
aanwijsbaar. Het betreft hier de gedachte dat het zelf verantwoordelijk zijn
voor de oplossing van MS - door het gebruik van gezonde voeding - niet
per se strijdig hoeft te zn met het gebruik van reguliere therapieén.
Hierdoor is het mogelijk dat langzamerhand een verandering van een
vervangende-hulpkultuur naar een aanvullende-hulpkultuur gaat plaatsvin-
den. Kenmerk van deze kultuurverandering is een veranderende ideclogie,
die niet langer de verantwoordelijkheid van de oplossing of verbetering
van de problernatiek MS bij de individuele probleemdrager legt, maar ook
verpieuwingen in de professionele reguliere hulpverlening als een (gedeel-
telijke) oplossing gaat zien. Deze verandering van ideologie wordt zichtbaar
in het volgende citaat:

‘Wij zijn stapvoets op weg naar een integratie tussen regulier en alternatief.

Wijj adviseren de mensen een keuze te maken en te kijken naar wat een
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chemo-therapie voor veordelen zou kunnen bieden en wat de voordelen van
een alternatieve geneeswijze zouden kunnen zijn. We kijken ook hoe beide
elkaar eventueel zouden kunnen ondersicunen. Toch gaan we niet zo ver de
reguliere therapie aan te raden. Voor ons blijft het zelf doen, het zelf in
goede konditie komen, voorop staan... Alternateve leefwijzen en voeding
bijten de reguliere geneeskunst niet per se. Je zet nu ook al arwen die
alternatieve geneeswijzen toepassen. Ook het LOPAG is bezig met het den-
ken in de richting van "integrale geneeswijzen”. Het ene kan niet zonder het
andere. Eerst hebben we ons zelf heel erg afgezet, maar nu zien we dat we
soms nict zonder het andere kunnen. Met een gebroken been heb je niets
aan alternatieve geneeswijzen. Je kunt het genezingsproces ondersteunen en
misschien wat versnellen, maar je hebt een chirurg nodig.’

Uiteraard is het nog maar de vraag in hoeverre deze wijziging van ideclo-

gie zich doorzet en in welke mate dat dit tot een algehele kultuurverande-

ring en een strategiewijziging gaat leiden.

5.% De omgevingskultuur

In deze paragraaf wordt een brug geslagen naar het volgende hoofdstuk
dat ingaat op de relaties tussen kategorale patiéntenorganisaties en hun
omgeving- Een omgeving bestaat niet alleen uit andere aktoren, maar ook
uit een kultuur. Patiéntenorganisaties en aktoren waarmee zij een relatie
onderhouden, maken deel uit van die kultuur. De algemene kultuur be-
invioedt de organisatickultuur van alle aktoren die er deel van uitmaken.
Hofstede (1981, pp. 28-30) stelt dat de (algemene) kultuur van invloed is
op de waarden en normen van belangrijke groepen in organisates én op
de waarden en normen van belangrijke niet-leden van een organisatie
(signifikante andere aktoren). In deze paragraaf wordt een theoretisch en
ideaaltypisch verband gelegd tussen de organisatiekulturen van kategorale
paténtenorgamsaties en de algemene (omgevings)kultuur.

In dit onderzoek heeft géén uitgebreide empirische analyse plaatsgevon-
den van de kultuur waardoor pati€ntenorganisaties omgeven worden. Dat
Ligt buiten het bereik van deze studie. Wel wordt aangegeven hoe een
aantal prominente auteurs de huidige (westerse) kultuur karakteriseren. Er
wordt een theoretisch en ideaaltypisch verband gelegd tussen deze kultuur-
typering en de organisatiekulturen van pati&ntenorganisaties. De omge-
vingskultuur wordt opgevat als bestaande uit een algemeen maatschappelijke
kultuur en een meer specifieke kultuur van de gezondheidszorg 2ls deel van
deze totale maatschappelijke kultuur.

5.9.1 Algemeen maatschappelijhe kultuur

Zijderveld (1983a, pp. 77 ev.} kenmerkt de vorming van onze huidige
westerse kultuur als een proces van “modernisering’. Daaronder verstaat hij
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twee verschillende deelprocessen, namelijk specialisering (of strukturele
differentiatie) en generalisering (of rationalisering). Cnder spedalisering
wordt een steeds verdergzande verdeling van taken verstaan, waarbi) men-
sen steeds meer los komen te staan van overkoepelende verbanden. Gene-
ralisering refereert aan een proces van vervlakking van waarden en nor-
men: deze worden steeds algemener en vager. Zij worden van steeds min-
der betekenis voor mensen en zjn uitwisselbaar geworden. Waarden en
normen verliezen hun absolute betekenis en worden vrijblijvend. Gepaard
aan generalisering en specialisering gaat het proces van individualisering
(Adrizansens en Ziiderveld, 1981, p. 71). Het individu is steeds belang-
rijker gewordern, rerwijl de betekenis van sociale verbanden steeds verder
afneemt. Sennet (1974) spreekt met betrekking tot individualisering van
“The fall of public man’. Hiermee wil hij aangeven dat mensen zich in de
loop der tiid steeds verder zjn gaan terugirekken in de privé-sfeer. Ook
wordt wel gesproken van de overgang van ‘Gemeinschaft’ naar ‘Gesell-
schaft’ (T6nnies®) waarbl] Gemeinschaft duidt op e¢n sterke sociale bin-
ding, terwijl Gesellschaft naar een geindividualiseerde maatschapply ver-
wijst.

De huidige maatschappij wordt door Adriaansens en Zijderveld {1981, pp.
64 e.v.) - als gevolg van dit moderniseringsproces - een centrifugale maat-
schappy genoemd, waarbi] het maatschappelijk middenkader min of meer
verdwenen 1. De samenleving is geindividualiseerd en de staat draagt zorg
voor het welzijn van de individuen. Dit is een verzorgingsstaat waar onder
andere de gezondheidszorg deel van uit maakt. Zorg is een recht en on-
derdeel van de sociale zekerheid. Ten aanzien van dit maatschappijtype
spreken de gencemde auteurs (p. 118 ew.) ook van een ‘immeoralistisch’
ethos. Het begrip ethos wordt gekoppeld aan een ‘wereldbeschouwing” als
het geheel van vermeende opvattingen over de struktuur van de werkelijk-
heid. Een ethos geeft aan hoe men zich vanuit deze wereldbeschouwing
dient te gedragen. Een ethos is dus het geheel van fundamentele waarden
en normen welke een samenleving bezit’. Het immoralistisch ethos ken-
merkt zich door een relativisme wat de waarden en normen betreft: zij
worden miet als absoluut gezien, maar als sociaal-kultureel en zjn ekono-
misch gedetermineerd. De nadruk ligt op authenticiteit, persoonlijkheid,
vrijheid. In dit ethostype speeit konsumptie een belangrijkere rol dan pro-
duktie. Dit ethos is noch optimistisch, noch pessimistisch, maar konsump-
tef in het hier en nu.

Tegenover deze centrifugale maatschappij kan men een centripetale maat-
schappij plaatsen, waarbij het maatschappelijk middenveld in feite de maat-
schappij is. De staat is niet sterk ontwikkeld en kollektieve kohesieve ver-
banden van individuen vormen de maatschappij. In deze laatste maatschap-
plj vormt zelfhulp als zorg de eigen verantwoordelijkheid van een groep of
kollektiviteit. Verwant met dit maatschappijtype is het ‘moralistisch’ ethos.
Dit kenmerkt zich door gemeenschapszin als centrale waarde. Alle waarden
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en normen 1in dit type worden als een absoluut gegeven beschouwd en zijn
gestoeld op een sterk geloof in gezag. Daarbij is dit ethostype optimistisch
en akfivistisch: wie zich inzet kan verbeteringen bereiken. Omdat de be-
grippen moralistisch en immoralistisch een waardering lijken® te impliceren
{positief ten opzchte van het ene type en negatief ten opzchte van het
andere), wordt in dit onderzoek gesproken van een individualisisch en
een kollektivistisch maatschappelijk ethos. Deze terminologie geeft boven-
dien de kern van de kulturen beter aan.

5.9.2 De kultuur van de gezondheidszorg

De gezondheidszorg is deel van onze maatschappij en als zodanig kan haar
kultuur ook gezen worden als deel van de maatschappelijke kultuur. De
gezondheidszorg kent eigenlijk niet één homogene kultuur, maar wel een
dominante set van waarden en normen en een sel van waarden en nor-
men die duidelijk afwijkt van de dominante stroming. Ook hier gaat het
viteraard om een ideaaltypische karakterisering, waarbij in de praktijk
diverse mengvormen gevonden kunnen worden. Hier wordt kort ingegaan
op de centrale waarden die schuil gaan achter zowel de dominante als de
‘alternatieve’ kultuur in de westerse gezondheidszorg.

Aakster (1988, p. 35) stelt dat het gangbare ‘medische model” ziekte redu-
ceert tot een afwijking, een laesie, met een aantal symptomen. Deze laesie
dient gekorrigeerd te worden, of een aantal symptomen dient te worden
weggenomen. Ook Verbrugh (1989, p. 15) stelt dat de reguliere genees-
kunde wordt gekenmerkt door redukte van ziekte of problemen tot het
fysieke, lichamelijke. Tegenover dit medische model stelt Aakster het ‘inte-
grale model’, waarbij aangegeven wordt dat de mens drie aspekien heeft:
een lichamelijk, een psychisch en een sodaal aspekt. Deze drie aspekien
zijn met elkaar verbonden en een storing in &én of meerdere van deze
aspekten kan leiden tot een ziekte. Hierbi] wordt een uitdrukkelijke relatie
gelegd tussen het subjekdeve (psychologische), het sociale (de omgeving)
en ziekte als het lichamelijke, objektief waarneembare.

Opgemerkt moet worden dat in de gezondheidszorg professionele hulp-
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verleners niet allemaal dezelfde waarden aanhangen en dus niet gemaks-
halve allemaal tot &én specifieke kultuur gerekend kunnen worden. Som-
mige professionele hulpverleners laten in hun handelwijze sterke affiniteit
blijken met ‘reguliere’ waarden, terwijl anderen zich meer verwant voelen
met ‘alternatieve’ of integrale waarden en normen.

5.9.3 Verwantschappen

Het is niet mogelijk een direkte relade aan te geven tussen maatschap-
pelijke kulturen, kulturen in de gezondheidszorg en kulturen van katego-
rale patiéntenorganisaties. Wel is het mogelijk een scort verwantschap
(Wahlverwandtschaft, zie Adriaansens en Zijderveld, 1981, p. 109) 2an te
geven. Hiermee wordt bedoeid dat de verschillende typen een aantal ka-
rakteristicken bezitten die er voor zorgen dat sommige typen beter bij
elkaar ‘passen’ dan andere. Hier wordt kort de verwantschap weergegeven,
zoals die is te konstateren tussen de organisatiekulturen van kategorale
patigntenorganisaties enerzijds en maatschappelijke kulturen en kulturen in
de gezondheidszorg anderzijds.

Een verbeteringskultuur wordt onder andere gekenmerkt door een sterke
gerichtheid op het individu, waarbi} problemen of ziekten tot individuele
objektef waarneembare kenmerken gereduceerd worden. Niet de direkte
omgeving van het individu is voor de oplossing hiervan verantwoordelijk,
mazar de (abstrakte) samenleving als geheel, in de vorm van professionele
hulpverlening. Deze verbeteringskultuur vertoont dan ook een sterke ver-
wantschap met een individualistisch maatschappelijk ethos en met het ‘me-
© dische’ model, dat centraal stazat in de reguliere gezondheidszorg.

Een protestkultuur relateert corzaak en oplossing van problemen aan de
omgeving van de mensen die als probleemdrager gestigmatiseerd worden
en niet aan deze individuen zelf. Daarbij is deze kultuur op de groep als
geheel gericht. Duideliik is dat hier sprake is van verwantschap met een
kollektivistisch ethos en een alternatieve of integrale gezondheidszorgkul-
tuur.

Een vervangende-hulpkultuur gaat ervan uit dat een individu zijn of haar
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probleem samen met lotgenoten kan overwinnen. Het probleem wordt
niet alleen gerelateerd aan objektieve individualistische kenmerken, maar
ook aan subjektieve (psychologische) en sociale oorzaken. De nadruk ligt
in deze kultuur op de groep als geheel. Ook hier i5 dus sprake van een
verwantschap met een integrale of alternatieve benadering ten aanzien van
gezondheidsproblemen en met een kollektivistisch ethos.

Ten slotte kan gesteld worden dat ten aanzien van een aanvullende-hulp-
kultuur er sprake is van een verwantschap met een individualistisch ethos
en met een reguliere kultwur in de gezondheidszorg. Dit omdat binnen
deze aanvullende-hulpkultuur de aandacht sterk op het individu gericht is.
Daarnaast wordt in deze kultuur ook sterk de madruk gelegd op het be-
lang van professionele hulpverlening en veel minder op de hulp van de
sociale omgeving van de probleemdragers.

In onderstaande afbeelding zijn deze verwantschappen op een rijfje gezet:

Korte samenvatting

In dit hoofdstuk is gesteld dat de organisatiekulturen van kategorale pa-
téntenorganisaties een belangrijke invloed hebben op hun strategisch ge-
drag. Hiermee werd een begin gemaakt met de beantwoording van het
tweede deel van de probleemstelling. Strategisch gedrag van kategorale
patiéntenorganisaties komt voor een deel tot stand als gevolg van de waar-
den, normen en betekenissen welke in een organisatie leven. Waarden,
normen en: betekenissen zijn de kern van een organisatiekultuur. Er is een
onderscheid gemaakt tussen vier kulturen welke de waarden, normen en
betekenissen omvatten die achter de eerder onderscheiden strategietypen
schuil gaan. In een verbeteringskultuur wordt er van uit gegaan dat een
individu geen oorzaak is van het probleem dat hem of haar treft en dat
professionele hulp noodzakelilk is om het betreffende probleem het hoofd
te bieden. Een verbeteringskultuur is in hoge mate gericht op individuele
probleemdragers. In een protestkultuur daarentegen wordt gesteld dat de
maatschappij debet is aan een bepaalde problematiek. De oplossing van
een probleem wordt niet gezocht in hulpverlening, maar in de verande-
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ring van de maatschappij. In een protestkultuur staat de groep van als
probleemdragers gelabelde personen centrazl en niet het individu op zich.
Een vervangende-hulpkultuur wordt gekenmerkt door het streven naar
onderlinge hulp zls oplossing voor een probleem. De probleemdrager
wordt in deze kultuur soms gezien als (mede) vercorzaker van een pro-
bleem. Ook in deze kultuur staat de groep van probleemdragers centraal.
In een aanvullende-hulpkultuur tenslotte wordt er van uit gegaan dat pro-
fessionele hulpverlening noodzakelijk is voor mensen met een bepaald
probleem. Daarnzast kan in deze visie professionele hulpverlening op een
aantal punten nog geen soclaas bieden. Men vindt dan ook dat op deze
terreinen een aanvullend hulpaanbod geformuleerd dient te worden door
probleemdragers zelf, eventueel in samenwerking met professionele hulp-
verleners. In deze kultuur ligt de nadruk sterk op individuele belangen en
niet op de groep van probleemdragers als geheel.

Het is mogelijk dat er in een organisatie verschillende patronen van waar-
den en normen voorkomen. Deze kultuurverschillen leiden tot verschillend
strategisch gedrag. Daarnaast is het zo dat kulturen niet statisch zjn maar
dynamisch en dus aan verandering onderhevig. Verandering in het pa-
troon van waarden en normen zzl (op termijn) mede tot verandering in
strategie leiden. Tenslotte is aan het eind van dit hoofdstuk betoogd dat
organisatiekulturen van kategorale patiéntenorganisaties verwantschap ver-
tonen met algemeen maatschappelijke kulturen en meer specifiek met
kulturen in de gezondheidszorg.
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Hoofdstuk 6
Interaktie met de omgeving

In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de interaktie tussen kategorale patién-
tenorganisaties en hun omgeving. Ook hier wordt een ideaaltypische schets
gegeven van de relaties zoals die vanuit spedifieke strategie®n vorm krij-
gen. De relaties met de omgeving vormen het laatste element van de kon-
figuraties waarin strategisch gedrag verbonden is met de faktoren die hier
invloed op wtoefenen. In het vorige hoofdstuk is aangegeven dat de orga-
nisatiekultuur deel uitmaakt van deze konfiguraties. Specifieke vormen van
strategisch gedrag van kategorale pati®ntenorganisaties gaan dus gepaard
met specifieke organisatiekulturen en specifieke manieren van omgaan met
de omgeving.

In de eerste paragraaf wordt een analyse gemaakt van de omgeving waarin
kategorale patiéntenorgamisaties funktioneren. Na een korte theoretische
introduktie over de wijzen waarop organisaties sirategisch met hun omge-
ving om kunnen gaan, wordt ingegaan op de vraag ‘welke aktoren rele-
vant zijn voor kategorale patiéntenorgamisaties en waarom’. De volgende
vier paragrafen geven de specificke interakdes weer, zoals deze gerelateerd
zZijn aan de vier vormen van strategisch gedrag. Aan het eind van dit
hoofdstuk wordt ingegaan op enkele waargenomen bijzondere interaktie-
vormen die afwijken van de bij de ideazltypen passende vormen van inter-
akde. Ten slotte komen een aantal interaktepatronen aan de orde, die
met in de ideaaltypen zjn ondergebracht. Het betreft hier verschillende
VOrmen van omgang tussen patiéntenorganisaties onderling.

6.1 Een omgevingsanalyse

In het vierde hoofdstuk is aangegeven dat strategisch gedrag gekarakteri-
seerd kan worden als afstemming van een organisatie op haar omgeving,
maar ook als {een poging tot) vorming van deze omgeving. Er bestaat dus
een zekere wederkerigheid tussen organisaties en hun omgeving. Dit
hoofdstuk bespreekt de wijze waarop deze wederkerigheid vorm krijgt in
de interaktes tussen kategorale patiéntenorganisaties en aktoren (organisa-
ties en personen) in hun omgeving. Hier wordt allereerst kort ingegaan
op theorieén over de relaties tussen organisaties en hun omgeving. Vervol-
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gens wordt een beschrijving gegeven van de voor kategorale patiéntenor-
ganisaties relevante aktoren.

6.1.1 Een theoretische exkursie

Ten aanzien van de interaktie tussen organisaties en hun omgeving komen
hier twee aspekten aan bod. Allereerst de aard ven de relatie tussen beide
grootheden. Daarbij staat de vraag centraal op weike wijze de omgeving
van invioed Is op een organisatie. Daarnaast wordt aandacht besteed aan
de verschillende vormen van strategische interakiie (zie hoofdstuk 4) en de
processen die leiden tot deze specificke omgang met de omgeving.

De aard van de relatie tussen organisatie en omgeving

Steiner en Miner (1977, pp. 41 e.v.) kennen een grote invlioed toe aan de
omgeving, als het gaat om de beinvloeding van strategisch gedrag. Daartce
verdelen zij de omgeving in een groot aantal segmenten, zoals de ekono-
mische omgeving, de technische omgeving, de medische omgeving en de
sociale omgeving. Steiner en Miner stellen dat veranderingen in de omge-
ving leiden tot veranderingen in strategisch gedrag. Zij gaan uit van een
deterministisch kausaal model, waarin objektieve omgevingskenmerken
leiden tot strategisch gedrag. In dit onderzoek wordt echter op een andere
manier aangekeken tegen de omgevingsinvloed op stralegisch gedrag. Met
Pfeffer en Salancik (1978, p. 72) wordt ervan uitgegaan dat de omgeving
niet rechtsireeks van invloed is op organisaties, maar dat aktoren in een
organisatic betekenissen toekennen aan hun omgeving. Pfeffer en Salancik
stellen dan ook dat een organisatie niet reageert op haar omgeving, maar
relaties met de omgeving kregert. In het Engels wordt gesproken van het
verschil tussen ‘to react’ en ‘to enact’ (Weick, 1969, p. 64 zoals geciteerd in
Pfeffer en Salancik, p. 72). Er is dus sprake van interpretatie van de omge-
ving door organisaties. Organisaties interpreteren signalen uit hun omge-
ving en gaan daar op hun ¢igen manier mee om. Deze visie op de relate
tussen een organisatie en haar omgeving is konsistent met het eerder ge-
kozen uitgangspunt, waarin de aktietheorie als referentickader gekozen
werd voor het analyseren van organisaties (zie hoofdstuk 2). In deze aktie-
theorie wordt gesteld dat ‘mensen betekenissen toekennen aan situaties en
azn handelingen van anderen en reageren aan de hand van de interpreta-
tes die wit deze betekenissen voortvloeien’ (Silverman, 1974, p. 143).

Dat organisaties betekenissen toekenmen aan hun omgeving en op grond
daarvan handelen, wil nog niet zeggen dat andere zktoren in de omge-
ving geen invloed uitoefenen op de manier van omgaan van een organi-
satie met de omgeving. De interpretaties van een omgeving, kunnen mede
beinvloed worden door deze omgeving. Zo stelt Silverman (1974, p. 214)
dat het interaktiepatroon dat ontstaat mede wordt bepaald ‘door het erken-
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de vermogen van bepazlde aktoren om ecen specifieke definitie van de
situatie op te leggen aan anderen’. Ook bi] patiéntenorganisaties doet zich
dit fenomeen voor. Sommige organisaties worden door patiéntenorganisa-
ties van meer belang geacht dan andere. Met andere woorden: sommige

organisaties zijn beter in staat interpretaties van de omgeving te beinvioe-
den dan andere.

Algemene versus specificke omgevmg

Hall (1977, als gedteerd i Van der Krogt en Vroom, 1988, p. 129) maakt
een onderscheid tussen een algemene omgeving en een specifieke omge-
ving. Onder de algemene omgeving van organisaties verstaat Hall allerlel
algemene kondities die voor alle organisaties van belang zijn, maar in ver-
schillende mate. Hjj duidt hierbij op technologische, wettelijke, politeke,
demografische, ekologische, ekonomische en kulturele kondities. De speci-
fieke omgeving bestaat uit de aktoren (organisaties, personen) waarmee
een organisatie in kontakt komt.

In dit hoofdstuk wordt alleen aandacht besteed aan de specificke omgeving
van kategorale pati€ntenorganisaties, omdat deze speafieke omgeving di-
rekte invioed heeft op het strategisch gedrag.

Speltypen als vormen van strategische interakite

In het vierde hoofdstuk is kort ingegaan op speltypen als vormen van
strategische interahtie. Speltypen worden door Godfroij (1981, pp. 85-86)
omschreven als interaktietypen waarin een verband wordt verondersteld
tussen de strategieén van de betrokken aktoren. Bedoeld wordt dat er by
speltypen sprake is van een vorm van interaktle waarbij aktoren anticipe-
ren op elkaars gedrag. In een speltype komt een zekere wederkerigheid
tot uitdrukking in de relatie tussen aktoren. Beiden zijn zich van elkaar
bewust en beiden houden rekening in het gedrag met de ander. Speltypen
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staan in de visie van Godfroy naast algemene dimensies van interakite, zoals
kommunikatie (uitwisseling van Informane), onderhandeling (wederzijdse
poging tot beinvliceding), besluitvorming (het resultazt van onderhande-
ling) en rwl (uitwisseling van goederen en diensten). Deze algemene di-
mensies van interaktie kunnen deel uitmaken van speltypen, maar zjn op
zichzelf geen vorm van strategische interakte. Aan algemene dimensies van
interaktie ontbreekt met name de (strategische) komponent van wederzijd-
se anticipatie.

In dit onderzoek zyn in navolging van Godfroi} (pp. 88-93) samenwerking,
strijd, vermijding en kompetitie als speltypen onderscheiden. Daarnaast zijn
participatie, koalite, fusie en verzelfstandiging als bijzondere vormen van
samenwerking gekenmerkt. Samenwerking wordt gezien als een gemeen-
schappelijk handelingspatroon op basis van uitwisseling van goederen of
diensten; strijd 18 omschreven als het sireven naar wederzijdse doelbelem-
mering; kompetitie als het dingen naar de gunst van een derde partij;
vermijding als het ontlopen of negeren van de ander. Participatie wordt
omschreven als deelname van een aktor aan het besluitvormingsproces van
een andere aktor, terwiil een koalitie duidt op een samenwerkingsverband
tussen twee aktoren waarbi] een konflikt met een derde partij wordt veron-
dersteld. Bij fusie gaat samenwerking zo ver dat de oude aktoren in elkaar
opgaan en verzelfstandiging is een vorm van samenwerking waarbij twee
(of meer) akioren een nieuwe aktor krefren en daarnaast zelf blijven be-
staan. Deze nmieuwe aktor neemt een aantal (gezamenlijke) taken van de
oude zktoren op zch.
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Speltypen zijn vormen van strategische interakte, in die zin dat het strate-
gisch gedrag van beide aktoren hierin vorm krijgt. Zo gesteld komt het be-
grip speltype dan ook buiten de afbakening van het begnp strategie te lig-
gen. Een sirategie (of strategisch gedrag) is gekoppeld aan één aktor. De
inzet van deze ene aktor inzake de strategische interaktie maakt deel uit
van zijn strategie, de inzet van de andere aktor maakt deel it van diens
strategie. Belde inzetten vormen een speitype. Een speltype maakt dus
eigenlijk slechts partieel deel uit van het strategisch gedrag van een orga-

nisatie. Speltypen vormen de brug tussen strategisch gedrag en de omge-
ving.

Wederzijds ervaren afhankelijkheid, kultuur- en domeinkonsensus

In het eerste hoofdstuk is de vraag gesteld naar het ‘waarom’ van het stra-
tegisch gedrag van kategorale patiéntenorganisaties. Deze vraag impliceert
automatisch de vraag naar het ‘waarom’ van konkrete interakte, omdat
strategische interaktie gezien wordt als deel urtmakend van dit strategisch
gedrag.

In de Literatuur worden een amntal redenen gencemd die een verklaring
kunnen geven voor het optreden van specifieke vormen van strategische
interaktie (speltypen). Hier wordt niet uitgebreid ingegaan op alle verschil-
lende verklaringen aan de hand van besprekingen van verschillende au-
teurs, maar er wordt gebruik gemazkt van de balans die Godfroyj op dit
terrein opmazkte (1981, pp. 140-175). Godfroij (p. 141) stelt dat interde-
pendentie (wederzijdse afhankelijkheid) een centrale rol speelt bij de ver-
klaring van het optreden van verschillende vormen van strategische inter-
aktie. Godfroij geeft aan dat andere auteurs ook nog andere verklaringen
voor strategische interaktievormen geven. Hier worden twee van deze
verklaringen komplementair geacht aan de éerder genoemde interdepen-
dentie. Het betreft domeinkonsensus en ideologische konsensus (beide
genoemd door Benson, 1975, als in Godfroij, 1981, p. 150). Ook Walton
{1972, p. 98) legt de nadruk op de invloed van een kultuurkonflikt (in
tegenstelling tot een kultuur- of ideologische konsensus) op strategische
interakte.

Afhankelijkheid (interdependentie) is gebaseerd op ruilprocessen en machts-
verhcudingen. Individuen uit organisaties, of organisaties als geheel, wisse-
len goederen en diensten uit (produkten, preduktiefakioren, personeel,
kliénten, informatie), omdat ze op deze manier azn hun eigen behoeften
kunnen voldoen. De mate waarin een organisatie beschikt over ruilgoede-
ren of -diensten - welke andere organisaties begeren - bepaalt haar machts-
positie. Het is van belang op te merken dat er geen sprake is van een
absolute athankelijkheid. In hoeverre een organisatie afhankeljjk is van een
andere organisatie of van individuele aktoren in haar omgeving, hangt af
van de perceptie van de leden van een organisatie. Zij bepalen zelf wat
hun behoeften zijn. Het is dan ook zinvol om te spreken van gepercipicerde
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afhankelijkheid. Omdat een organisatie zich ook niet-afhankelijk kan voe-
len van een andere organisatie, wordt hier bij voorkeur gesproken van
afhankehjkheid en niet van interdependente, omdat deze laatste term een
wederkerigheid veronderstelt, terwiil dat niet zo hoeft te zjn.
Domemnkonsensus (domeinkonflikt) verwijst naar de overeenstemming (of het
ontbreken daarvan) over de rol en het werkterrein van organisaties onder-
ling. Wanneer organisaties onderling twisten over de legitimiteit van el-
kaars werkterrein, dan heeft dat invioced op de strategische interakue. Zo
heeft ook de overeenstemming in waarden en normen hier invloed op.
Wanneer twee organisaties sterk afwijkende waarden en normen hanteren,
is er sprake van een kultuurkonflikt. Kultuurkonsensus over een aspekt is
een voorwaarde om op dat terrein tot samenwerking te kunnen komen.
In dit onderzoek naar het strategisch gedrag van kategorale patiéntenorga-
nisaties zijn de opiredende patronen van strategische interzktie onderzocht.
Daarbij 15 nagegaan op welke manier de zojuist onderscheiden processen
(ervaren afhankelijkheid, domeinkonsensus en kultuurkonsensus) een rol
spelen. In de vier paragrafen van dit hoofdstuk waarin de ideaaltypische
omgevingskonfiguraties worden weergegeven, zal daarop ingegaan worden.
Vooraf wordt hier in een model aangegeven wanneer een bepaalde vorm
van strategische interaktie voorkomt. Er is sprake van samenwerking, als
beide betrokken aktworen ¢en wederzijdse afthankelijkheid ervaren, geen
kultuurkonfiikten kennen, noch aanspraken maken op elkaars domein. Er
is sprake van strijd als er naast de wederzijds ervaren athankelijkheid een
kultuur- of domeinkonflikt optreedt. Indien slechts &én aktor zich afhanke-
lijk weet van de ander, dan is er sprake van vermijding. Indien beide akto-
ren zich niet afthankelijk van elkaar voelen, dan zal er geen imterakte
plaatsvinden, tenzij één van beiden aanspraak maakt op het domein van
de ander. In dat geval is er sprake van konkurrentie.
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Aft. 6.1 Relaties met aktoren in de omgeving

6.1.2 Relevante aktoren in de omgeving

Kategorale patiéntenorganisaties kennen een grote verscheidenheld aan
aktoren waarmee ze strategische relaties onderhouden. Deze akioren zyn
onder te verdelen in vier belangrijke kategorieén en een restkategorie. De
meeste kategorale patiéntenorganisaties onderhouden kontzkten met pro-
fessionele hulpverleners. Het is zelfs zo dat 90 procent van de ondervraag-
de kategorale organisaties zegt kontakren te onderhouden met professione-
le hulpverleners. Met andere patiéntenorganisaties onderhoudt 73 procent
relaties, met overheidsorganisaties 60 procent en met zorgverzekeraars 27
procent. Ten slotte is er een kategorie overige organisaties waarin indus-
trie en bedrijven vertegenwoordigd zijn, evenals ondersteunende organisa-
tes zoals de werkgroep 2000, diverse (kollektebus)fondsen, verschillende
overlegorganisaties en universiteiten. Van de onderzochte organisaties on-
derhoudt 61 procent kontakien met één of meerdere overige organisaties
(zie voor deze gegevens Afb. 6.1). In de enquéte is specifiek ingegaan op
de verschillende vormen van interaktie met professionele hulpverleners.
Het blijkt dat samenwerking de meest voorkomende vorm van interakte 1s
ten aanzien van professionele hulpverleners {(80%"). Minder vaak voorko-
mende interactievormen zijn konkurrentie (25%), konflikt (11%) en vermij-
ding (3%). Bij samenwerking blijkt participatie van professionele hulpver-
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Afb. 6.2 Rategorale patiéntenorganisaties: zanwezigheld, adekwaatheid en
noodzakelijkheid van professicnele hulpverlening

leners in pati&ntenorganisaties vaak voor te komen (63% van de onder-
zochte organisaties), terwijl andersom participatie van kategorale patiénten-
organisaties m hulpverleningsorganisaties minder voorkomt (16% van de
geénquéteerde organisaties) (zie voor deze gegevens eveneens Afb. 6.1).

Zoals eerder is asangegeven, is de interaktie tussen aktoren gebaseerd op
gepercipieerde afhankelijkheidsrelaties, domein- en kultuurovereenstern-
ming (of konfikt). Het is dan ook de vrazg hoe deze aspekten een rol
spelen ten aznzien van de interaktie tussen kategorale patiéntenorganisa-

178



ties en de onderscheiden aktoren in hun omgeving. In de volgende vier
paragrafen komen deze aspekten uitgebreid 2an de orde. Daar wordt inge-
gaan op de specificke onderlinge verhoudingen In relatie tot de strategie-
typen. Hier wordt kort ingegaan op de verhoudingen in het algemeen ten
opzichte van professionele hulpverleners, zorgverzekeraars en overheidsor-
ganisaties, voor zover het de ervaren afhankelijftheid betreft.

Afhankelijkheid van professionele hulpoerleners

De ervaren zfhankelijkheid jegens professionele hulpverleners wordt in
belangrijke mate beinvioed door de adekwaztheid van de bestaande profes-
sionele hulp. Wanneer ecen pztiéntenorgamsatie de bestaande hulpverle-
ning als waardevol ervaart, is er sprake van een grotere mate van ervaren
afhankelijkheid dan wanneer men deze hulpverlening niet als een goede
oplossing ziet. In de enquéte zijn enkele vragen opgenomen die een glo-
baal beeld geven over hoe patiéntenorganisaties denken over de bestaande
hulpverlening. Als zodanig geell deze informatie een beeld van de ervaren
afhankeljjkheid.

Van zlle 134 ondervrazgde kategorale patiéntenorganisaties houden 126
organisaties zich bezig met de problematiek van probleemdragers en 55
(ook) met de problemzatiek van familie (ze hoofdsiuk 3). Van de eerste
groep is slechts 2 procent van mening dat er geen professionele hulpverle-
ming aznwezg is op het gebled van de voor hen belangrijke zekie of pro-
blematiek. Van de organisaties die stellen dat er professionele hulp zanwe-
zig is, 18 54 procent van mening dat deze hulp niet toeretkend is. Van de
organisaties die zich {ook) met de problematiek van famiheleden bezghou-
den is 42 procent van mening dat er geen professionele hulpverlening
bestaat. Van die organisaties die vinden dat er wel hulpverlening bestaat, is
61 procent van mening dat deze hulpverlening niet toereikend is.

Van alle 134 ondervraagde organisaties heeft dus 65 procent kritiek op de
bestaande professionele hulpverlening. Als hulpverleningssoorten waar
kritiek op is, worden gencemd: embulgnte GGZ {met name RIAGG's) (23
%); aigemene zickenhuizen (16,1 %); huisartsen en eerstelifn (13,8 %); maat-
schappelifk werk (3,2 %) en ten slotie psychiatrische ziekenhuizer, (8%). Let wel
dat het hier percentages van het aantal organisaties bewref, dat kridek
heeft op een vorm van hulpverlening en niet percentages van het zantal
klachten. De kritek betreft de ‘techmische’ fweliteit var de dienstverlening;
de bejegening; de organiselie en de fimanciéle bereirbaarheid. Wanneer ge-
vraagd wordt naar de onmisbaarheid van de professionele hulpverlening,
dan antwoordt 67 procent dat professionele hulp voor probleemdragers
noodzzkeliik 15. Van de organisaties die zich met ¢e problematiek van fa-
milieleden bezighouden, vindt 60 procent dat professionele hulp voor deze
mensen noodzakelijk is (zie voor deze gegevens Afb. 6.2 en Afb. 6.3).
Deze gegevens wijzen er op dat er welliswaar veel kritek is op bestzande
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professionele hulpverlening, maar dat ongeveer tweederde van alle orga-
nisaties zich afhankelijk voelt van de aanbieders hiervan, omdat men deze
hulp noodzakelyk vindt.

Afhankelijkheid van verzekeraars

Van alle ondervraagde kategorale patiéntenorganisaties geeft 27 procent
aan regelmatig kontakten te hebben met zorgverzekeraars (ziekenfondsen
en partikuliere verzekeringsmaatschappijen of hun koepels). Blijkbaar is er
sprake van een gevoelde athankelijkheid ten aanzien van deze aktoren.
Deze ervaren afhankelijkheid is gebaseerd op de rol die verzekeraars spe-
len in de gezondheidszorg. Patiéntenorganisaties hebben wensen ten zan-
zien van de omvang en de prijs van verzekeringspakketten, omdat hier-
door patiénten wel of niet in aanmerking komen voor bepaalde vormen
van professionele hulpverlening. Van alle kategorale patiénienorganisaties
heeft 63 procent op een of andere wijze problemen met de betaling van
verstrekkingen. Het betreft in de meeste gevallen (73,8 % van degenen die
problemen ervaren) een (te) beperkite vergoeding van gewenste diensten of
verstrekkingen. Slechts in een enkel geval (4,8%) vinden organisaties die

financiéle belemmeringen ervaren, dat er sprake is van te hoge premies (zie
Afb. 6.4).
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Afb. 6.4 Kategorale patiéntenorganisaties: financieringsproblemen

Deze gegevens tonen aan dat minder dan éénderde van de kategorale
patiéntenorganisaties een dusdanige athankelijkheid ervaren ten aanzien
van verzekeraars dat ze kontakten onderhouden. Die organisaties die een
afhankelijkheid ervaren, doen dat met name omdat zij vinden dat de hui-
dige verzekeringsvormen te weinig verstrekkingen in het pakket hebben.

Afhankelijkheid van overheidsorganisaties

Van alle ondervraagde kategorale patiéntenorganisaties onderhoudt 60
procent kontakten met overheidsorganisaties. Dit geeft een zekere af-
hankelijkheidsrelatie zan die gebaseerd is op de positie van de overheid als
voorwaardenschepper in de gezondheidszorg. Overheidsorganisaties wor-
den geacht regulerend op te treden in de gerondheidszorg. Dat kan ge-
beuren door de inspektie of door gemeentelijke, provinciale of departe-
mentale overheden. Ten aanzien van de landelijke overheid is nagegaan in
hoeverre patiéntenorganisaties problemen hebben met de bestaande wet-
en regelgeving. Problemen op dit terrein geven een kleine indikatie over
de ervaren afhankeljkheid van de landelike overheid. Van alle onder-
vraagde kategorale patiéntenorganisaties heeft 45 procent naar eigen zeg-
gen te maken met één of meer wetgevingsproblemen. De wetgeving waar
men problemen mee heeft, bestrijkt een breed skala, variérend van de
Algemene Arbeidsongeschiktheid Wet (AAW) tot en met de Ziaekenfondswet
(ZFW). In Afb. 6.5 zijn de verschillende wettelijke regelingen waar patién-
tenorganisaties problemen mee hebben, weergegeven.
Paténtenorganisaties kunnen om uiteenlopende redenen problemen met
een specifiecke wetgeving hebben. Zo vinden zowel Ypsilon als de Clién-
tenbond dat de wet Bijzondere Opname Psychiatrische Ziekenhuizen
(BOPZ) niet deugt, maar wel om totaal verschillende redenen. De Clién-
tenbond wil meer bescherming voor psychiatrische patiénten en vindt el-
genlijk dat gedwongen opname niet mogelijk moet zijn. Ypsilon vindt dat
de wet BCPZ nog te weinig mogelijkheden geeft om schizofrenie-patignten
gedwongen op te laten nemen.
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Aft. 6.5 Rategorale patiéntenorganisaties: wetgevingsproblemen

6.2 Interaliies in het kader van de verbeteringssh'ategie

In deze paragraaf wordt de interakte met de omgeving omschreven in
relatie tot de verbetenngsstrategie. Deze strategische interakties maken
deel uit van de ideaaltypische konfigurade waartoe ook de organisatiekul-
tuur en de doelstellingen en aktiviteiten behoren.

In de ideagltypische verbeteringssirategie staat samenwerking met professi-
onele hulpverieners centraal. Daarnaast is er sprake van samenwerking met
verzekeraars en overheidsorganisaties. Op 2l deze vormen van samenwer-
king wordt in deze paragraaf ingegaan en worden voorbeeiden gegeven.
Ook wordt aangegeven op welke wijze wederzijds ervaren athankelijkheid,
domeinkonsensus er: kultuurkonsensus een rol spelen bij de onderscheiden
samenwerkingsrelaties.

6.2.1 Samenwerking met professionele hulpoerieners

Van samenwerking is sprake als twee organisaties akuviteiten op elkaar
afstemmen, ruilovereenkomsten aangaan, of overgazn tot &n of ander
gemeenschappeljk handelingsscenario. Dit gemeenschappelyk handelings-
scenaric kan echter op verschillende terreinen liggen. In dit onderzoek
zijn in het kader van een verbeteringssirategie samenwerkingsvormen tus-
sen kategorale patiéntenorganisaties en professionele hulpverleners gesig-
naleerd op het terrein van: (onderzoek naar) diagnose en therapie; (weder-
zijdse) verwijzing; voorlichting en informatie; beinvloeding van het beleid
van andere organisaties; participatie in besturen van hulpverleningsinstel-
lingen door leden van patiéntenorganisaties; en participatie van hulpverle-
ners in patiéntenorganisaties.

In de meeste gevallen is er van de zjde van patiéntenorganisaties sprake
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van inbreng van ervaringskennis. Er is sprake van samenwerking in die zin
dat ervaringskennis en professionele kennis uitgewisseld worden en dat op
grond van de konfrontatie van beide soorten kennis iets gebeurt of aktivi-
teiten worden ontplooid.

Samenwerking cp het terrein van {onderzoek naar) diagnose en therapie
Patiénienorganisaties werken soms samen met prefessionele hulpverleners
aan konkrete vormen van hulpverlening. Het kan zijn dat patintenorgan:-
saties meewerken zan verbetering van bestaande professionele hulpverle-
ning of aan nieuwe vormen van hulpverlening. Ook is het mogeljk dat
patiéntenorganisaties meewerken aan onderzoek naar vormen van hulpver-
lening, bijvoorbeeld door proefpersonen te zoeken, of door onderzoek te
financieren.
De werkgroepen van de Vereniging Kind en Ziekenhuis hebben nogal wat
wensen fen aanzen van de bestaande hulpverlening 2an kinderen in zie-
kenhuizen. Om deze wensen te realiseren hebben zij de hulp nodig van
alle betrokken partijen in het ziekenhuis. Samenwerking betreft in het
geval van Kind en Ziekenhuis allereerst de kinderartsen en het verple-
gend en verzorgend personeel van de kinderafdeling. Daarnaast is ook de
medewerking vereist van de direktie van een Ziekenhuis en soms van an-
dere specialisten die met kinderen in aanraking komen, zoals anesthesisten
of réntgenclogen. Leden van de plaatselijke werkgroepen brengen hun
ideeén in in het overleg met de staf van de kinderafdeling of in het over-
leg met de direktie. Gevraagd wordt aan de vertegenwoordigers van het
ziekenhuis of de ingebrachte wensen te realiseren zin. Van beide kanten
worden argumenten voor en tegen naar voren gebracht, waarbij uiteinde-
lijk door de staf van de kinderafdeling of door de direkie wordt beslist of
de ingebrachte wensen uitgevoerd zullen worden. Dit is vanzelfsprekend
een proces dat enige tijd vergt. Jemand vertelt over zo'n onderhandelings-
en samenwerkingsproces het volgende:
“Wij vinden het belangrijk dat de tenerafdeling op de kinderafdeling is on-
dergebracht. Die heeft dan ook de faciliteiten van zo'n kinderafdeling. Daar
mogen ouders bijvoorbeeld de hele dag asnwezig zijn. Die tienerafdeling is
er nu een jaar en ik denk dat je mag zeggen: dank zjj onze werkgroep. De
direkreur patiéntenzorg had alsmaar als argument dat er niet genoeg teners
waren. Een van onze leden vroeg toen wat hij dan wel onder een tiener
verstond en daar wist hij niet zo direkt antwoord op. Voor haar waren dat
Jongens en meigjes van 12 tot 18 jaar. Die waren er naturlijk wel voldoen-
de. OCok de verpleging wilde graag een tienerafdeling bij de kinderafdeling.
Doordat het beddenaantal terugliep, kwam er uiteindelifk ook plaats op de
kinderafdeling. Intern waren er namuurlijk wel problemen. Niet alle artsen
wilden hun patiénten op de tenerafdeling komen bezoeken en sommige
afdelingshoofden wilden hun bedden niet afstaan. Toch hebben de direktie
en het hoofd van de kinderafdeling het voor elkaar gekregen.”
Over de geleidelijkheid van veranderingen merkt iemnand op:
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‘De veranderingen vinden meestal stapsgewijs plaats. Eerst wordt tegen een
enkele ouder gezegd dat het mogelijk is om te blijven slapen, dan zeggen
wij tegen iedereen dat die mogelijkheid bestaat en ten slotte komt het in een
informatieboekje te staan. Zo is het ook met de narcose gegaan. De anesthe-
sist beslist of er ouders bij de inleiding van de narcose kunnen zijn. De di-
rekde kan wel wat pushen, maar meer ook niet. Wij werden benaderd deor
ouders die er graag bij wilden zijn en wij hebben hen geadvisecerd naar de
direkie te schrijven. De direktie heeflt kontakt opgenomen met een anesthe-
sist. We zijn toen met een tussenoplossing gekomen: de stap ‘ineens de ou-
ders erbij’ was te groot. Nu gaat nog alleen de spelleiding mee naar bene-
den. Het einddoel voor ons is natuurlijk dat de ouders ook mee naar bene-
den gaan. Nu zijn de anesthesisten overstag en kunnen ook de ouders mee,
maar ze bieden het niet aan jedereen aan. Ze vinden dart niet iedereen dat
aankan. Wij vragen dan waarazn zij dat dan wel zien? Wij willen het nu in
het boekje opgenomen hebben, zodat men er om kan vragen.
Een aparte vorm van samenwerking is de kealitie, waarbi] een derde partyj
als “tegenstander’ verondersteld wordt. In het voorafgaande citaat bleek dat
de werkgroepen van Xind en Ziekenhuis soms in het ziekenrhuis bondge-
noten zoeken om hun wensen te kunnen realiseren. Bondgenoten zijn - in
het geval dat spedalisten ‘dwars liggen™ - vazk kollega-specialisten of direk-
ticleden. Ook verpleegkundigen en andere ziekenhuismedewerkers laten
zich van hun kant uit niet onbetuigd als zij achter een idee staan. Van dit
laatste getuigt een citaat van een verpleegkundige over het kindvriendelijk
maken van een réntgenonderzoekkamer,
‘We zijn als verpleegkundigen van de kinderafdeling naar de Ronigenafde-
ling toe akoef geweest, om daar wat vriendelijker met kinderen om te gzan.
Er is nu een kindvriendeliike réntgenkamer en de ouders kunnen bij de
onderzocken blijven.
Een zantal mensen in de Cliéntenbond vindt het samenwerken met profes-
sionele hulpverieners noodzakelijk om de bestaande hulpverlening aan
Kliénten te verbeteren. Plaatselijke afdelingen trekken dan ook regelmatig
aan de bel bij psychiatrische ziekenhuizen of bij RIAGG’s, om aan te geven
welke zzken volgens hen niet helemaal juist verlopen. Hulpverleners zijn
ook vaak bereid om te luisteren naar de inbreng van kliénten. Leden van
de Chéntenbond ervaren dat ook:
‘We praten soms met de direkties van de zickenhuizen. Als ik nu iets wil
weten over B. of R., dan kan ik rechtstreeks de direktie bellen. Dat doe ik
dan ook. Je wordr ahijd uitgenodigd voor een gesprek. Zo ver heeft de Cli-
entenbond het natuurlijk wel gebracht. De cliént is zichtbaar en men heeft
er rekening mee te houden.”’
Cver de gesprekken met hulpverleners over de aangeboden hulp wordt
het volgende verteld:
‘We praten met het RIAGG over de voorlichting die zij geeft, maar ook over
behandelingen. Dat doen we zlleen op cen andere manier dan men daar
gewend is. We praten nmatuurlijk niet op een diagnostische manier; wij pra-
ten over de echte werkelijkheid. Wij zeggen dat mensen meer zijn dan een
diagnostisch model. Mensen komen ergens uit voort en het gebrek aan ‘mi-
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liew’ leidt bij de meeste mensen tot een opname, want men is totaal geiso-
leerd geraakt, volledig vastgelopen. Dat los je niet op met de bestaande dia-
gnoses, Straks staan de mensen weer buiten de deur en dan krijgen ze hele-
maal nooit meer een milieu waarin ze zich thuis kunnen voelen.
Soms worden als gevolg van de ultwisseling van kennis en ervaringen initi-
atieven ondernomen om gezamenlijk nieuwe vormen van dienstverlening
of hulp voor kliénten te organiseren. Als voorbeeld wordt een werkprojeks
genoemd:
‘Ix probeer zoveel mogelijk konkrete dingen van de grond te krijgen. Een
aardig voorbeeld is de samenwerking met een psychiatrische inrichting en
met een RIAGG-kobrdinator. Ik ben bezig een werkprojekt op te laten zet-
ten buiten de inrichting, door de Provinciale Stchting Werkgelegenheidspro-
jekten. Ik probeer er voor te zorgen dat onze eigen achterban halverwege
het projekt er niet weer uitgeduwd wordt.
Op landelijk nivo is door samenwerking tussen onder andere de Clién-
tenbond en de NZR in het begin van de jaren ‘80 de Stichting Paténten
Vertrouwens Persoen (PVP) opgericht. Deze crganisatie heeft onafhankelii-
ke vertrouwenspersonen in dienst, die in psychiatrische inrichtingen wer-
ken en de belangen van individuele kliénten behartigen.
‘(Medewerker NZR): In 1980 is er van hier uit de stoot gegeven voor de
oprichting van een werkgroep Panénten Vertrouwens Persoon. Voor die
werkgroep waren een aantal organisaties uitgenodigd, zoals de Cliéntenbond,
de inspekie en natuurlijk de NZR. Bewekkelijk snel Iag er een advies van
die werkgroep. De grote eensgezindheid van de organisaties die aan die
werkgroep deelnamen heeft kennelifk nogal wat vertrouwen gewekt en on-
danks wat bezwaren links en rechts is de PVP er toen gekomen. Dat werk in
die werkgroep PVP bracht een aantal organisaties weer opnieuw rond de
tafel.’
Zowel de Landelike Belangenvereniging voor Mensen met MS als de Ver-
eniging Ammestie werken soms mee azn onderzoek door hulpverieners
naar zlternatieve geneeswijzen. Amnestie is zelfs in staat om dit onderzoek
financieel te ondersteunen.
‘“We zitten nu in de afrondende fase van een retrospekiief onderzoek naar
de werkzaamheid van de Moerman-therapie. Dat rapport zal waarschijnlijk
dit jear (1990/EV} nog uitkomen. Dit onderzoek is een projekt van Amnes-
tie, samen met het Ministerie van WVC en het wordt goeddeels uitgevoerd
door W., een huisarts in A. Het onderzoek wordt begeleid door een kom-
missie, waarin nog een huisarts zit, een bioloog, een radiotherapeut en ook
een ambtenaar van het ministerie.
De Belangenvereniging voor Mensen met MS beperkt zich tot het plaat-
sen van oproepen voer medewerking in het ledenblad.
‘Soms wordt er in het blad een oproep geplaatst of pati@nten mee willen
werken azn een onderzoek. Het kan ook zijn dat je mensen weet die daar
in geinteresseerd zijn en dan geef je dat door. We geven geen adressen van
patiénten weg, maar via ons kan men wel een oproep doen’
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Samenwerking op het terrein van voorlichting en informatie
Samenwerking op het terrein van voorhchting houdt vaak in dat in geza-
menlifk overleg een folder gemazkt wordt voor klignten, patiénten of hun
relaties. Zo maken sommige werkgroepen van de Vereniging Kind en
Zickenhuis samen met medewerkers van het ziekenhuis brochures voor
ouders en kinderen, waarin de gang van zzken rondom het kinderbed n
het desbewreffende ziekenhuis beschreven wordt. Soms schrijven leden van
een werkgroep van Kind en Ziekenhws zelf mee azn het veorlichtings-
boekje, soms wordt het boekje zelf door medewerkers van het ziekenhuis
geschreven maar hebben leden van Kind en Ziekenhuis inspraak.
“We hebben ecen projekigroep Publiciteir die zorgt voor stukjes in de krant
en ook voor het jaarversiag. In het verleden heeft de projectgroep meege-
werkt aan cen opmame-boekje van het zickenhuis. Dat is een boekje speci-
fiek voor de kinderafdeling, waarin staat wat ouders en kinderen verwachten
kunnen. De volwassenen krijgen een apart boekje. Tit jear is er een nieuw
boekje uitgekomen, waar we niet zo sterk bij bewrokken zijn geweest. Dat
nieuwe boekje ljkr sterk op het eerste, mazr men heeft ons wel gevraagd
om kommentaar te leveren op het koneept”
‘Over rooming-in (het blijven slapen van de ouders bij het kind) hoorden
we bijvoorbeeld dat ouders niet wisten wat ze wel en niet mochten. We heb-
ben toen de afdeling gevraagd of ze geen huisregels konden opstellen. Wij
hebben die regels bij een ander ziekenhuis gehaald en aangepast aan dit zie-
kenhuis)”
‘(Hoofd kinderafdeling): Ik heb regelmatig overleg met de werkgroep. De
werkgroep geeft informatie aan ouders, bijvoorbeeld op ouderavonden. We
helpen ze ook aan materialen voor de kisten op scholen.’
Cck Ypsilon werkt samen met professionele hulpverieners op het terrein
van voorlichting en informatie. Hulpverleners geven lezingen en Ypsilon
gebruikt infermatiemateriaal dat door hulpverleners is gemazke. Een van
de hulpverleners:
‘Ix muaak voorlichtingsmateriaal, dat Ypsilon gebruike. Je zou kunnen zeg-
gen dat ze m'n boekje "verkopen”. Ik ben voor Ypsilon cen socort "vraag-
bazk". Ik heb in samenwerking met hen een voorlichtingsvideo gemaakt over
oudergroepen en ik spreck ook wel cens op Ypsilon- bijeenkomsten. Ik ben
heel erg voor de beweging die Ypsilon vertegenwoordigt en ik verwoord
dezelfde ideesn.
De Cligntenbond werkt samen met een RIAGG 2an een voorlichtingsfolder
voor kliénten:
‘“We hebben erg goede konmakten met de RIAGG’s. Zij moeten ook steeds
meer gaan doen op preventief terrein en men heeft in de gaten dat wij wat
te bieden hebben op dat terrein door onze jarenlange ervaring met voor-
Hchting en ondersteuning van pati€nten. Ze komen nu echt met ons over-
leggen. Z3j maken bijvoorbeeld een folder en dan komen ze bij ons met het
koncept, met de vraag of we dat willen bekritiseren. Nu hebben we zon
goed kontake dat we zelfs gezamenlijk iets gaen ondernemen: esn voorlich-
tingsdag waar ook klachten over het RIAGG gespuid mogen worden. Die
klachten zullen dan ook openbaar worden, als alles tenminste goed gaat’
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De Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS maakt gebruik
van de diensten van een specialist, waar het de informatie zan patiénten
over MS betreft. Bijvoorbeeld bij het organiseren van informatieavonden,
maar ook bij het samenstellen van een rapport over de huidige stand van
zaken op het gebied van onderzoek en behandeling van MS. Dit rapport
moest met name aantonen dat de Onderzoekseenheid Experimnentele Neu-
rologie in Nijmegen een belangrijke lzkune in het bestaande onderzoek
opvulde en daarom mniet met ophefling bedreigd mocht worden. Iemand
vertelt over de samenwerking met verschillende specizlisten in het kader
vzn de akde voor het behoud van de Werkeenheid Experimentele Neuro-
logie het volgende:
‘Bij dat rapport was ook onderzocker H. betrokken. We hebben gedurende
de akiie siceds kontakt met hem gehad. Dat moest wel, want we hadden ach-
rergrondinformatie nodig. Zo hebben we ook konuwkt gehad met iemand die
in de NOWOMS (Nederlandse Organisatie Wetenschappelifk Onderzoek MS)
zat, om vanuit die hoek te horen wat hun visie op het onderzoek van H.
was. Van die hoek is - zo is later gebleken - druk op de direkde uitgeoe-
fend. In ons rapport hebben we ook ilets geschreven over Groningen en
Amsterdam. We hebben zan deze mensen voorgelegd of ze akkoord konden
gaan met de tekst. Dat deden ze.’
Over zijn rol als adviseur zegt H. het volgende:
‘Mijn komtakt met deze vereniging is op afstand. Ik ben medicus en ben
voor adviezen bereikbaar. Ik geef deze advieren dan ook met gulle hand.
Wat ze er mee doen, moeten ze natuurlik zelf weten)

Samernwerking op het gebied van (wederzijdse) verwijuing
Patiéntenorganisaties kunnen (potenti&le) pauénten verwijzen naar hulpver-
leners waarvan 7 vinden dat ze voldoen aan de eisen van de eigen orga-
nisatie. Zo heeft de Vereniging Kind en Zickenhuis landelijk een brochure
uitgebracht onder de ttel ‘Welk zickenhuis hiest w', waarin de faciliteiten
staan vermeld die alle ziekenhuizen in Nederland ter beschikking hebben
voor kind en cuder. Zo staat er bijvoorbeeld in of cuders bl hun kind
kunnen blijven slapen en of ze de inleiding in de narcese mogen bijwo-
nen. Hierdoor kunnen ouders een keuze maken uit de zekenhuizen in
hun eigen woonomgeving, athankelijk van de faciliteiten die men wenst.
Op hun beurt verwijzen veel zZiekenhuizen op een of andere manier naar
de plaatselijke werkgroep Kind en Zickenhuis, als ouders graag wat meer
willen weten over de specifieke problemen waar hun kind in het zieken-
huis mee te maken kan krijgen.
‘Er ziin veel ziekenhuizen waar onze folders liggen en er zjn ook vrij veel
werkgroepen die samen met het zickenhuis een introduktiebrochure hebben
samengesteld. Daar staat dan ook een kontaktadres in. Ook hangen er in elk
zickenhuis affiches mer telefoonnummers en konmktadressen. Er zijn natuar-
ik wel ziekenhuizen die deze affiches op een niet zo prominente plaats
ophangen.’
Ypsilon verwijst ouders van schizofrene kinderen naar hulpverleners die
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“Ypsilon-minded’” zijn. Dat wil zeggen dat ze aandacht hebben voor de
problemen van ouders en niet alleen voor die van hun kind en bovendien
niet de schuld aan ouders geven voor de schizofrenie van hun kind.
‘Overal in het land hebben wij kontakten waar wij mensen naar kunnen
verwijzen: maatschappelijk werkers die volledig op de hoogte zjn; advoka-
ten; notarissen; psychiaters die deugen etc. We hebben ook konukten met
Riagg’s..”
De alternatieve werkgroep van de Landelijke Belangenvereniging voor
Mensen met MS verwijst MS-patiénten door nzar alternatieve hulpverie-
ners waarvan men vindt dat ze bekwaam zjn.
‘We verwijzen door naar bepaalde natuurgenezers. Aan sommige klachten of
symptomen kan bijvoorbeeld een homeopaat wel eens wat doen. We hebben
een Ljst bij de telefoon liggen van natuurgenezers die daarbij kunnen hel-
en.’
Arpnnesﬁe onderhoudt goede banden met Moerman-artsen en verwijst pa-
tiénten door naar Moerman-artsen in de eigen woonomgeving. Patiénten-
begeleid(st)ers van Amnestie maken soms afspraken voor mensen die dat
zelf niet goed durven. Een patiéntenbegeleidster zegt daarover:
‘Soms maak ik voor een patiént een eerste afspraak met een Moermanarts.
Wanneer een patiént meer aandacht moet hebben, dan ben ik als padén-
tenbegeleidster ook gebaat bij dat rechistreckse kontakt met die arts.
Soms zijn er afdelingen die kontakten onderhouden met huisartsen in de
omgeving om deze op de hoogte te houden over het dieet dat pati€nten
gebruiken.
‘Ik heb veel kontakten met verschillende huisartsen in de regio. Ik heb ook
gesprekken gehad met een groep huisartsen, samen met cen Moerman-arts.
Via dat kontakt krijg ik nog steeds patiénten. Lang niet iedereen staat ne-
gatef tegenover de Moerman-therapie. Ik weet zelfs dat één arts zelf ook het
dieet volgt. Anderen daarentegen zijn weer wel erg negadef. Sommige artsen
geven ook ons adres door aan patiénten.’

Samenwerking op het terrein van beleidsbeinvioeding
Ypsilon heeft samen met professionele hulpverleners de Schizofreniestich-
ting opgezet, die - als gezamenlijk belang van zowel hulpverleners als ou-
ders - zich met het beinvloeden van het beleid van overheden en instellin-
gen moet gaan bezighouden. Er is in dat geval sprake van verzelfstandiging
van een 2antal taken in een nieuwe organisatie. Een van de psychiaters die
als hulpverlener betrokken is bij de oprichting van de Schizofreniestich-
ting, vertelt hierover:
‘Onlangs is er een programma geweest over de afschuwelijke toestanden in
cen psychiatrisch ziekenhuis. Dat is ook echt verschrikkelijk. De direkteur
vergeleek het met een gevangenis: in een gevangenis wordt gediskussieerd
of er wel twee mensen in cen cel mogen, hier zitten er 30 op cen zaal. Die
mensen hebben het echt heel slecht. Om in dit soort zaken verandering te
brengen, is de Schizofrenie Stichting opgezet. In het bestuur zitten zowel
ouders als huipverleners. Lobbyen is een van de belangrijkste aktviteiten: in
de gang met belangrijke mensen praten. Nota’s maken, onderzoek laten
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doen naar toestanden in psychiatrische ziekenhuizen, etc. Denk aan zaken
zozls mensen die niet opgenomen kunnen worden. Ook de werving van
fondsen e.d. zou een van de akdviteiten kunnen zjn. Als einddoel streven
we ernaar de omstandigheden wat beter te maken.’

Ypsilon onderhoudt ook kontakten met de NZR als koepelorganisatie, om

gezamenlijk druk uit te oefenen op het overheidsbeleid, met name om het

aantal beschikbare bedden in psychiatrische inrichtingen te verhogen.
‘Op een gegeven ogenblik hebben we via een bevriende psychiater kontakt
gekregen men de NZR. Deze mensen waren zeer geinteresseerd en sinds-
dien hebben we een halfjaarlijks overleg. De NZR ziet nu langzamerhand
ook in dat de bezuinigingen op de verblijfsafdelingen te gek voor woorden
zijn. Ze zijn nu druk bezig 4000 plaatsen op de verblijfsafdelingen te kre-
eren. De beschermde woonvormen worden op de achtergrond geduwd, om-
daz blijke dat deze toch niet zo goed werken.’

Participatie in besturen van instellingen
Leden van de Cligntenbond partaperen in besturen van mstelingen in de
geestelijke gezondheidszorg. Het gaat daarbij met name om participatie in
besturen van RIGG’s en soms RIAGGs.
‘Er 2jn plaatselijk kontakten met RIAGG's. Sommige afdelingen hebben
vertegenwoordigers in het bestuur hiervan. Er is steeds meer vraag naar
bestuursleden van de Cliéntenbond vanuit de RIAGG’s en RIGG's.

Participatie van hulpverleners in patiéntenorganisaties
In sommige gevallen zijn professionele hulpverleners ook vertegenwoor-
digd in het bestuur van patiéntenorganisaties of participeren zij op andere
wijze, bijvoorbeeld in een adviesraad. Amnestie telt én Moerman-arts on-
der haar bestuursleden.

‘De arts R, zit in het bestuur en hij verzorgt in ons blad een medische ru-

briek. Op alle vragen geeft hij cen antwoord en hij schrijft algemene artike-
len over de therapie.’

‘(R.): Vanaf dat cerste moment ben ik gevraagd om medisch adviseur te
worden van Amnestie. Ik ben dus van begin af aan ld van het bestuur van
Ampnestie. Tk schrijf artikelen in het blad en ik beantwoord vragen.’

6.2.2 Oorzaken van samenwerking met professionele hulpuerleners

Zojuist zijn verschillende vormen van samenwerking tussen kategorale
patiéntenorganisaties en professionele hulpverleners aan de orde geweest.
De vraag naar de reden achter deze samenwerking als spedfieke vorm van
strategische interaktie is echter nog niet beantwoord. Eerder is gesteld dat
er bl samenwerking sprake is van wederzijds ervaren afhankeljkheid, do-
meinkonsensus en kultuurkonsensus. Hier wordt nader ingegaan op de

vraag in hoeverre dat ten aanzien van de waargenomen samenwerking het
geval is.
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Wederzijds ervaren afhankelijkheid
Allereerst kan gesteld worden dat er by samenwerking sprake is van een
wederzijds ervaren afhankelijhheid. Aan de hand van enkele voorbeelden
wordt dit duidelijk. Zowel de werkgroepen van Kind en Ziekenhuis als
professionele hulpverleners ervaren een zekere zfhankelijkheid. De werk-
groepen van Kind en Zickenhuis weten dat ze zonder de medewerking
van hulpverleners noeit hun wensen gerezliseerd zullen krjjgen. Vanuit
het ziekenhuis bezien zijn er drie argumenten aan te geven waarom men
zich {enigszins) afhankelijk kan veelen van een werkgroep zoals Kind en
Ziekenhuis. Er kan sprake zijn van therapeutische afhankelijiheid, van ekono-
mische afhankelijhheid of van morele afhankelijineid.
Therapewtische effankelijtheid refereert aan het belang dat zorgverleners
hechten zan de mbreng van patiénten in het therapeutische proces. Zo
geeft een direkieur patidnienzorg van een groot ziekenhuis aan dat het
voor het genezingsproces van kinderen noodzakelijk is om kennis te heb-
ben van de thuissituatie van kinderen. Een patiéntenorganisatie als Kind
en Ziekenhuls kan dazr voor zorgen.
‘(Direkieur paténtenzorg van een ziekenhuis): Ons doel als ziekenhuis is
diagnostiek en het instellen van een behandeling. Dan houdt onze deskun-
digheid op. Een ziekenhuis in de moderne djd maake zelfs de behandeling
vaak niet af, want dat gebeurt veelal elders. De verblijfsduur in het zieken-
huis wordt ook sweeds korter. Een goed kontakt met het thuisfront is dus
ncodzakelijk om de overdracht van de paudnt goed te laten verlopen)
Cok hulpverleners die samenwerken met Ypsilon, geven azn dat zij afhan-
kelijk zin van deze ouders van schzofrenie-patiénten, omdat zij als kli-
enteny kunnen aangeven wat er azn de bestaande hulpverlening schort.
‘(Hulpverlener Riagg): Wij hebben als hulpverieners vazk het idee dat we
het allemaal heel goed weten en doen, maar we vergeien vaak dat het voor
de klignt of averechts werk:, of nier werkt Het is goed dat kiiénten daar-
over aan de bel wekken. Als je het cenmaal door hebt, ga je steeds meer
ervaren dat er soms niets van klopt hoe mensen bejegend worden. De kliént
zit vaak in een poside dat hij die xridek niet duideljk durft te maken. Een
hulpverlener izat zich die kritiek niet zo makkelijk zeggen. Een hulpverlener
moet zich dan kwetsbaar opstellen en dat is hij niet gewend.
Cok ten: aznzien van de samenwerking tussen Cligntenbond en hulpverle-
ners geldt dat Jeden van de Cliéntenbond ervaren dat hulpverleners van
hen afhankelijk zn voor nieuwe ideeén op het gebied van hulpveriening.
‘Het Hefst praten we over resocialiseringsprojekien. Op dat terrein is een
gebrek zan ideetn. Het RIAGG heeft nu een aantal oude inidatieven van
ons nageboowst: kofflemiddagen, inloopochtenden ed. Ze willen ook andere
dingen en het is goed dat er geéxperimenteerd wordt. Wij denken met hen
mee hoe je kunt zorgen dat er in de maatschappij cen soort milieu ontstaat
voor de klignten. Een milieu met wortels.”
Sommige leden van de Cligntenbond beseffen dat z] op hun beurt ook
afhankelijk zijn van hulpverleners. Deze zijn namelijk belangrik voor men-
sen die konkreet van de geboden professionele huip gebruik maken. Wan-
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neer een organisatie als de Cliénienbond het kontaki met hulpverleners

verliest, verliest ze ook het kontakt met diegenen die van deze hulpverle-

ners afhankelijk zijn en om hun hulp vragen.
‘Hier is langzamerhand het besef gegrocid dat het noodzakelijk is om te
gzan praten met de hulpverieners. Vandaar ook dat kontakt met het RI-
AGG. Als je dat niet doet, bereik je ook geen kli€nten meer. Dat Is ook
logisch want dan ontstzai er een soort buffer tussen de Clhigntenbond en de
hulpverlening: die kloof kan dan miet overbrugd worden. Als je als pati-
entenvereniging wilt groecien en meer leden wilt werven, dan zal je aiet
alleen masr mensen zan moeten trekken die tegen de psychiawie zijn.’

Een voorbeeld van ghonomische afhankelijkheid beweft het feit dat ziekenhui-
zen en kinderartsen -onder druk van een afnemend kinderaantal- op som-
mige plasisen wat meer moeite moeten doen om hun kinderbedden ge-
vuld te houden. De wensen van de kinderen en hun ouders worden dus
belangrijker, omdat de kans bestazt dat ontevreden klanten voorizan naar
een znder ziekerhuis gaan. Dat laatste is geen reklame voor een zieken-
huis. De werkgroepen van Kind en Ziekenhuis zijn zich bewust van dit feit
en zinspelen dan ook wel eens op deze mogelijkheid elders de gewenste
zorg te zoeken. Werkgroepleden vertellen hierover:
‘Wat enorm in ons voordeel heeft gewerkt, is het feit dat het beddenazntal
achiernit ging. De konkurrente tussen de ziekenhuizen werd groter. Daar-
om wilde men praten. Het is gewcon PR voor zo'n ziekenhuis. We hebben
dat gezien: in een stad waar meerdere ziekenhuizen zijn, gingen de vernieu-
wingen sneller dan daar waar er maar &n was.
‘X (Een jongere keel- neus- en ooraris) heeft het dagprogramma voor een
ziekenhuls even buiten de regio gemaakt Meteen verwok er een stroom
patiénten met hem mee. Het duurde dus niet lang of we waren in gesprek
met de andere KNG-arts. Zo gaat het overz] op vergelijkbare wijze. Jongere
mensen die geneigd zijn om te luisteren naar wat de konsument wil en die
gevoelig zijn voor konkurrentie. Het kinderaantal loopt terug, er wordt meer
poliklinisch gedazn en als je dan woch je prakijk wat wil uitbreiden...”
‘Je moet hun argumenten kunnen weerleggen. Bijvoorbeeld met die anes-
thesie, dat de ruimre niet het belangrijkste is, maar dat het begriipen dat het
ter is voor de kinderen de eersie stap is. Of dat het In een ander zicken-
huis wel kan. Dat laatste 1s erg belangrijk. Dat argument kun je overigens
niet te vaak gebruiken maar soms is het als laawste argument wel eens door-
slaggevend. We hebben dat argument wel gehanteerd m.b.t een tweede
spelleidster. Daar was men helemazl niet voor in, maar in R. had men drie
spelleidsters op hewzelfde aantal bedden, tegen wij één. Toen we dat op tafel
legden, was het zo bekeken.
Een ander ekonomisch belang voor ¢en zickenhuis kan erin gelegen zijn
dat patiéntenorganisaties via andere bronnen zan financiéle middelen kun-
nen koemen om voorzieningen van een ziekenhuis te financieren. Zo heeft
een werkgroep van Kind en Ziekenhuis de finandering van een speeltuin
van een nicuw ziekenhuis via derden geregeld.
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‘(Ziekenhuisdirekicur):Bij de bouw van dit nieuwe zickenhuis hebben de
leden van de werkgroep zich zeer intensief bemoeid met de inriching, zowel
binnen als buiten. De speeltuin is aangeboden door service-klubs, zoals de
Rotary en de Lions. De werkgroep heeft er zelfs een terrein-architekt bijj
gehaald om die speeltuin in te richten.’
Moerman-artsen en de Vereniging Amnestie zijn in behoorlijke mate van
elkaar athankelijk. Mensen die geloven in de Moerman-therapie zijn afhan-
kelifk van Moerman-artsen, dus de Vereniging Amnestie kan niet bestaan
zonder de aanwezigheid van deze artsen want zonder hen is er geen Moer-
man-therapie. Moerman-artsen op hun beurt zijn weer afhankelijk van
Amnestie omdat de vereniging inviced uit kan oefenen op hun patiénten-
stromen. Doordat Amnestie verwijst naar Moerman-artsen, kan ze specifie-
ke artsen ook negeren of afraden. Daarnaast heeft Amnestie ook toegang
tot financiéle middelen, bijvoorbeeld om onderzoek te financieren,
‘Ooit is de Sdchting Interdisciplinair Kanker Onderzoek Nederland (SI-
KON) opgericht. Deze stchting stelde zich ten doel onderzoek te verrichten
naar alternatieve kankerstrategicén. Men was alleen vergeten dat daar geld
voor nodig was. Wi hadden een steunfonds met een nagenoeg identieke
doclstelling. Waarom zouden we zelf cen projekt opstarten als er al een
loopt? W. was bij ons goed bekend, dus hebben wij toegezegd dat onder-
zoek te financieren. Gaande de it bleek het onderzoek wat meer te kosten
dan dat was begroot. Toen is er aangekiopt bij de overheid, die er toen ook
geld in heeft gestoken.’
Naast therapeutische en ekonomische athankelijkheid speelt wel degelijk
ook een normatieve of morele affankelijkheid een rol. Een ziekenhuils heeft
een maatschappelijke funktie en wil daar op een zo goed mogelijke manier
uitdrukking asn geven. Dat betekent dat men gevoelig is voor wat pati-
enten: willen, uit normatieve of ideéle overwegingen. Patiéntenorganisaties
zjn dan uvitstekende ‘instrumenten’ om te weten te Komen wat patiéniten
nu wel of niet willen en hoe ze oordelen over de kwaliteit van de geboden
zorg.
‘(kodrdinator kwaliteit van zorg): Een manier om te weten te komen wat de
klant nu eigenlijk wil, is het oriénteren bij patiéntenverenigingen. De Ver-
eniging Kind en Zickenhuis is daar een heel konkreet voorbeeld van. Het
blijkt dat er een hele hoop bevindingen van patiénten bij pati€éntenorganisa-
ties bekend zijn. De Vereniging Kind en Zickenhuis houdt bijvoorbeeld
informatieavonden, waarbij allerlei zaken naar voren komen die wij normaal
nooit te weten komen, of veel te laat. Het is wel zo dat als wij wat met de
egevens van zo'n organisatie willen doen - en dat willen we graag - ze deze
heel feitelijk moeten verzamelen. Er gaat namelijk toch nog alujd een be-
dreiging uit van deze gegevens, zowel naar de hulpverleners toe, als naar
het management van de instelling. Deze gegevens moeten dus goed onder-
bouwd zijn. In lang niet alle gevallen swman degenen die verantweordelijk
zijn voor wat de klant belangrijk vindt, open voor kritiek van de zijde van
paténtenorganisaties. Dat hard maken houdt voor ons in dat er duidelijk
sprake meoet zijn van feitelijke gebeurtenissen en aangegeven moet worden
wat de frequentie is waarin zaken voorkomen. Als iets één keer per jaar
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voorkomt - hoe ernstig ook - hebben wetenschappelijk opgeleide mensen

sterk de neiging om zoiets als incident aan de kant te schuiven. Vaak wordt

geprobeerd kritiek op een wetenschappelijke manier niet valide te verkla-

ren.’
Ook in de samnenwerking tussen de Cliéntenbond en professionele hulpver-
leners is er sprake van ervaren wederzjdse athankelijkheid. Er is vooral
sprake van een morele afhankelijkheid van de kant van hulpverleners. Zjj
vinden dat ze het maatschappelijk en moreel gezien niet langer kunnen
maken om geen rekening te houden met kliénten. Dat doen ze dan door
met (ex-)kliénten te praten over therapie of voorlichting, maar ook door
(ex-)kliénten zitting te laten nemen in besturen van instellingen. Overigens
is het zo dat dit Jaatste in sommige gevallen is afgedwongen door over-
heidsrichtlijnen (vooruilopend op de wet Demokratisch Funktioneren
Zorginstellingen (DFZ)). Een Iid van de Cliéntenbond geeft aan dat zij het
gevoel heeft dat hulpverleners zich {een beetje) athankelijk zijn gaan voe-
len van de Cliéntenbond:

‘Ik denk dat het RIAGG begrijpt dat ze in een isolement raakt en dan kun

je toch het beste konmkt zoeken met een patiéntenvereniging die al jaren

voor patiénten knokt. De Cliéntenbond heeft toch het nodige bereikt in de
maatschappij en er wordt naar geluisterd.’

Domeinkonsensus
Nazast de wederzijds ervaren afhankelijkheid moet er ook sprake zyn van
domeinkonsensus om tot samenwerking te kunnen komen. Dat wil zeggen
dat twee organisaties geen ernstige aanspraken moeten maken op het ter-
rein van de ander. Kind en Ziekenhuis is bijvoorbeeld beslist niet van plan
de hulpverlening aan kinderen zelf ter hand te nemen en aan de andere
kant wordt de aansprazk van Kind en Ziekenhuis dat zij in zekere mate de
stem van ouders vertegenwoordigt, ook niet (meer) door zekenhuizen
betwist. Leden van de werkgroepen van Kind en Ziekenhuis beseffen ech-
ter wel dat ze aan professionele hulpverleners duidelijk moeten maken dat
ze niet op hun stoel willen gaan ztten.
Hulpverleners in het ziekenhuis moeten natuurlijk ook erkennen dat cu-
ders tberhaupt zeggenschap hebben over de behandeling van hun kind,
wil samenwerking mogelijk zijn. Steeds meer hulpverleners en managers
krijgen tegenwoordig oog voor dat laatste. Iemand geeft dit als volgt weer:
‘Er kwamen in de ziekenhuizen steeds meer jongere managers en jongere
arsen. We kregen hier een ENO-arts die vroeg wat we nou eigenlijk wil-
den. We wilden graag dagopname; dat de kinderen goed voorbereid zouden
worden; dat de ouders bij de opname zouden mogen zijn en als het medisch
kon, hadden we liever geen injektie maar medikatie via bijvoorbeeld drup-
pels of een zetpil. Dat laatste moest met de apotheker en met de narcotiseur
besproken worden. Cuders erbij moest met de direktic besproken worden
{of daar ruimte voor was). Hij zei: "Of het nu beter is voor de kinderen dat

weet ik niet, maar als jullie als ouders dat willen en als ik het kan organise-
ren, dan vind ik het prima"’
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Sommige hulpverleners zien aparte taken voor een patiéntenorganisatie als
Kind en Ziekenhuis weggelegd, zoals het signaleren van knelpunten.
‘(Hoofdverpleegkundige): Op een gegeven moment is de belangrijkste taak
van de werkgroep Kind en Zickenhuis het signaleren van knelpunten. Daar-
naast zal er altijd behoefte blijven bestaan bij ouders aan informate over het
Zickenhuis en dat kunnen ze dan ock blijven verzorgen.
Groepen binnen de Cliéntenbond die samenwerken met professionele
hulpverleners erkennen de domeinklaims van deze groep. Professionele
hulpverlening wordt als noodzakelijk gezien en er wordt niet betwist of
professionele hulpverleners zich wel bezig zouden mogen houden met
mensen die psychisch ljden. Daamaast erkennen professionele hulpverle-
ners de aansprazk van de Cliéntenbond, dat hij in zekere mate kiiénten
vertegenwoordigt en als zodanig gesprekspartner is ten aanzien van diverse
zaken die met de hulpverlening te maken hebben.
Ypsilon betwist op geen enkele manier de domeinaanspraken van profes-
sionele hulpverleners ten aanzien van schizofrenen. In tegendeel, Ypsilon
zou willen dat hulpverleners veel meer hulp zouden verlenen asn meer
mensen. Anderzijds erkennen hulpverleners die met Ypsilon samenwerken,
dat cuders zeggenschap hebben over hun kinderen en deze ook kunmen
vertegenwoordigen. Schizofrenen worden zelf niet in staat geacht voldoen-
de voor hun eigen belangen op te kunnen komen. Vandaar dat cuders en
hulpverleners dit het beste zouden kunnen doen. Een psychiater geeft zijin
visie:
‘De paténten zelf hebben geen belangenvereniging en dat kunnen ze ook
nooit hebben. Een van de belangrijkste kriteken die ik op de Cliéntenbond
heb, is dat ze de kli#énten niet vertegenwoordigen. Ten eerste zijn deze men-
sen uiteraard de veel lichtere gevallen, want de ernstige gevallen zijn niet in
staat om hun belangen te vertegenwoordigen. Er is toch ook geen vereni-
ging van dementen of zwakzinnigen. Vervolgens zijn de leden van de Cli-
entenbond toch wel een extreme selekte van die lichtere gevallen. In een
onderzoek is azn ontslagen paténten gevraagd of men tevreden was met de
behandeling. 80% is tevreden! Ik vind dat er heel veel moet verbeteren en
veranderen in de psychiatrie, daar niet van, maar de grote groep van patién-
ten vindt het zo slecht nog niet. De Clhiéntenbond opereert ook een beetje in
cen rellerige sfeer. Ik geloof absoluut niet dat zj de patiénten vertegenwoor-
digen.’
Voor Ammnestie en de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS
geldt eveneens dat er sprake 1s van cen domeinkonsensus, althans daar
waar samengewerkt wordt met hulpverleners. Professionele hulpverleners
erkennen dat patiénten iets te zeggen hebben op het terrein van hun ei-
gen zickte en aan de andere kant betwisten beide verenigingen niet dat
professionele hulpverleners zich bezig mogen houden met de behandeling
van respektievelijk kanker en multiple sclerose.

Kultuwrkonsensus
Naast wederzijds ervaren afhankelijkheid en domeinkonsensus s kultuur-
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konsensus ook een voorwaarde voor een goed verlopende samenwerking.
Dat wil zeggen dat zowel paudntenorganisaties als professionele hulpverle-
ners op dezelfde manier tegen de oplossing van de centraal staande pro-
blematiek moeten aankijken. Qok als men aksepteert dat de ander een
andere visie heeft en hier geen aanstoot aan neemt, is samenwerking mo-
gelijk. Ideologie- of kultuurkonsensus is alleen nedig op het gebied waarop
wordt samengewerkt. Twee organisaties kunnen dus op een azntal punten
heel verschillend denken, maar op het punt waarop samengewerkt wordt
dient een overeenstemming in waarden en normen te zjn. In elk geval
dient men elkaars waarden en normen ten aanzien van het desbetreffende
aspekt te respekieren.
Wat Kind en Ziekenhuis betreft, betekent dit dat ziekenhuismedewerkers
ocog dienen te hebben voor psycho-sociale aspekten van het kind in het
ziekenhuis en niet alleen voor ‘medisch-technische’ zaken. Wanneer geen
belang gehecht wordt aan psycho-sociale aspekten, zal samenwerking met
Kind en Ziekenhuis moeilijk blijven. In de prakujk blijkt uit de konkrete
medewerking dat er steeds meer oog is voor allerlel psycho-sodiale aspek-
ten rondom het kind in het nekenhuis. De werkgroepen ervaren dat kin-
derartsen open staan voor hun ideeén:
‘De kinderartsen staan erg open voor de ideefn van de werkgroep, met
name de nieuwe kinderaris is erg enthousiast. Het komt zelfs voor op het
overleg, dat zij met ideedn komt waar wij nog niet aan gedacht hadden.
Leden van de Cliéntenbond die samenwerken met professionele hulpver-
leners zien een rol weggelegd voor professionele hulpverleners en zjn met
langer gekant tegen elke vorm van professionele hulpverlening, maar ze
zijn het niet altijd eens met de konkrete vorm van dienstverlening aan
psychiatrische patiénten. Op deelaspekten kan men het echter wel vinden
met professionele hulpverleners. Zo wordt werk als noodzakelijk gezien
voor mensen in psychische problemen. Hulpverleners ncemen dit werk
dan graag ‘hulp’, terwijl Cliéntenbondleden liever gewoon over ‘werk’
spreken. Bij het opzetten van een werkprojekt kan dan ook worden sa-
mengewerkt. Zelfs met hulpverleners waar op andere terreinen geen over-
eenstemming mee bereikt kan werden ten aanzien van vormen van hulp-
veriening. Een lid van de Cliéntenbond vertelt over deze samenwerking:
‘We zijn nu op een punt aangekomen waarop men gaat zeggen: "Nou, we
willen allemaal een betere hulpverlening, hoe gaan we dat dan gezamenlijk
realiseren...?” Men wil ook met ons in gesprek raken. Die richting moeten
we met de Cliéntenbond uit. We kunnen niet overal wegen blijven zijn zon-
der ergens konstwrukuef aan te gaan werken.)
‘Ik ben er niet vies van om dan een RIAGG en een APZ mee te laten wer-
ken, maar ik houd wel goed in de gaten dac het projekt niet de psychiatrie
ingesleept wordt. Dat hebben we vooraf zwart op wit afgesproken. We zoe-
ken naruurlijk wel uit met wie we samenwerken: de mensen moeten genoeg
macht hebben en voldoende ideeén. Die direkteur van dit APZ heeft echt
nog een psychiatrisch zickenhuis: hij vindt nog dat mensen patiénten zin en
ziek zijn, maar hij ziet wel wat in het idee van maatschappelijke integrate.
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Hjj trekt een werkprojekt bovendien toch niet op korie termijn binnen zijn
eigen inrichiing. Over heel veel dingen ben je het dan niet eens maar op
die punten waar je gelijk loopt, kun je op samenwerken. Ik ga niet cerst
kijken of we het wel 100 procent eens zijn, want dat zijn we niet zo gauw.
Ypsilon is een organisatie die heel duidelijke standpunten heeft over hoe
de hulp aan schizofrenie-patiénten en hun verwanten er uit zou moeten
zien. Wat de patiénten zelf betreft, pleit men voor meer en betere voorzie-
ningen met name in het APZ (dit in tegenstelling tot wat veel leden van
de Cliéntenbond willen). Daarnaast wenst Ypsilon niets te horen over ge-
zinstherapieén waarbij ouders of familieleden bij de behandeling van pati-
enten betrokken worden. Er wordt dan ook alleen samengewerkt met
hulpverleners die ten aanzien van beide zaken hetzelfde standpunt inne-
men. Iemand verwoordt deze gelijkgestemdheid:
‘Onze psychiaters zijn blij met ons. Die voelen dat wij niet "tegen” ze zjn,
hoewel we wel kritisch zijn. Deze psychiaters werken nu met ons mee.
Leden van plaatselijke werkgroepen geven aan dat het bij een poging om
samen te werken belangrijk is om aan hulpverleners duidelijk te maken
dat ouders niet tegen hen zjn.
Hulpverleners waarmee Ypsilon samenwerkt geven op hun beurt ook aan
dat zij de standpunten van Ypsilen delen.
‘(Psychiater): Ypsilon heeft vrij sterke standpunten over het feit dat er meer
en betere bedden moeten komen. Ypsilon wil meer en betere psychiatrie: ze
zijn helemaal tegen de-instnutionalisering of antipsychiatrie. Die standpunten
komen wat "rechts” over vergeleken bij de standpunten van de vernieuwers
en optimisten. We praten daar ook wel over, want ik vind dat ze zich niet zo
sterk moeten uitlaten omdat ze dan allerle: mensen tegen zch krijgen die
eigenlijk niet tegen zijn. Dat zijn takische overwegingen, want inhoudelijk
ben ik het met hen eens.’
Amnestie en de alternatieve werkgroep van de Landelijke Belangenvereni-
ging voor Mensen met MS, werken samen met ‘alternatieve’ artsen. Wat
Amnestie betreft gaat het hoofdzakelijk om samenwerking met Moerman-
artsen terwijl de werkgroep Alternatieve Geneeswijzen van de vereniging
van MS-patiénten met verschillende alternatieve genezers kontakten onder-
houdt. In beide gevallen speelt de kultuurkonsensus een belangrijke rol:
het is noodzakelijk dat zowel artsen als patiéntenorganisaties het eens zjn
over het nut van de alternatieve therapieén. Wanneer dat niet het geval is,
is er geen basis voor samenwerking. Pogingen tot samenwerking vanuit
patiéntenorganisaties op het gebied van alternatieve geneeswijzen lopen
vast in vermijdend gedrag van hulpverleners, zolang deze op geen enkele
manier nut of werkzaamherd ervan inzien.
De Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS werkt veel samen
met een reguliere specialist in een academisch ziekenhuis. Deze speaalist
kan echter veel begrip opbrengen voor de ideeén van meer alternatieve
geneeswijzen en experimenteert ook met deze ideeén. In dit geval is er
duidelijk sprake van kultuurkonsensus, gezien het feit dat de genocemde
vereniging eveneens beide geneeswijzen probeert te verenigen.
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‘(Specialist): Ik sta heel posidef tegenover de inbreng van alternatieve ge-
dachten over MS. Het wordt steeds duidelijker dat de huidige geneeskunde,
de allopathie, een cogkleppengeneeskunde is. Ze is erop uit alles wat ziekte
is, de nek om te draajen. Als dat verdwenen is, dan heet iemand gezond. Die
gedachtengang is allang achterhaald: er zijn heel wat andere dingen in het
menselijk lichaam, die een rol spelen bij ziek zijn. De betekenissen van deze
zaken liggen heel anders dan bij de reguliere geneeskunde. Het is echt niet
voor niets dat er zich een gigantische alternatdeve geneeskunde zan het ont-
wikkelen is. Dat is ontstaan omdat de reguliere genceskunde op de vele
medische vragen gewoon geen antwoord weet en ook niet naar andere zaken
wil kijken. De huidige genceskunde heeft een zeer beperkie visie op het
menselijk bestaan en gezondheid en ziekte. Ik sta dus met name zeer positef
tegenover onderzoek op het gebied van diéten en op het gebied van sociale
problemen en levensgebeurtenissen. Onderzoeken in die richting leren ons
dat sociale problemen en levensgebeurtenissen grote invloed uitoefenen op
de gezondheid van de mens.’

6.2.3 Samenwerking met verzekeraars

Naast samenwerking met hulpverleners maakt samenwerking met zekte-
kostenverzekeraars ook deel uit van een verbeteringsstrategie. In Neder-
land spelen ziekenfondsen en partikuliere verzekeringsmaatschappijen een
belangrijke rol bij de betaling van hulpverleningskosten. Vocr patiéntenor-
ganisaties is van belang of de door hen gewenste vormen van hulpverle-
ning in het verzekeringspakket zijn opgenomen en dus worden betaald.
Daarnaast vinden patiéntenorganisaties een goede administratieve verwerking
een belangrijke zaak. Zo dient bijvoorbeeld een patiént niet maanden op
een vergoeding van een partikuliere verzekeringsmaatschappij te wachten.
In het licht van deze wensen dienen de kontakten met ziektekostenverze-
keraars dan ook gezien te worden. Wanneer patiéntenorganisaties proble-
men signaleren, proberen zj de medewerking van verzekeraars te verksij-
gen om het probleem op te lossen. Indien dit tot een oplossing van de
gesignaleerde knelpunten leidt, is er sprake van samenwerking, in die zin
dat patiéntenorgamisaties hun ervaringskennis inbrengen en verzekeraars
hun kennis en mogelijkheden om zzken te veranderen ter beschikking
stellen. Het resultaat van dit "ruilproces” is voor beide partijjen zinvol.
Amnestie heeft bijvoorbeeld problemen met het feit dat kosten gemaakt in
verband met de Moerman-therapie (de bezoeken aan Moerman-artsen en
voorgeschreven voeding en medicijnen) door de meeste ziekenfondsen en
partikuliere verzekeringsmaatschappijen niet worden vergoed. Met enkele
ziekenfondsen is echter wel overcenstemming bereikt over (gedeeltelijke)
vergoeding van de kosten in het kader van een zanvullende verzekering.
Een hid van Amnestie vertelt hierover:
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‘Het zekenfonds vergoedt ook konsultkosten van dokter L. (een Moerman-
arts/EV). Zoiets ontstaat via pati®nten die daar omvragen. Iemand die aan-
vullend verzekerd is, krijgt vanaf 200 gulden 80% van de konsulten vergoed.
Wel tot een maximum van 500 gulden per jaar. De recepten worden - in elk
geval hier - ook door het zickenfonds vergoed.

Een afdeling van de Cliéntenbond ontdekte een probleem met de admini-

stratieve verwerking van de betaling van de eigen bijdrage van patiénten

in het kader van de AWBZ. Daarop heeft deze afdeling kontakt opgeno-

men met het lokale ziekenfonds en heeft een andere regeling voorgesteld.
‘Het ziekenfonds stuurde eerst aksept-girokaarten naar een inrichting, veor
de eigen bidrage van de AWBZ. Dat geld kregen ze bijna nooit terug. Daar-
na hielden ze daar maar mee op. In plaats daarvan kregen de mensen die
ontslagen waren een navordering van 5000 of 6000 gulden. Nu is het zo
geregeld dat iemand van het zickenhuis dat geld inkasseert.

In beide gevallen is er sprake van een wederzijds gevoelde afhankelijk-
heid. De afhankeljkheid vanuit de zdjde van de patiéntenorganisaties be-
staat doordat er knelpunten zijn in de finandering van voorzieningen of
verstrekkingen. Het zekenfonds kan dank zj de suggesties van de pati-
entenorganisaties de service aan zijn verzekerden verbeteren; de aantrekke-
lijkheid van de aanvullende verzekering verhogen en in het andere geval
de te vorderen gelden sneller innen. Ziekenfondsen en patiéntenorgani-
saties doen geen aanspraak op elkaars domein: beide zien voor zichzelf
andere taken weggelegd. Ook zijn er geen kulturele tegenstellingen wan-
neer er op deze manier wordt samengewerkt. Het dekenfonds dat de kos-
ten van een Moerman-therapie vergoedt erkent daarmee nog niet dat deze
vorm van hulp werkzaam zou kunnen zijn, maar laat zijn (aanvullend)
verzekerden zelf de keus hier wel of niet gebruik van te maken.

6.2.4 Samenwerking met overheidsorganisaties

De overheld speelt in de Nederlandse gezondheidszorg een beperkie rol.
Nederland kent geen nationaal gezondheidszorgsysteem (zoals bijvoorbeeld
in Engeland), waarbi de overheid verantwoordelijk is voor de konkrete
hulpverlening. Slechts in enkele gevallen springt in Nederland de overheid
bij wat konkrete hulpverlening betreft. In principe is het ‘particulier initia-
tief verantwoordelijk voor het hulpverieningsaanbod.

Dit neemt niet weg dat er voor de overheid een zeer belangrijke taak is
weggelegd In de gezondheldszorg, met name op het gebied van regule-
ring, wetgeving en planning, hoewel dit laatste ter diskussie staat. De over-
heid mazakt zowel op landelijk als op provinciaal en gemeentelyk nivo,
beleidsplannen op het terrein van de gerondheidszorg. Daarnaast zijn er
verschillende overheidsorganisaties belast met uitvoerende taken, zoals de
Geneeskundige Inspekties of Gemeentelijke Gezondheidsdiensten (GGD’s).
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Overheidsorganisaties verstrekken ook subsidies aan organisaties die mee-
werken aan het realiseren van overheidsdoelsteliingen.

Met al deze verschillende tzken van diverse overheidsorganisaties (op ver-
schillende nivo's), kunnen patiéntenorganisaties te maken hebben. In deze
subparagraal zullen enkele voorbeelden gegeven worden van samenwer-
king met verschillende overheidsorganisaties in het kader van een verbete-
ringsstrategie. In dit onderzoek zjn twee terreinen naar voren gekomen,
waarop samenwerking tussen patiéntenorganisaties en overheidsorganisaties
optreedt. Het betreft samenwerking op het gebied van het toezicht op en
de kontrole van hulpverleners en instellingen en samenwerking op het
terrein van (nieuw te vormen) overheidsbeleid.

Toezzcht op hulpverleners en instellingen
De inspektie is een overheidsorgznisatie die belast is met het toezicht op
hulpverleners en instellingen. Ypsilon heeft kontakt gelegd met de inspek-
tie voor de GGZ om verbeteringen in de zorg voor schizofrenie-panénten
en hun familieleden af te dwingen. Doel van dit kontakt is hulpverleners
tot veranderingen aan te zetlen ten aanzien van de benadering van ouders.
Zonder de hulp van de inspekde was het voor Ypsilon niet mogelijk ge-
weest om met hulpverleners in gesprek te raken. In dit geval voelt Ypsilon
zich afhankelijk van de inspekteur om met hulpverleners in kontakt te
komen, terwijl de inspekte zich door haar taak moreel verplicht voelt om
Ypsilon te helpen bij het streven naar verbetering van de zorg. Daarbij
komt dat de desbetreffende inspekteur het kwa visie eens is met Ypsilon,
voor zover het de positde van ouders betreft. Er is dus ook sprake van een
kultuurkonsensus, De desbetreffende inspekteur vertelt over het kontakt
dat hij heeft met Ypsilon:
‘Ik stel mij naar beste weten onwvankelifk op voor een organisatie als Ypsi-
lon. Ik geef hen een goed cor en ik probeer daar ook konkreet iets mee te
doen. In het geval van het kontakt met Ypsilon is dat ook gebeurd. Al was
het maar dat ik deze mensen van Ypsilon strukwureel in kontakt heb ge-
bracht met delen van de ambulante zorg in A. Ik heb geprobeerd hen te
helpen bij het zangaan van een gesprek, want het zijn soms machtige inst-
tuties, kordons van hulpverleners, waar je maar moeilijk toe doordringt. Het
is naruurlijk niet zo dat ik elke klacht van een vereniging als Ypsilon a prio-
ri gegrond vind, maar het omgekeerde zeg ik beslist ook niet: elke klacht
moet afzonderlijk gewogen worden.
‘Ouders en relaties van schizofrene patiénten - of diegenen die daar veoor
door moeten gaan - voelden zich in het verleden in het beklaagdenbankje
gezet: z1j zouden de oorzaak zijn van de problemen van hun kind of pare
ner. Ik kan daar wel in meevoelen en misschien ben ik daar in het verleden
in mijn eigen prakujk zelf ook wel eens iets te ver in gegaan, hoewel ik daar
nooit klachten over heb gehad. Maar dat is helaas historisch zo gegroeid en
gelukkig denken we daar nu wat anders over.’
‘De wet verplicht mij als inspekteur, mezelf druk e maken om de "verwaar-
lozing” van "krankzinnigen". Dus op dat punt kan ik met Ypsilon een heel
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eind meegaan. Met name als het om de specifieke groepen kliénten gaat
waar zij zich sterk voor maken. Zo ben ik van mening dat er op dit moment

echt te weinig plaatsen 2ijn. De staatssekretaris is ons uiteindelijk ook tege-
moet gekomen.’

Totstandkoming van overheidsbeleid

De overheid laat diverse belangengroeperingen participeren bij de tot-
standkoming van haar beleid. Dat geldt zowel voor de landelijke als de
provinciale en lokale overheden. De overheid voelt zich athankelijk van de
diverse groeperingen in het veld om een adekwaat en legitiem overheids-
beleid te kunnen formuleren. Panéntenorganisaties voelen zich op hun
beurt ook van de overheid afhankelijk, want zij hebben verschillende ver-
langens die ze graag opgenomen zien in de beleidsplannen van de over-
heid. Doordat de overheid vaak geen direkte partj is inzake konkrete
hulpverlening, zal er niet vaak sprake zijn van domeinkonflikten of kul-
tuurkonflikten. Wanneer echter de beleidsmakers de ideologie van een
patiéntenorganisatie niet delen - zoals in sommige gevallen ten aanzien van
alternatieve geneeswijzen - dan zal er geen sprake zijn van samenwerking.
Dat wil zeggen dat op deze punten geen verlangens van de organisatie in
beleidsplannen worden opgenomen.

Participatie in de besluitvorming rondom overheldsbeleid gebeurt meestal
door middel van patiéntenplatforms als samenwerkingsverband van katego-
rale en algemene patiéntenorganisaties. Slechts in enkele gevallen is er
sprake van rechtstreekse participatie door individuele kategorale organisa-
ties. Landelijk participeert het Landelijk Patiénten/Consumenten Platform
(LPCP) in de Nationale Raad voor de Volksgezondheid, die een adviseren-
de taak heeft op het gebied van overheidsbeleid in de gezondheidszorg. De
meeste provincdiale patiénten/consumentenplatforms hebben zitting in de
Provinciale Raden voor de Volksgezondheid, waarin de provindiale plan-
ningsprocedures in het kader van de WZV en WVG aan de orde komen.
Op gemeentelijk mvo is er vaak sprake van participatie van één of meer-
dere leden van plaatselijke patiéntenplatforms in Wettelijke Adviescommis-
sies in het kader van het Huisartsen Vestigingsbesluit (WAC's).

Samenvattend kan gesteld worden dat ten aanzien van de verbeteringssira-
tegie er sprake is van een wederzjds gevoelde athankelijkheid tussen pro-
fessionele hulpverleners en patiéntenorgamnisaties. Daarnaast Is er overeen-
stemming wat de domeinaanspraken van beide organisaties betreft en kwa
ideologie zijn geen konflikten waarneembaar. Er is dan ook sprake van
samenwerking op een groot aantal terreinen. De wederzijds gevoelde af-
hankelijkheid, domeinkonsensus en kultuurkonsensus bestaan ock in een
aantal situaties in de relatie met overheidsorganisaties of ziektekostenverze-
keraars. Hiermee worden dan ook verschillende samenwerkingsrelaties

200



6.3 Interakties in het kader van de proteststrategie

Een proteststrategie gaat gepaard met strijd en vermijding aten opzichte
van professionele hulpverleners., Ook worden pogingen ondernomen om
tot samenwerking met overheidsorganisaties te komen. Hier wordt nader
ingegaan op deze vormen van strategische interakiie.

6.3.1 Strijd met professionele hulpuerleners

Strijd is een vorm van strategische interaktie waarbi een poging onder-
nomen wordt de doelbereiking van een andere aktor te verhinderen. Se-
rieuze konflikten tussen pati€éntenorganisaties en professionele hulpver-
leners kunnen dan ook gezien worden zls pogingen van patiéntenzijde tot
verhindering van daadwerkelijke hulpverleningsaktiviteiten. Anderzijds
kunnen pogingen door hulpverleners tot verhindering van aktiviteiten of
doelbereiking van pati€ntenorganisaties ook als strijd gekenmerkt worden.
Dat laatste komt waarschijnlijk echter weinig voor, omdat professionele
hulpverleners zich niet vaak serieus athankelijk voelen van patiéntenorga-
nisaties. Vermijding is in dat geval een eerder voorkomende vorm van
interaktie dan swrijd. In dit onderzoek is dan ook slechts een enkel voor-
beeld gevonden van professionele hulpverleners die openlijk de strijd heb-
ben aangebonden met paténtenorganisaties. Andersom zijn het met name
groepen binnen de Cliéntenbond die ernaar streven de bestaande professi-
onele hulpverlening te laten verdwijnen. Dat geldt zeker ten aanzien van
specifieke vormen van hulpverlening zoals de isoleercel en de shock-thera-
pie. Groepen binnen de Cliéntenbond streven er ook naar de verhoging
van de APZ-norm (het aantal bedden dat een psychiatrisch ziekenhuis mag
hebben) tegen te houden.
In een enkel geval lopen de konflikten tussen afdelingen van de Clién-
tenbond en hulpverleners zo hoog op dat hulpverleners het werk van
Chéntenbond-leden (het behartigen van pati€éntenbelangen) onmogehjk
maken door hen de toegang tot kliénten te ontzeggen. Een lid van de
Cliéntenbond geeft aan dat zoiets wel eens voor komt:

‘Ons is een keer de toegang ontzegd tot cen afdeling van het APZ. Dat was

bij een jongen die vrijwillig opgenomen was en de gang niet meer af
mocht.’

Verklaring van dit konfliktueuze gedrag

De konflikten tussen hulpverleners en leden van de Cliéntenbond komen
voort uit een samengaan van een kultuurkonflikt en een domeinkonflikt.
De ideologie van de abolitionisten binnen de Cliéntenbond laat geen ruim-
te aan professionele dienstverleners om hun beroep uit te oefenen: ze
worden overbodig geacht, zeker op de lange duur. Deze ideologie, die
negatief staat tegenover de bestaande professionele hulpverlening, komt
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voort uit negatieve ervaringen met deze hulpverlening. Iemand vertelt hoe
hij denkt over hulpverlening in een APZ:
‘Al die dingen die je in zo'n inrichting moet doen, zcals spelitherapicén ed.
daar word je toch miet beter van. Ik ben drie keer opgenomen geweest en
uiteraard heb ik ook verschillende keren in een isoladecel gezeten. Ik heb
ock nog net meegemaszkt dat je betaald werd naar het werk dat je deed. Ik
moest dan ook arbeidstherapie doen, wat niks anders inhield dan het over-
schrijven van de cijfers die voor het werk gegeven werden. Ik liep door de
Franciscushof - de heilige Franciscus wentelt zich nog om in zjn graf, om-
dat het naar hem genoemd is - en zag niemand. Dat is ook altijd gek, want
in een inrichting zijn gauw vier- tot zeshonderd mensen. Tk kreeg toen het
gevoel van: "wat doe ik hier...?” Aan de andere kant had ik niet de kracht
om op te stappen. Ik was vrijwillig, maar het was helemaal niet duidelijk wat
er dan gebeurde. Je voelde je enorm nutteloos. Of je nu wel of niet naar
therapie gaat, het maakt niets uit’
Door het volgen van deze gedachtengang is er sprake van een kultuur-
konflikt, want de ideologie van professionele hulpverleningsorganisaties
schrijft nu juist professionele dienstverlening voor als oplossing van de
problemen van psychiatrische patiénten. De abolitionisten in de Cliénten-
bond zen echter veel meer in een verandering van de samenleving, als
oplossing van de problemen van mensen die psychisch lijden. Uit dit kul-
tuurkonilikt komt tevens een domeinkonflikt voort. Door de ontkenning
van het nut van professionele hulpverleners worden de domeinaanspraken
van professionele hulpverleners als niet legitem verklaard en is er dus
sprake van een domeinkonflikt.
Dit zou allemaal niet tot konflikten leiden, ware het niet dat er soms spra-
ke is van een wederzjds ervaren afhankelijkheid. Hulpverleners voelen
zich soms moreel verplicht om de mening van pati¥nten of hun vertegen-
woordigers mee te laten tellen in hun oordeel over specifieke vormen van
hulpverlening. Een negatief cordeel van een organisatie als de Cliénten-
bond wordt niet altijd als gewenst geacht omdat het de maatschappelijke
legitimiteit van de hulpverlening aantast. De Cligntenbond aan de andere
kant is er zich van bewust dat veel patiénten op dit moment opgenomen
zijn in een mstelling en daarom onderworpen zijn aan het regime van de
behandelende hulpverleners. Om vormen van behandeling zoals de shock-
therapie niet te laten plaatsvinden, 1s dus de medewerking van hulpverle-
ners noodzakelijk.

6.3.2 Vermijding van en door professionele hulprverleners

Vermijding is een vorm van strategische interaktie waarbij twee aktoren
zich wel van elkaar bewust zijn, maar waarbij één aktor zich afhankelik
voelt van de ander terwijl de ander zch niet voldoende afhankelijk van de
één voelt om tot enige vorm van transakie of konflikt over te gaan. De
één ontloopt dus de ander. Patiéntenorganisaties vermijden kontakt met
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professionele hulpverleners wanneer zj zich niet van hen afhankelijk voe-
len. Dat geldt met name voor de abolitionisten binnen de Cliéntenbond,
die geen enkel heil zien in de bestaznde professionele hulpverlening. Ie-
mand geeft deze opstelling weer:
‘Ik heb nooit behoefte gehad aan onderhandelingen met een inrichtng, of
aan participatie. Tk heb geen behoefte azn het "samen er uit komen”, alsof er
ergens een waarheid in het midden zou liggen. Mijn opvatting van de psy-
chiatrie is dusdanig dac ik vind dat de veranderingen die ik noodzakelijk
acht voor de psychiatrie, niet in en door de psychiatrie zelf moeten plaatsvin-
den, maar in de maawschappij en in de kulur. Daar moet het gevecht
plaatsvinden. Een rechistreekse dialoog aangaan vind ik onzinmig. Dat leidt
nergens toe, alleen maar tot korruptie. Je moet je eigen maximale standpunt
handhaven. Bijvoorbeeld: over de stelling "dwang en hulpverlening sluiten
elkaar wit” valt niet te onderhandelen. Een beetje dwang is tenslotte cok
dwang.’
Ook vertegenwoordigers van hulpverleners signaleren dit gebrek aan erva-
ren afhankeljkheid:
‘(Medewerker NZR): De "fundies” binnen de kliéntenbeweging praten ook
helemaal niet met ons (als vertegenwoordiger van insteilingen/EV). Natur-
lijk ontmoet ik die mensen wel eens op bijeenkomsten en daar is ook wel
mee te praten, zelfs met mensen die letterlifk tegen me zeggen dat ze mij
zien als hun aartsvijand. Jk weet ook niet wat er te bespreken is. Funda-
mentalisten willen namelijk geen "regeringsverantwoordelijkheid” dragen. De
zogenzamde "realo’s” binmen de kliéntenbeweging maken natuurlijk "vuile
handen". Daarvoor krijgen ze dan een "schop onder hun kont" van hun ach-
terban.’
In het geval van vermijding van hulpverieners door sommige groepen in
de Cliéntenbond is er sprake van een gebrek aan ervaren afhankelijkheid,
veroorzaakt door een kultuurkonflikt. Doordat de twee groepen aktoren
anders denken over de oorzaak en oplossing van de problemaztiek, voelt de
één zich niet afhankelilk van de ander. Wanneer de ander -om wat voor
reden dan ook- toch enige afhankelijkheid voelt, dan is er sprake van ver-
mijding.

6.3.3 (Pogingen tot) samenwerking met overheidsorganisaties

Wanneer een organisatie bepaalde zaken in de bestaande hulpverlening wil
afschaffen, dan lijkt samenwerking met de overheid de meest gedigende
weg om de beroepsbeoefenaren te dwingen de kwalijk geachte prakujken
te staken. In dit opzicht voelt een patiéntenorganisatie zich afhankelijk van
de overheid als wetgever. Ook de bestaande problemen op het gebied van
wetgeving kunnen leiden tot een gevoel van afhankelijkheid van de over-
heid als wetgever. De Cligéntenbond heeft bijvoorbeeld grote problemen
met de wet Bijzondere Opname Psychiatrisch Ziekenhuis (BOPZ). Ook het
ontbreken van de wet Demokratisch Funktioneren Zorginstellingen (DFZ)
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is een doorn in het cog van de Cliéntenbond en leidt tot een zekere af
hankelijkheid ten aanzien van de overheid. De bezwaren worden als volgt
verwoord:
‘Onze problemen met de BOPZ zijn dat deze (tockomstige) wet dwangopna-
men erkent. Dwangopnamen zullen aldjd wel blijven gebeuren, maar we
willen dat de bewijslast bij de andere partij ligt. Wij vinden dat er zeker ook
achteraf verantwoording moet worden afgelegd. We willen ook dat de bewo-
nersraden zorgvuldig in de wet DFZ geregeld worden. Als dat allemaal wet-
telijk geregeld is, dan kun je dat in het veld gebruiken op het moment dat
je er daar niet uit komt Je hebt dan een stok achier de deur. Nu moeten
we elke keer strijd leveren...’
Op het terrein van beide weigevingen wordt dan ook af en toe overleg
gevoerd met de landelilke overheid, waarbij de wensen vanuit de kant van
de kliént uitgebreid aan de orde komen. Ook ten aanzien van de APZ-
norm (het aantal bedden dat psychiatrische ziekenhuizen in Nederland
mogen hebben) probeert de Chéntenbond de overheid te beinvloeden:
‘In het overleg met WVC praten we bijvoorbeeld over de verhoging van de
APZ-norm en over de verhoging van de jeugdhulpverleningsnorm. Wij zijn
daartegen. Geen bed erbij voordat de kwaliteit van het bed verbeterd is.
Mazk het bed eerst maar eens opl Elk bed erbij is een klacht erbyj’
Opgemerkt moet worden dat de pogingen om tot uitwisseling en navol-
ging van ideeén te komen, lang niet altijd suksesvol zijn. Er 1s dan ook
maar in weinig gevallen sprake van konkrete samenwerking met overheids-
orgamisaties i het kader van een proteststrategie. De eerder genocemde
moratorium-aktie van Van der Poel e.a. (1985) 1s wel een suksesvol voor-
beeld te noemen. Uiteindelijk is er op initiatef van leden van de Cliénten-
bond een (tjdelijke) stop gekomen op de nieuwbouw van psychiatrische
ziekenhuizen.

6.4 Interakties in het kader van de vervangende-hulpstrategie

In het kader van de vervangende-hulpstrategie is sprake van konkurrentie
en vermijding tussen professionele hulpverleners en patiéntenorgamsaties.
Vooral bij AA zijn deze speltypen goed waarneembaar.

6.4.1 Konkurrentie ten aanzien van professionele hulpuerleners

AA is een van de weinige patiéntenorganisaties waar gesproken kan wor-
den van konkurrentie met professionele hulpverleners op het gebied van
diagnose en therapie. Het betreft met name konkurrentie tussen CAD’s en
AA. Beide dingen als het ware om de gunst van de alkoholverslaafde. Bei-
de organisaties bieden hulp op dit terrein. In sommige gevallen wordt
deze situatie ook enigszins als konkurrentie ervaren, zowel door hulpverle-
ners als door AA-ers.
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Een direkteur van een CAD geeft (ook) aan dat er soms sprake is {(ge-
weest) van onderlinge konkurrentie ten aanzien van AA:
Tk zit nu 23 jaar in de verslavingszorg en dan ken je de AA. Dan weet je
ook wat de gevoeligheden bij hen zijn. Je weet ook dat er iets van konkur-
rentic kan zijn en dat men al gauw over en weer schermt met hulpverle-
ningsfilosofieén.”
Deze vorm van (lichte) konkurrentie kan enerzijds verklaard worden wuit
het feit dat AA’ers de bestaznde professionele hulpverlening voor alkoholis-
ten als inadekwaat ervaren. Sommige AA-groepen voelen zich niet athanke-
Ljk van CAD’s, omdat zi} van mening zijn dat het CAD toch geen adekwate
hulp kan bieden 2an lotgenoten. Ock CAD's ervaren in een aantal gevallen
geen afhankelijkheid ten opzichte van AA. Anderzijds is er natuurlijk spra-
ke van een domeinkonflikt dat in meer of mindere mate als zodanig erva-
ren kan worden, doordat zowel AA als het CAD zich begeven op het ge-
bied van de konkrete hulpverlening voor alkoholverslazfden.

6.4.2 Vermijding van en door professionele hulpverleners

Verschillende AA-groepen in Nederland mijden het kontakt met profes-
sionele hulpverleners (met name CAD’s). Cok hier speelt een belangrijke
rol dat deze groepen zch niet afhankelijk voelen van deze hulpverleners.
Deze gedachte komt voort uit negatieve ervaringen van ex-alkoholisten die
bij het CAD geen herstel gevonden hebben en by AA wel. Een bestuurshd
zegt hierover het volgende:
‘Je zou in AA nogal wat teweegbrengen, wanneer we openlijk een samen-
werkingsvorm zouden aangaan met professionele instellingen. Er zijn een
heleboel alkoholisten die in AA herstel hebben gevonden en dat herstel in
eerste instante niet hebben gevonden bij de professionele hulpverlening. Je
hoort in de werkgroepen vaak zeer negatieve opmerkingen over bijvoor-
beeld CAD’s. Ik hoop alleen dat dat op den duur toch anders zal worden.’
Er is pas sprake van vermijding als de andere aktor - in dit geval het CAD
- wel enige pogingen tot kontakt onderneemt, omdat men daar wel enige
afhankelijkheid ervaart. Bijvoorbeeld doordat men inzet dat AA ook een
rol kan spelen by de oplossing van de problemen van een alkoholist. Een
hulpverlener geeft deze gedachte weer:
‘(Direkteur CAD): Het gaat er uiteindelifk om dat een klant z'n weg vind,
en of dat nu links of rechts is, dat maakt niet uit. Als je anders denkt, dan
suggereer je dat wij alle alkohol-klanten die er zjn, hier binnen het bure
zouden kunnen helpen. Dat is niet zo. Er worden ook een heleboel mensen
droog, beter, of vinden een evenwicht -het is maar net hoe je het noemen
wilt- die niet bij ons komen.
Zoals sommige AA-groepen het kontakt mijden met CAD's en andere pro-
fessionele hulpverleningsinstellingen op het gebied van alkoholverslaving,
zo gebeurt dat ook andersom. Sommige AA-groepen willen wel tot enige
vorm van samenwerking komen, met name op het terrein van verwijzang,
maar krijgen van de benaderde hulpverleners nul op hun rekest. Deze
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mijden het kontakt omdat ze zich niet afhankeljk voelen. Vanuit AA wordt
met name het vermijdingsgedrag van huisartsen als vervelend ervaren.
Deze hulpverleners veelen zich miet athankelijk van AA. Huisartsen kun-
nen alkoholisten doorverwijzen nzar professionele instellingen zozls het
CAD, het RIAGG of een kliniek. Wanneer ze nilet weten wat AA doet en
dat AA daarby) suksesvol kan z1jn, zullen ze weinig afhankelijkheid ervaren.
Enkele AA-ers vertellen over hun ervaring met vermijdend gedrag van
huisartsen:
‘In de prakidjk komt iemand met cen drankprobleem bij de huisarts. Deze
vraagt hoeveel zo'n man drinkt. De alkoholist geeft dan maar een kwart op
van wat hij werkeljk drinkt. Als de huisarts al wel weet dat het een pro-
bleem is, dan zegt hij gewoon "drinkt u eens een keer een beetje minder..."
In sommige plaatsen zijn er huisartsen die zonder meer naar AA verwijzen.
Er zijn er echter veel die dat kategorisch weigeren. Als we dat heel globaal
schatten, denken we dat nog geen vijf procent van de huisartsen in Neder-
land mensen naar AA verwijzen. Dat is niet omdat ze niet weten wat AA s,
Drie, vier jaar terug hebben we nog folders laten verspreiden onder artsen.
Dat is op niets uitgelopen. In de regio E. hebben AA en een aantal hulp-
verleningsinstanties een aantal jaren geleden een inventarisatie gehouden,
naar hoeveel alkoholisten een huisarts gemiddeld in zijn praktijk heeft. Daar-
uit kwam dat elke huisarts gemiddeld 150 alkoholisten in zijn prakiijk heeft.
Als ze deze mensen al verwijzen, 2zl dat In eerste instantie naar een CAD
zijn, omdat ze daar gewoon beter mee bekend zijn. Maar ze zijn ook onvol-
doende op de hoogte van het sukses van AA. De laatste vijf jaar reiken we
per jaar zo'n 350 tot 400 éénjaarspenningen uit. Dat is toch niet gering’
Elders in Nederland ligt de situatie net zo:
‘In het kader van ons krisis-opvang-projekt hebben we alle hulpverleners
aangeschreven in T. Ook de Huisarsenvereniging. Daar is nog geen afvaar-
diging van geweest, terwijl er individuele huisartsen zijn in de regio die ons
volledig erkennen.’
‘Ondanks het feir dat de Huisartsenvereniging niet op onze vergadering was
geweest, zija we er toch naar toe gegaan en we hebben ultgelegd wat de
plannen zijn. Zij vinden dzt ze daar geen tjd voor hebben, We hebben ook
het plan op papier aan hen toegestuurd en dan krijg je een prachtig voorge-
drukt vragenformulier terug. Het is vreemd, want uiteindelijk is een goede
samenwerking ook voor hun eigen gemak: als zij ’s nachts met cen patiént
zitten en niet welen waar Ze €r mee naar oe moeten, dan zouden ze ons
kunnen bellen. Want wij zijn zo maf dat we wel gaan kijken.’
Hulpverleners kunnen zich enigszins bedreigd voelen op hun eigen ter-
rein, omdat voor sommige vormen van hulpverlening AA dezelfde doelen
nastreeft ten aanzien van dezelfde groep potentiéle kliénten. Ook het ver-
schil in ideologie, met name tussen AA en het CAD kan leiden tot een
gebrek aan ervaren afhankelijkheid vanuit deze professionele hulpverleners
gezien. AA gaat er nameljjk van uit dat als je van de drank af wilt komen,
je helemaal moet stoppen met drinken, terwijl CAD's kursussen kennen
wazrin het leren omgaan met drank centraal staat. Jemand wijst op dit
verschil in ideologieén:
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‘Het grote verschil met de professionele hulpverlening is wel dat wij eerst
de drank aanpakken, want dat is het grootste probleem. Pas daarmma gaan we
aan de achterliggende problemen werken in de groep. Bij professionele hulp
wordt vaak ecerst gekeken waar het drankgebruik vandaan komt. Daarna gaat
men tegenwoordig ook wel wat meer aan het drankgebruik deoen. Vroeger
mocht je "sociaal” leren drinken. Is het dan a-sociaal om niet te drinken?
Eigenlijk werken we dus andersom ten opzichte van de professionele hulp-
verlening.’
Het verschil in ideologie maakt dat kontakten met CAD's wel eens onmo-
geljk zijn:
‘De relaties met het CAD zijn niet best. Persoonlijk kunnen mensen wel een
goed kontakt hebben, maar AA als geheel heeft dat eigenlijk nict. We heb-
ben wel eens een goed gesprek gehad met de kodrdinator van het CAD,
maar op een folder van AA is het kontake eigenlijk vasigelopen. In die fol-
der staat dat alleen alkoholisten alkoholisten kunnen helpen. Daar was die
man heel boos over. Toch zit er in die zin heel veel waarheid. Simon Car-
miggelt schreef ooit eens: ‘Geheelonthouders hebben gelijk, alleen een alko-
holist weet waarom!” De grootste specialist op dit gebied is ook de alkoho-
list, tenminste als die niet meer drinkt: hij weet wat het is om te drinken én
wat het is om nuchter te zijn.'
Het gebrek zan ervaren afhankeljkheid kan ook voortkomen uit nega-
tieve ervaringen van hulpverleners met kontakten met AA uilt het verle-
den. Wanneer een groep, of leden daarvan, zijn afspraken niet nakomt,
dan kan dat ertoe leiden dat hulpverleners weinig meer voelen voor ver-
dere of nieuwe kontakien omdat ze er toch weinig aan hebben. Een aantal
AA-ers erkent dit probleem:
‘Het is niet zo dat CAD's zomaar niet met ons willen samenwerken. Ze heb-
ben daar ook wel een reden voor. In het verleden is daar vanuit AA niet
altijd even zorgvuldig mee omgegaan. Her spijt me dat ik het zeggen moet,
maar AA komt nogal eens rommelig naar buiten over. Dar wek: geen ver-
trouwen. Niet iedereen is in staat om goede kontakten naar buiten toe te
leggen. Daar moet je cen beetje bestuurlijke ervaring voor hebben.
“Vroeger waren er goede kontakten met een kliniek. Dat is verpest door
verkeerde AA-ers. Vroeger konden we bellen en dan konden we iemand
naar de Kliniek brengen. Doordat onze strukouur anoniem is, kwamen daar
wel eens problemen mee. Het is niet mogelijk om steeds met dezelfde men-
sen van ons uit kontakt te hebben.’

6.5 Interakties in het kader van de aanvullende-hulpstrategie

In het kader van een aanvullende-hulpstrategie is sprake van samenwer-
king tussen professionele hulpverleningsorganisaties en kategorale patién-
tenorganisaties met name op het gebied ondersteuning van zelfhulpakt:-
viteiten. Andersom ondersteunen patiéntenorganisaties ook de hulpaktivi-
teiten van professionele hulpverleners in het kader van deze strategie.
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Samenwerking bij het organiseren en begeleiden van zelfhulpgroepen

Ypsilon werkt veel samen met professionele hulpverleners wat de begelei-

ding van zelfhulpgroepen betreft. Soms organiseren hulpverleningsinstel-

lingen ouder- of familiegroepen, die onder de naam Ypsilongroepen wer-

ken. Er i1s dan kontakt met de landelijke organisatie. Soms nemen zelfstan-

dige Ypsilongroepen ock kontakt op met professionele hulpverleners met

de vraag om ondersteuning, hetzj organisatorisch, hetzij als groepsleiding.

Een hulpverlener vertelt over zijn initiatef naar Ypsilon:
‘Het idee om hier een afdeling van Ypsilon te starten is ontstaan in het
psychiatrieteam van RIAGG. Uit publikates hoorden we van het bestaan van
Ypsilon en we vonden het een goede zaak dat er ook iets kwam voor fami-
lieleden van patiénten. Tk heb vanuit het team kontakt opgenomen met de
afdeling in E. die toen al bestond. Ik heb bij de inidatiefnemer geinformeerd
wat zijn ervaringen waren. Zij ideeén kwamen zo'n beetje overcen met die
van ons. Ik en ook andere medewerkers van hier hebben gewerkr in een
algemeen psychiatrisch ziekenhuis en daar zagen we vaak ouders na het
bezoek op parkeerplaatsen en in de hal van het gebouw met elkaar praten.
Ik had toen al het gevoel dat die mensen elkaar iets te vertellen hadden. Als
je daar dan naar vroeg, dan bleek dat ook zo te zijn. Men wilde de ervarin-
gen delen en men vond er cindelifk een stukje herkenning van de eigen
problemen.

Een Ypsilon-lid geeft aan hoe zjj van haar kant samenwerkt met instel-

lingen:
‘Ik ben daarna gaan praten in Z. Dat liep niet 2o erg goed, maar ik had wel
het idee dat het personeel erg graag wilde. Nu is er wel een familiekontake-
groep ontstaan maar die gaat van het zickenhuis uit. Daarbij hebben ze wel
graag hulp van omns. Wij dragen dan onze ervaring uit over hoe een groep
op te zetten en hoe een middag te organiseren. De eerste bijeenkomst had-
den ze zelf georganiseerd en toen liep iedereen weg zan het eind van de
middag. Men had subgroepjes gemaakt maar deze aan het eind niet cpnicuw
bij elkaar Jaten komen. Wij hebben toen geadviseerd de groep aan het eind
weer samen te laten komen. Sluit dan de middag netjes af. Je moet de gele-
genheid geven aan de mensen die dat willen om na te kunnen praten. De
mogelijkheid om ervaringen uit te wisselen is de kurk waar de hele vereni-
ging op drijft”

In die gevallen dat een hulpverlener als groepsleider samenwerkt met een

zelthulpgroep, dan is daar bewust voor gekozen:
‘Bij ons is de psychiater gespreksieider. Dat is min of meer vanzelf gegaan.
We zijn er van meet af aan vanuit gegaan dat het niet goed is om een groep
te laten leiden door een van de ouders, die er zelf zo bij betrokken is. We
wilden een gespreksleider van buiten hebben. Eerst hebben we iemand van
de vrijwilligerscentrale gehad en daarna een maatschappelijk werkster. We
maakien daarbij gebruik van cem groep afgestudecrde vrouwen die graag
vrijwilligerswerk doen. Zo iemand maakte ook een verslag. Deze mensen
staan er meer objektief tegenover. Deze "technische” gespreksleiding heb je
een beetje nodig.’
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Financiéle ondersteuning als samenwerking

In een enkel geval gaan hulpverleningsorganisaties bij hun ondersteuning
zo ver dat zj de akuviteiten van paténtenorganisaties finanderen, omdat
ze vinden dat deze aktiviteiten binnen de doelstellingen van de eigen or-
ganisatie vallen. Er is dan ook sprake van samenwerking in die zin dat
geld en ervaringskennis uitgewisseld worden met een gemeenschappelijk
doel, namelijk de hulp aan ouders van schizofrene klignten.

In al deze gevallen van samenwerking is er wederom sprake van weder-
zijds gevoelde afhankelijkheld, domeinkonsensus en kultuurkonsensus.
Zowel hulpverleners als patiéntenorganisaties voelen zich afhankelijk van
de hulp van de ander om adekwate hulp voor de deelgroep te kunnen
organiseren. Zowel Ypsilon als de betrokken hulpverleners betwisten el-
kaar niet het recht deze hulpverlening te mogen organiseren en ze denken
tevens nagenoeg hetzelfde over hoe die hulp eruit zou moeten zien.




6.6 Afwijkingen van de ideaaltypen

In de voorafgaande paragrafen zjn verschillende vormen van interaktie
met organisaties in de omgeving van kategorale patiéntenorganisaties ult-
gebreid behandeld, uitgaande van de vier gekonstateerde ideaaltypische
strategieén. In de prakujk zijn er echter vormen van interaktie waar te
nemen die niet verwacht worden in het kader van een specifieke strategie.
In sommige gevallen wijken de reéle omstandigheden af van de ideaaltypi-
sche omstandigheden en op grond van deze andere omstandigheden tre-
den andere speltypen op dan dat in het kader van de desbetreffende stra-
tegie te verwachten ziin. Omdat de doelstellingen achter de speitypen pas-
sen by de ocorspronkeljke strategieén, is er geen sprake van interakte
behorend bij een ander strategietype, maar van afwijkende interakde ten
aanzien van het ocorspronkelijke strategietype. In deze paragraaf wordt
ingegaan op drie voorbeelden van afwijjkende mnteraktie.

6.6.1 Strijd met en vermijding van professionele hulpuerleners in het kader van een
verbeteringssirategie

In een verbeteringsstrategie wordt samenwerking tussen panéntenorga-
nisaties en professionele hulpverleners verwacht. Patiéntenorganisaties en
hulpverleners voelen zich afhankelijk van elkaar, hebben dezelfde ideologie
en betwisten elkaars domein niet.
Nu is het zo dat miet alle hulpverleners aan de verwachtingen van een
patiéntenorganisatie voldoen en dus Is er in sommige gevallen wel eens
sprake van strijd of vermijding. Zo hanteert ¥Ypsilon in een enkel geval de
strijdbijl naar hulpverleners die het - in de ogen van Ypsilon - niet goed
doen, bijvoorbeeld door een gezinstherapie te propageren als oplossing
voor de problemen van schizofrene kinderen. In dat geval is er sprake van
een kultuurkonflike.
‘A. zit vol met psychiaters die het Maagdenhuis nog bezet hebben en alle-
maal nog een knopje in hun oren dragen. Zij zijn juist de psychiaters die
vinden dat ze het weten. De ouderen en de jongeren hebben daar veel min-
der last van. Het zijn met name die zeventiger-jaren kinderen die het moei-
lijk maken. Overigens niet allemnaal hoor... Ze vinden vaak dat opname niet
nodig is en dan beginnen ze weer aan een gezinstherapie!’
Er kan ook sprzke zn van een domeinkonflikt wanneer hulpverlenings-
instellingen Ypsilon en ouders van schizofrenie-patiénten niet als gespreks-
partner willen erkennen. Ypsilon laat dan haar tanden zien door publicke-
lijk duidelijk te maken dat de desbetreffende hulpverleningsinstelling niet
deugt.
‘Er zijn RIAGG’s die hun schouders voor ons ophalen. Dan zeg je gewoon
keihard op kongressen dat dat RIAGG niet deugt en dat helpt. Dat vindt
iedereen ook heerlijk om te horen, behalve die ene RIAGG natuurlijk.’
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Ypsilon wordt ook wel eens gemeden door professionele hulpverleners.
Deze voelen zich op geen enkele manier afhankelijk van Ypsilon. Dit ge-
brek aan ervaren athankelijkheid kan soms verklaard worden door een
kultuurkonflikt, waarbl; de hulpverleners anders denken over oorzzak en
oplossing van de problematek.
‘Y. wil maar niet lukken. Ze hebben daar verschillende RIAGG’s, maar vol-
gens onze groecpen deugen die niet. Hun opdracht is opname te voorke-
men, terwijl wij vinden dat ¢en psychose voorkomen moet worden. Dat is
heel wat anders! Door op ujd te spuiten en op tjd medikamenten te ge-
bruiken, kun je een psychose een tjdlang voorkomen. En dat bereik je ook
door ouders te leren hoe ze met de patiént om moeten gaan. Je moet niet
lelijk doen tegen ouders, je moet begrip voor ze hebben, want zij zijn het
die het moeten doen. Zij moeten met de panént omgaan.’
Ook wordt soms het kontakt met Ypsilongroepen gemeden door medewer-
kers van psychiatrische inrichtingen. Dzarbi) kan een rol spelen dat de
door ouders gewenste inspraak by de behandeling van hun kind, door
hulpverleners ervaren kan worden als een aanspraak op het eigen demein.
Wanneer deze hulpverleners zich niet afhankelijk voelen, noch moreel,
noch matenieel, dan zullen zij kontakten proberen te mijden. Een voor-
beeld van vermijding wordt genocemd:
‘In W. zijn we gaan praten en de hulpverleners daar waren erg enthousiast
op het cerste gezicht Maar in tweede insmantie hebben we niets meer van
hen gehoord en ik vermoed dat we niets meer zullen horen. Ik voelde dat
met name de verplegers die erbij waren, hetzelfde hadden als dat het per-
soneel In het begin elders had: deze mensen zijn gewoon een beetje bang
voor ons en dat is natuuriijk onzin.
Amnestie, de patiéntenorganisatie die de Moerman-therapie propageert,
heefi veel te maken met vermijdend gedrag vanuit de reguliere genees-
kunde. Huisartsen worden wel benaderd om begrip te vragen voor pati-
enten die het Moerman-dieet (willen) gebruiken, maar vaak blijken de
benaderde huisartsen zich ‘doof te houden voor de aangeboden informa-
tie. Zi voelen zich op geen enkele manier van Amnestie athankelijk, om-
dat zij de ideologie van Amnestie als onjuist beschouwen. Een kulmurkon-
fliks leidt in dit geval dus tot een gebrek aan ervaren afhankelijkheid. Een
bestuurshd vertelt over de vruchteloze pogingen tot samenwerking:
‘We droppen portie voor portie ons blad Ultzicht’ b} artsen. In het verle-
den gebeurde dat wat frequenter, doordat we de artsen een informatiemap
westuurden. Onze ervaring is echter dat niemand dover is dan diegene die
niet horen wil. Ik ben dan ook geneigd te kijken naar het nuttig rendement
en dan snijdt een dergelijke aktie weinig hout.’

6.6.2 Strijd met overheidsorganisaties n het kader van een proteststrategie

In het kader van een proteststrategie zullen patiéntenorganisaties proberen
samen te werken met overheidsorganisaties om de gewenste afschaffing van
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(vormen van) professionele zorg te realiseren. Nu lukt dit lang niet altijd
omdat overheidsorganisaties niet altijd de ideeén van de hulpverlenings-
organisaties delen. In dat geval zal er - op grond van een kultuurkonflikt -
een konflikt ontstaan tussen patiéntencrganisatic en overheidsinstantie. Zo
heelt de Cliéntenbond een protestaktie gehouden gericht tegen de Inspek-
te Geestelijke Gezondheidszorg omdat deze de elektroshock als therapie
aksepteert. Een inspekteur geeft de visie van de inspekiie weer:
‘Op verzoek van de politick heeft de Gezondheidsraad deze kwestic onder-
zocht en wij hebben daar als inspektie ook onze stem in gehad. Het advies
van de Gezondheidsraad geeft heel duidelijk de procedures en de
voorwazrden aan. Men boeft mij vooraf geen toestemming te vragen, maar
men moet het mij wel doorgeven voor de registratie. Het blijkt dat er maar
minimaal geshockt wordt, maar een toename van 10 naar 20 gevallen is voor
de Cliéntenbond wel 100%. In beroepskringen vindt men dat een aantal
patiénten niet adekwaat geholpen wordt door geen ECT-behandeling te
geven. Mensen blijven nu veel te lang depressief omdat het met medikamen-
ten niet te verhelpen is. Met een ECT kan een tijdlang wel een verbetering
optreden. Elke medicus is in mijn ogen moreel verplicht zo'n patiént te
helpen. Ik zou in mijn taakopdracht als psychiater te kort schieten als ik zo'n
behandeling zou nalaten. Bovendien zijn de risico’s met een moderne ECT-
behandeling enorm beperkt. Dat is echt verwaarloosbaar, ook de kans op het
optreden van irreversibele geheugendefekten, waar de Cliéntenbond zo bang
voor 1s.
Dit verschil in visie leidde tot een protestaktie bij het Ministerie van WVC,
gericht tegen dit beleid van de Inspekue.

6.6.3 Samenwerking met hulpuverieners in het hader van een vervangende-hulpstrate-
g

In het kader van een vervangende-hulpstrategie worden konkurrentie en
vermijding verwacht als speltypen ten aanzien van professionele hulpverle-
ners. Dit omdat er ideaaltypisch gezien sprake is van een gebrek aan we-
derzijds ervaren afhankelijkheid en van een domeinkonflikt dat vaak ge-
paard gaat met een kultuurkonflikt. In sommige gevallen wreedt echter
samenwerking op in het kader van een aznvullende-hulpstrategie, zij het
vaak na een lange periode van voorzichtige wederzjdse verkenningen.
Deze eventuele samenwerking betreft de konkrete hulp aan personen en
soms de wederxzjdse verwijzing.

Samenwerking op het gebied van konkrete hulpverlening

Hoewel op verschillende plaatsen in Nederland er een zekere konkurrentie
bestaat tussen AA-werkgroepen en CAD’s als prolessionele hulpverlenings-
Instantes voor alkoholisten, Is er op andere plaatsen ook samenwerking
mogelijk gebleken. Ook bestaat er soms samenwerking tussen AA en ande-
re hulpverleners, zoals hwsartsen, psychologen of psychiaters. Samenwer-

212



king bijvoorbeeld door informatie - indien noodzakelijk en met medeweten
van de betrokkene - over een klient door te geven. Hierdoor kan de hulp-
verlening verbeterd worden, zowel in de AA-groep als bij de individuele
hulp van het CAD. Een respondent vertelt over deze samenwerking:
‘Als we bij lemand komen dan weten we nz pakweg een half uur de meest
inteme zaken. Zaken waar een psychiater of psycholoog vier of vijf konsul-
ten voor nodig heeft. Wij vragen dan aan de persoon of we dat door mogen
geven aan een psychiater of psycholoog, zodat deze man of vrouw verder
geholpen kan worden. We hebben ooit iemand gehad die door zijn drinken
geschorst was van zn werk. Niemand wist wat er aan de hand was, zn fami-
lie niet en geen psychiaters. De man lag in z'n eigen vuil toen we kwamen.
Allemaal flessen rond z’n bed. Na hem gewassen te hebben, zjn we ermee
gaan praten. Het was al een wat oudere man maar het bleck dat hij in zijn
jeugd een incest-ervaring had gehad. De dader was weliswaar hoogbejaard
mazr leefde nog. Daar was hij nog steeds doodsbang van. Niemand wist wat
van deze problematick. We hebben hem gevraagd of we dat aan zijn psychia-
ter mochten doorvertellen. Dat hebben we toen gedaan. De man staat nu
droog en funktoneert weer 100%.
Ook elders bestaat er een samenwerking tussen AA en een CAD:
‘Er zijn mensen die bij ons in de groep zitten en daarnaast ook bij het CAD
komen. Als iemand naar ons belt en om hulp vraagt, bieden we ook de
mogelijkheid om naar het CAD te gaan. Twee maanden wachuijd is daar
echrer gewoon. Het CAD vraagt dan ook aan ons of mensen niet zolang bij
ons in de groep kunnen zitten. In wezen Is het onze konkurrent, maar toch
werken we goed samen. Als iemand bij het CAD is geweest dan bellen we
gewoon op en vragen wat er met die man of vrouw aan de hand is. Komen
er bij ons dingen naar voren in de groep, waarvan wij vinden dat het CAD
dat moet weten, dan geven wij dat door aan het CAD. De persoon waar het
om gaat, weet daar uiteraard ook van.
Op één plaats in Nederland heeft een AA-groep het initiatief genomen tot
het organiseren van krisis-opvang voor alkoholisten. Mensen die thuis niet
meer te handhaven zjn maar ook nog niet direkt opgenomen kunnen
worden In een inrichting, zouden voor kortere tjd in een pand terecht
moeten kunnen waar een ex-alkoholist de eerste opvang zou moeten ver-
zorgen. Om dit projekt te kunnen realiseren, is samenwerking gezocht met
alle hulpverleners die met alkohol-problematiek te maken hebben. Ultein-
delifk heeft het Maatschappelijk Werk dit initiatief mede ter hand geno-
men, gezien de verwantschap met het reeds by deze instelling onderge-
brachte projekt ‘begeleid wonen’. Een AA-lid vertelt over deze samenwer-
king:
‘Het skala professionele hulpverleners is heel breed. Wat het huis-projeke
betreft, hebben we nu hoofdzakelijk met het Maatschappelijk Werk te ma-
ken. We zijn begonnen met een centrale vergadering met de politie, het
CAD, het RIAGG, het Maatschappelifk Werk, de ziekenhuizen en de GGD.
Op die vergadering is er besloten met elke groep apart we gaan praten. Dat
is ook gebeurd. Het Maatschappelijk Werk heeft zich opgeworpen om dit
idee mee uit te werken. Omdat er tussen het Maatschappelifk Werk en de
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andere instanties al een samenwerking bestaat, is het voor ons aantrekkelijk
om met hen in zee te gaan.’

De medewerksters van het Maatschappelijk Werk doen hun verhaal:
‘De eerste kontakten zijn ontstaan nadat een AA-werkgroep een brief had
geschreven aan een aantal insteilingen. In deze brief stond dat men kontakt
nodig had met de professionele hulpverlening. Dit omdat ze op een aantal
terreinen bezig waren, wat niet meer door hen te behappen was. Om dat
kontakt met de professionele hulpverlening tot stand te brengen, hadden ze
een vergadering uitgeschreven. Ik ben daar naar toe gegaan als direkteur
van het Maatschappelijk Werk en op die vergadering was een AA-man uit F.
die daar bezig was met ¢en soort opvanghuis. Zo iets wilde AA hier ook. Dat
inidatef in F. leck heel veel op wat wij doen in het kader van begeleid
wonen. Ik heb AA aangeraden om, als zlj ook zoiets wilden doen, nooit al-
leen zo'n pandje te starten. Je moet zoiets namelijk beheren en je bent drie-
kwart van je djd kwijt aan allerlei zakelijke beslommeringen. Kort na die
eerste vergadering heeft AA kontakt met ons opgenomen om verder te pra-
ten over een dergelijk opvanghuis. Zij hebben cen aantal wensen geformu-
leerd en wij hebben toegezegd dat we zeker aan zoiets mee willen werken
wat het beheer betreft. Verder hebben we een beetje afgetast hoe de begeler-
ding en de financiering van zoiets er uit zou moeten zen.’

Een AA-lid vervolgt:
‘We moeten nu eerst een Jokate hebben en verder moet het plan naar alle
kanten toe ingevuld zijn. Als dat allemaal rond is, dan gaan we weer met de
anderen praten. Met de politie ziin er al konkrete afspraken gemaakt die
gelden zo gauw het huis er is. Als de wijkdienst ergens in een krisissituatie
opgeroepen wordt en tegen een drankprobleem oploopt, dan neemt deze
kontakt op met de wachtkommandant. De wachtkommandant beslist dan of
wij opgeroepen worden om de krisis op te lossen.

Semenwerking op het gebied van (wederzijdse) verwijzing

AA-werkgroepen verwijzen soms naar andere hulpverleners, zoals het CAD

of huisartsen en klinieken waar alkoholisten behandeld worden. Qok an-

dersom worden mensen met een alkoholprobleem soms door huisartsen of

het CAD naar AA verwezen.
‘Een goed voorbeeld van samenwerking zou kunnen zijn dat een CAD een
alkoholist naar AA doorverwijst als zij zelf niet verder met hem willen gaan.
Dan staat zo'n man op straat en zijn de kontakten verbroken. Het CAD zegt
dan "ga nou eens naar AA en ga wekelijks naar die groepen, dan bHf je
Jjezelf stimuleren om nuchter te blijven”. Er zijn plaatsen waar de samenwer-
king tussen AA en CAD’s bijzonder goed is. Die samenwerking zal nooit 20
ver kunnen gaan dat wjj van ons programma afwijken.’

lemand vertelt over de onderlinge verwijzing tussen een CAD en AA:
‘In E. zit er altjd iemand van AA in het CAD. Hij heeft daar een soort
spreckuur, Die man kan dan aan de kliént vertellen wat AA is en doet en
wat het voor die persoon kan betekenen. Als een kliént van het CAD in
principe wel wat voelt voor AA, dan kan hijj ter plaatse onmiddellijk met
iemand van AA kennis maken. Hij hoeft dan niet een paar dagen te wach-
ten of zelf op te bellen.”
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De direkteur van het CAD geeft zijn visie op de bedoelde samenwerking:
‘In het begin hadden we diverse intakers en de een was meer gecharmeerd
van AA dan de ander. AA bracht dan ook in, in het overleg, dat er van de
ene mtaker wel mensen kwamen en van de andere niet. We zijn gaan na-
denken hoe dat op te lossen was. Wij vonden het bovendien handiger dat
AA-ers hier in huis een klant konden aanspreken in plaats van dat we een
telefoonnummer gaven. Dat laatste liep niet echt want de mensen belden
niet zo vaak. Samen met AA zijn we toen op zoek gegaan hoe we meneer
"Jansen” "2an de veter” konden krijgen. Dan heb je plotseling een gezamen-
1ijk doel. We kwamen op het idee dat het beter zou zijn als AA hier bij iede-
re intake aanwezig zou zijn. Andere buro’s vonden dat dat niet kon. Hoezo
niet? Er zijn honderden mensen die het bij AA prima doen en bij ons slecht.
Maar er was natuurlijk veel meer aan de hand: diep-psychologisch ed. Ik
ben toch gewoon aan de slag gegaan. AA belt nu de dag veor de intzke op
met de vraag of er nog klanten zijn. Als dat het geval is, dan komen ze. Je
krijgt dan de diskussie dat er wel 4 klanten kunnen zijn, maar als die nu alle
4 niet met AA willen spreken, dan zit die AA’er daar 4 uur voor miets te
wachten. We hebben wen bedacht dat een praatje met AA standaard deel
uitmaakt van de intake. Soms gebeurt het dat er een klant komt buiten de
vaste intake-middag en dan proberen we ook iemand van AA te benaderen’
‘Op een gegeven moment worden hier intern natuurlijk vragen gesteld of
wi wel verwijzingen terug krijgen van AA. Dat komt nu pas langzaam cp
gang. Soms voclen ze in AA dat iemand een druk legt op een groep, waar
ze geen grip op kunnen krijgen. Ook bij hen komt nu jets van de gave des
onderscheids op wfel en wordr iemand wel eens geadviseerd bij ons naar
een groep te gaan of mer iemand hier individueel te gaan praten. We staan
nu lang niet meer zo gepolariscerd tegenover elkaar.’

AA verwijst soms cok door naar andere vormen van hulpverlening:

‘Bij ons word: er ook doorverwezen naar professionele hulpverleners. Het
kan zijn dat er niet alleen alkohel in het spel is maar ook een ander pro-
bleem. Wij kaarten dat dan bij de persoon in kwestic aan en we proberen
hem of haar dan tot een kombinatie met professionele hulp, bijvoorbeeld bij
het Rutgershuis of het RIAGG, te bewegen. Dat gebeurt dan ook. Er zijn
mensen in onze groep die zowel bij het RIAGG komen als bij ons. Wij zijn
voor de alkohol en bemoeien ons niet met andere problemen. We signaleren
die problemen wel

Verklaring voor deze samenwerking

Een eerste verklaring voor deze onverwachte vormen van samenwerking
is de wederzijds ervaren afhankelijkheid. Waar normaliter in het kader van
een vervangende-hulpstrategie geen afhankelijkheid ervaren wordt aan de
kant van hulpverleners noch a2n de kant van de patintenorganisaties,
zien beide akioren in dit geval wel hun wederzijdse athankeljkheid.

AA verleent 24 uur per dag, 7 dagen per week, konkrete hulp aan men-
sen met een alkoholprobleem. Dat betekent dat AA-ers met allerlei soorten
situaties gekonfronteerd worden, waarmee ze ook niet altijd raad weten.
Dzarom voelen sommige AA-groepen zich afhankelijk van de medewer-
king van professionele hulpverleners, zoals huisartsen, psychologen, psychi-
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aters en medewerkers van het CAD. Een AA-er drukt dit kernachdg wit:
‘We zijn geen wonderdokters maar we kunnen veel doen voor diegenen die
nog in de drank zitten en e¢en beetje motivatie hebben om er mee op te
houden. Wij kunnen het echter niet alleen! Daarom hebben we professio-
nele hulpverleners nodig.’
‘Mensen bellen ons altijd op ongemakkelijke uren. Dan maak je mee dat ze
een ongeluk hebben gehad, te veel pillen hebben geslikt of dat ze iets an-
ders hebben. Tk wil deze mensen wel wegbrengen, maar de verantwoordelij-
ke op dat moment is wel de huisarts. In krisissituaties heb je de huisartsen
nodig om te overleggen wat te doen. Wij moeten hen ook vaak om raad
vragen of het verantwoord is dat iemand met medicijnen stopt.”
Sommige hulpverleners zijn zo verstandig om te erkennen dat ze lang niet
altjjd in staat 2ijn een alkcholprobleem zan te pakken. In sommige geval-
len kan AA wel helpen waar professionele hulpverleners dat niet kunnen.
Vandaar dat sommige hulpverleners zich ook afhankelijk van AA voelen
om hun eigen werk (het beroepsmatig helpen van mensen) zo goed moge-
ljk te kunnen doen. Samenwerking met en doorverwijzing naar AA kan
dan noodzakelijkerwijs deel uitmaken van het eigen werk. Wanneer hulp-
verieners de kwaliteiten van AA erkennen, dan zijn AA-leden daarvan op
de hoogte:
‘Hoewel we geen dure opleiding hebben gehad - enkel de school van Ba-
chus -, hebben we resultaten geboekt met patiénten van professionele hulp-
verleners, die door hen opgegeven waren. Er is in het begin misschien wel
wat beroepsafgunst geweest bij sommige hulpverleners. Daar stzat wel te-
genover dat er ook psychiaters zijn die mensen naar ons sturen, omdat ze
weten dat wij drankproblemen wel op kunnen lossen, terwijl zij dat niet
kunnen en dat ock erkennen. Eén had tegen iemand gezegd: "al die pro-
blemen zijn een fluitje van een cent voor mij, maar zan de drank kan ik
niets doen, dat lukt me niet. Probeer het cens bij AA" Later belde deze
psychiater op om ons te feliciteren: "samen hebben we mevrouw .. toch
maar geholpen”’
Ock hulpverieners zelf geven 2an dat AA-ers kapaciteiten hebben die zij
als hulpverlener niet kunnen hebben:
‘(Medewerksters Maatschappelijk Werk): AA-ers hebben hele goede instink-
ten wat alkohol bewrefi: ze weten precies waar je belazerd wordi en waar
niet. Bovendien kunnen ze heel hard optreden. Dat heb je nodig en vaak
zal een professional wat eerder door de knieén gaan. Het maakt in je pre-
sentatiec ook wat uit als je het allemaal zelf meegemaakt hebt...
In het geval van samenwerking tussen groepen van AA en CAD's is er ook
sprake van domeinkonsensus. AA opereert met zijn hulp aan alkoholisten
duidelifk op het terrein van professionele hulpverleningsinstellingen, met
name de CAD’s. Wanneer er echter vanuit het CAD erkend wordt dat de
domeinclaim van AA legitiem is - en het CAD dus van mening is dat AA
terecht hulp verleent aan alkoholisten- 1s er sprake van een domeinkon-
sensus. Dit geldt tenminste zolang AA erkent dat het CAD 66k terecht
hulp biedt azn (soms dezelfde, soms andere) alkoholisten. Veel AA groepen
geven daarbi] aan dat ze zich niet op alle terreinen begeven waarop het
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CAD (of andere mstellingen) wel aktief zijn, bij hun hulp aan alkcholisten.
Hierbij kan bijvoorbeeld gedacht worden aan maatschappelijke dienstverle-
ning, psychotherapie, medische hulp of budgetteringshulp. AA wenst zich
enkel en alleen te bemoeien met de zlkoholverslaving op zich en niet met
hermee samenhangende problemen. Op deze manier wordt een gedeelte
van het hulpverleningsdomein overgelaten aan professionele hulpverleners.
Aan de andere kant klaimt AA iets wat professionele hulpverleners niet
kunnen bieden en dat s dag en nacht opvang, vriendschap en sociale on-
dersteuning van alkoholisten, in hun strijd tegen hun verslaving.
‘Wij zeggen tegen een CAD wel eens dat we mensen hebben die echt bij hen
thuis horen en die sturen we dan door. Wij kunnen alkoholisten wel helpen
om nuchter te worden, maar we kunnen ze niet helpen hun psycho-sociale
problemen op te lossen. Het vervolg is dat we aangeven dat wij iets kunnen
bieden dat het CAD niet kan. Iemand heeft daadwerkelijk vrienden nodig,
24-uur service. Dat kunnen wij bieden... We moeten elkaar respekteren en
dan loopt het kontakt goed. Het CAD werkt heel anders maar we hebben er
vertrouwen in en we sturen er mensen nazar toe. Dat, ormndat we ons hoofdza-
kelijk berighouden met alkoholproblemen’
‘Mensen van het maatschappelijk werk, van de gezinshulp of huisartsen sig-
naleren alkoholproblemen en zij vragen ons of wij met die mensen kunnen
gaan praten. Wij willen beslist zelf geen maatschappelijk of sociaal werk gaan
doen. Wij willen mensen alleen van de drank af helpen.
Bij het al of niet samenwerken van AA-groepen met CAD's spelen de ideo-
logieén een belangrijke rol. Met name de vraag of het toegestaan is voor
alkoholverslaafden om wel of niet (met mate) te blijven drinken is een
terugkerende bron van ergernis. AA-ers stellen dat elke druppel alkohol er
een te veel is en de weg terug naar excessief drinken kan betekenen.
‘Eens een alkoholist, altijd een alkoholist’, is het gezegde dat hierop be-
trekking heeft en geeft aan dat AA vindt dat alkoholisten ‘allergisch’ zijn
voor drank. Verondersteld wordt dat ‘echte’ alkoholisten hiervan meteen
weer afhankelijk worden op het moment zij hun eerste glas nuttigen. Het
CAD daarentegen kent kursussen om sociaal te leren drinken. Hier wordt
mensen geleerd te drinken zonder in excessen te vervallen en zonder van
drank afhankelijk te zijn. Slechts wanneer AA-ers en medewerkers van het
CAD van elkaar aksepteren dat leder zijn eigen ideologie heeft en dat
beide ideologieén waardevol kunnen zjn, is samenwerking mogelijk. Het
ideologische konflikt of debat moet dus als het ware buiten beschouwing
gelaten worden. In dat geval is er in zoverre sprake van kultuurkonsensus
dat men elkaars ideclogieén aksepteert en tolereert. Samenwerking zal dan
ook niet plaatsvinden op het terrein van de konkrete hulpverlening zelf,
omdat de meningen hierover te ver uiteenliggen. Samenwerking op het
terrein van verwijzing is echter wel mogelijk als men elkaars ideologieén
als zinvol alternatef ervaart.
‘Het CAD weet uit ervaring dat wij de mensen motiveren om te stoppen met
drinken. Dat wij 2ls AA jets anders denken over alkoholisme en dus niet in
minderen geloven, is voor het CAD dan geen probleem.’
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In sommige gevallen gaat de ideologiekonsensus zo ver dat het CAD de
oorspronkelijke AA-gedachte heeft overgenomen.
‘(Direkteur CAD}): Over het geheel genomen vinden we het toch beter als
iemand helemaal stopt met drinken. Dat is identick aan wat AA vindt. We
aksepteren mensen als ze drinken en er Ain wat kursussen in het leren om-
gaan met de drank, maar uiteindelijk mikken we toch op het niet drinken.’

6.7 Interaktie tussen pati€éntenorganisaties onderling

De vormen van strategische interaktie tussen patiéntenorganisaties onder-
ling zijn in dit onderzoek niet gerelateerd aan de vier typen van strate-
gisch gedrag. Er is dan ook niet een vast patroon waar te nemen in die
zin dat (delen van) organisaties vanuit een specifieke strategie hoofdzakelijk
kiezen voor een specifieke vorm van interaktie met andere patiéntenor-
ganisaties. De speltypen zijn afhankelifk van zowel de gekozen strategie
van de ene organisatie als van de gekozen strategie van de ander. In deze
paragrazaf zal ingegaan worden op de waargenomen speltypen tussen pati-
entenorganisaties onderling en op de ocorzaken achier deze vormen van
strategische interaktie.

Van alle geénquéteerde kategorale patiéntenorganisates onderhoudt 73
procent regelmatig kontakt met andere patiéntenorganisaties. In veel ge-
vallen is er sprake van participatie in paténtenplatforms. In andere geval-
len gaat het om samenwerking met patiéntenorganisaties met aanverwante
doelstellingen of akuviteiten. Enkele patiéntenorganisaties kunnen niet zo
goed met elkaar overweg. Dat kan bijvoorbeeld leiden tot vermijdend ge-
drag. Soms is er echter sprake van een duidelijke strijd tussen patiéntenor-
ganisaties, waarbij de ene organisatie de doelen van de andere bestrijdt. In
de volgende twee subparagrafen worden enkele voorbeelden gegeven van
interaktie tussen patiéntenorganisaties onderling.

6.7.1 Semenwerking tussen patiéntenorgenisaties

Samenwerking tussen patiéntenorganisaties kan incidenteel zjn, maar ook
struktureel in patiéntenplatforms. Deze platforms zijn zowel landeljjk, pro-
vinciaal, regionaal als plaatselijk aktef. Samenwerking tussen patiéntenor-
ganisaties kan geschieden op verschillende terreinen, waarbij in dit onder-
zoek enkele terreinen uitdrukkelijk naar voren gekomen zijn. Het betreft
samenwerking op het terrein van onderlinge verwijzing; samenwerking op
het gebied van de eigen aktiviteiten en samenwerking op het gebied van
beinvloeding van het beleid wan andere organisaties. Aan het einde van deze

subparagraaf wordt apart ingegaan op de fusie als bijzondere vorm van
samenwerking.
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Samenwerking op het terrein van onderlinge verwijzing
Fen aantzl pati€éntenorganisaties verwijzen naar elkaar, bijvoorbeeld voor
informatie of voor deelname aan zelfhulpaktiviterten van andere organi-
saties. Dit gebeurt wanneer de eigen organisatie niet kan voldoen aan de
vraag van de persoon die verwezen wordt. Bijvoorbeeld omdat men de
informatie niet heeft of men zich niet richt op de specifieke problematiek
van de betrokkene.
Ypsilon verwijst streng-gereformeerde mensen naar de zelthulpgroepen
van ‘de Wegwijzer’, omdat deze organisatie in haar zelfhulpgroepen voor
ouders van psychiatrische patiénten veel aandacht besteedt aan geloofsza-
ken, terwijl Ypsilon dat niet doet.

‘In het noorden van het land wordt veel samengewerkt met "de Wegwijzer”.

Dat is een organisatie die niet aan belangenbehartiging doet maar wel groe-

pen heeft. Het is een streng-reformatorisch Ypsilon, zou je kunnen zeggen.

Wij sturen mensen naar "de Wegwijzer” als ze zelf streng-reformatorisch zijn.
Ook verwijzen sommige Ypsilon-kontaktpersonen psychiatrische patiénten
naar de Cliéntenbond, omdat Ypsilon alleen groepen voor ouders en fami-
Lieleden organiseert.

‘I mijn Iz heb ik cen lijst van konwuktpersonen van de Cli€ntenbond liggen

en ik verwijs mensen door die zelf pati€nt z1jn. Daar is Ypsilon niet voor. Ik

maak ook een beetje reklame voor het inloophuis van de Cliéntenbond.’
Leden van werkgroepen van Kind en Ziekenhuis krijgen op informatie-
avonden voor ouders te maken met ouders van kinderen met specfieke
chronische ziekten. Deze ouders worden dan doorverwezen naar patiénten-
organisaties op het terrein van hun problematiek.

‘Wij richren ons niet op kinderen met specifieke ziekten, wij zijn echr alge-

meen. Als er ouders komen met specifieke problemen, zoals laatst ouders

van overleden kinderen, dan verwijs ik ze door naar verenigingen op dat
terrein.’

Samenwerking op het terrein van de eigen aktivileiten
Sommige verenigingen organiseren aktiviteiten waarbij z¢ de deskundig-
heid van andere patiéntenorganisaties kunnen gebruiken, Zo heeft bijvoor-
beeld de Landelijke Vereniging Kind en Zickenhuis een speciaal thema-
nummer van het eigen blad uitgebracht over geestelijk gehandikapte kin-
deren in het ziekenhuis. Om goede informatie te kunnen geven, is samern-
gewerkt met enkele ouderorganisaties op dit specifieke terrein.
‘We hebben afgelopen jaar een speciazl themanummer van ons blad gewijd
aan geestelijk gehandikapte kinderen. We hebben overleg gehad met het
regionaal centrum voor gehandikaptenzorg. Dat heeft ons in kontakt ge-
bracht met de VOGG, de Vereniging voor Cuders met Geestelijk Gehandi-
capte kinderen. We zijn een paar keer bijeengekomen. Er zijn twee ouder-
avonden uit voorigekomen en dit jaar zullen er nog meer volgen. Het gaat
dan om de specfieke problematiek van die kinderen in het ziekenhuis.’
Andere patiéntenverenigingen organiseren akuviteiten die sterk op elkaar
lijken, bijvoorbeeld zelthulpgroepen voor dezelfde doelgroep. In deze ge-
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vailen wordt soms overwogen om deze aktivitelten te kodrdineren. Zo or-
ganiseert Labyrint zelfhulpgroepen voor ouders en familieleden van psychi-
atrische pati®nten. Ypsilon doet dit ook, alieen specifiek gericht op familie-
leden van schizofrenie-patiénten. Er zjn gesprekken gaande om deze akti-
viteiten te bundelen. Een vertegenwoordigster van Labyrint vertelt hier-
over:
‘Er zijn ideefn om op dit terrein te komen tot een bundeling van krachten
met andere organisaties. Er ziin nu periodiek kontakten met Ypsilon om
elkaar te leren kennen. In de tockomst willen we misschien samen eens iets
organiseren. We streven ernaar de versnippering van organisaties op dit
terrein tegen te gaan. ’
Hoewel op sommige plaatsen in het land konflikten bestaan tussen Ypsilon
en de Cliéntenbond, worden er in enkele gevsalien ook gezamenljjke aktivi-
teiten georganisecerd op die terreinen waar men het wel over eens kan
worden. Zo is men het bijvoorbeeld eens over de noodzaak van werk voor
ex-psychiatrische patiénten. Medewerking van Ypsilon aan een studiedag
over dit onderwerp, georganiseerd door de Cligntenbond, is dan ook geen
probleem.
Tk heb goed kontakt met de Cliéntenbond. Dat lag eerst wat moeilijk, om-
dat we alujd blij waren ais ons kind weer opgenomen was terwijl de Cli-
entenbond altjd bljj is als ze eruit zijn. In principe is dat natuurlijk ock fijn
maar de patiént moet het wel aan kunnen om er uit te zijn en dat is lang
niet altjd het geval. Dat begint men nu ook meer in te zien. M. van de
Cligntenbond heeft onlangs een dag georganiseerd. Die dag ging over werk
voor ex-psychiatrische patiénten, maar ook over werk voor patiénten in psy-
chiatrische ziekenhuizen. Tk ben daar ook geweest en zij was bljj dat ik er
was-’
In platformverband worden soms gezamenlijke informatie- of voorlichtings-
aktiviteiten georganiseerd:
‘Wij zijn ook lid van het patntenplatform. Dit platform organiseert bin-
nenkort een informatiedag en daar krijgen wij dan ook een stand’
In inadentele gevallen organiseren AA-groepen en Al-Anon-groepen (voor
partners en familieleden van alkoholisten) gezamenlijke groepsbijeenkom-
sten. In deze gezamenlijke groepsbijeenkomsten worden wederzijds erva-
ringen uitgewisseld als ondersteuning van het eigen zelfhulpprogramma.
Ock zijn er ideeén over samenwerking bij huisbezoeken aan alkoholisten
die om hulp vragen.
‘We komen binnenkort bij elkaar, samen met Al-Anon. Dat idee is op een
iandelijke bijeenkomst naar voren gebracht. Eigenlik zou het in de tockomst
zo moeten zijn dat er met elke AA-er een Al-Anon-er meegaat, want bijna
altjd wef je op een eerste bezoek een parmer aan. Die partner herkent op
dat moment nog niet dat hij of zij een probleem heeft. Een AA'er zou ook
eens moeten kunnen bellen met een Al-Anon’er, bijvoorbeeld als hij wil
weten waarem zijn partner op een bepaalde manier reageert.
Sommige patiéntenorganisaties hebben baat bij kontakten met buitenlandse
zusterorganisaties bij het organiseren van aktviteiten. Zoals al eerder ter
sprake is geweest, geldt dat ook voor de Vereniging Kind en Ziekenhuis.
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‘Met Engeland hebben we het meeste kontakt. Vanaf het eerste moment
hebben we daar steun van gekregen. Zij waren ook op de oprichtingsverga-
dering. Als bestuur hebben we daar ook vaak inspiratie opgedaan. Het "roo-
ming in"-systecem hebben we daar voor het eerst in de prakijk geden. Van
hen hebben we ook geleerd waar zij gestruikeld zijn, welke taktiek je het
beste kunt volgen etc. Met Zwiwserland en Duitsland hebben we kontakten
gehad, maar die zijn niet intensief geweest. Wel is daar die konsumenten-
gids uit ontstaan. Zweden had erg veel ervaring op het gebied van de narcoe-
se en daar hebben we ook van geleerd. Langzamerhand gingen we gelijk
lopen met Engeland en kwamen we op een punt dat we meer naar de V§
gingen kijken. Daar gebeurde veel op het gebied van bouw en onderzoek.
We hebben toen in 1986 cen konferente in San Francisco bijgewoond.

Samenwerking op het terrein van beleidsbeinvioeding
Belnvloeding van het beleid van andere organisaties is vazk een moeizame
zaak, die veel tjjd en energie kost. Samenwerking op dit terrein is dan ook
voor de hand liggend. Zeker daar waar het onderwerpen betreft die voor
veel organisaties een gezamenlijk probleem vormen, zoals bijvoorbeeld
Klachtenbehandeling of de herstrukturering van de Nederlandse gezond-
heidszorg. Gezamenlijke beleidsbeinvioeding vindt dan ook vaak plaats in
platformverband. Verschillende respondenten geven het nut dasrvan asn:
‘(Lid Kind en Ziekenhuis): Op bepaaide terreinen krijg je natuurlijk geza-
menlijk eerder zaken voor elkaar dan alleen. De Vereniging Kind en Zie-
kenhuis kan wel bij een zZiekenhuis pleiten voor een klachtenprocedure,
maar het is beter en prettiger om het gezamenlijk te doen. Je kunt ook niet
op alle gebieden know-how hebben. Het is ook een middel om in kontake te
komen met overheidsinstellingen. Als het gaat om patiéntenrechten en pati-
enteninformatie, dan sta je samen natuurlijk sterker. We zitten in het LPCP.
Daardoor hebben we een plaats in de kommissie GVO van de Nationale
Raad voor de Volksgezondheid. De vertegenwoordiging in al dat soort ra-
den en kommissies loopt via het LPCP.
‘(Lid Amneste): We zijn in verschillende provincdies vertegenwoordigd in de
patiéntenplatforms. Het is altijd goed om op zoveel mogelijk manieren een
vinger in de pap te hebben. Als we enige druk willen uitcefenen om de
therapie in het ziekenfondspakker te krijgen, dan zjn de platforms daartoe
zeker een mogelijkheid. Ik zit ook in een kerngroep die beleidszaken aan-
kaart bij het Padénten/Consumenten Platform. In het platform zitten 50
paténtenverenigingen azn één tafel. Bij al die verenigingen leven proble-
men met bijvoorbeeld de WAQO. Wij gaan dan na waar de schoen wringt en
nemen kontakt op met instanties, zoals bedrijfsverenigingen. Zo zijn er pro-
blemen met de medidjnvoorzieningen, naar aanleiding van de voorstellen
van de kommissie- Dekker. Mij is gevraagd kontakt op te nemen met de
direkie van het zickenfonds en we zijn als gevolg daarvan aan tafel gzan
zitten. Dan komen er ljsten van medicijnen op tafel die wel en niet vergoed
worden. Die lijsten worden dan ‘bijgeschaafd’. Ik zit namens Amnestie in het
platform en ik houd dan ook de specificke belangen van alternatieve genees-
wijzen in het oog, maar ik probeer natuurlijk wel de belangen van alle pa-
tiénten t¢ behartigen.’
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‘(Lid Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS): We zijn verte-
genwoordigd in het LPCP en ik ben lid van het Provincizal Panénten Plat-
form. Ik verdedig daar natuurlijk niet specifiek de belangen van MS-patién-
ten. Het gaat meer om het belang van de plaatselifke patént in zijn alge-
meenheid. Op dit mement zijn we bezig een patigéntenbelangenburo op te
zetten. Daar is ook subsidie voor verkregen. Verder wordt er ingesprongen
op aktuele ontwikkelingen.’
Ock in niet-platformverband is er sprake van gezamernlijke pogingen tot
beleidsbeinvloeding. Afdelingen van de Clhiéntenbond werken op verschil-
iende plaatsen in Nederland samen met paténten- en bewonersraden van
psychiatrische instellingen om veranderingen in deze instellingen gereali-
seerd te krijgen. Hierover wordt het volgende opgemerkt:
‘Wij zijn in onderhandelingen natuurlijk onafhankelijker dan bewonersraden,
omdat de inrichting hun huis is. Wij onderhandelen dan ook wel cens met
inrichtingen, zodat de bewonersraden zich gedeisd kunnen houden. Met de
bewonersraad van cen APZ hebben we wel eens gehad, dat zij - als vertegen-
woordigers van de bewoners - zeiden dat ecen bepazld projekt binnen de
muren van de inrichting zou moeten blijven. Eigenlijk vonden ze het pretd-
ger dat het buiten de inrichting zou komen, omdat ze ook wel eens buiten
de inrichung wilden zijn. Ze vroegen ons toen azn die kant van de zaak te
gazn staan. In onderling overleg waren we het toen (officiee]) oneens.’
Eveneens op landelijk nivo is er sprake van samenwerking tussen de Clién-
tenbond en de Landeljke organisatie van Pati®nten en Bewonersraden
(LPR).
‘(Direkeeur LPR): We hebben een drichoeksoverleg met Pandora en de Cli-
entenbond. Een hele hoop dingen waar we elkaar raken of overlap hebben,
doen we gezamenlijk. Ook participeren we gezamenlijk in een groot azntal
overlegsituaties, zoals het overleg met WVC of met de geneeskundige hoofd-
inspekde. Ook spreken we allerlel politieke of beleidsontwikkelingen geza-
menlijk door. Bijvoorbeeld het ‘Kerndocument, een door de overheid gefor-
muleerd gezondheidsbeleid voor de jaren "90. Daar hebben we - wat de GGZ
betreft - gezamenlijk op gereageerd.’
Ock op het terrein van de alternatieve geneeswijzen is sprake van een
krachtenbundeling, welke vorm heeft gekregen in het Landelijk Overleg
Platform Alternatieve Geneeswijzen (LOPAG):
‘(Lid Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS): We zinen ook
bij de LOPAG, met name om te streven naar erkenning van alternatieve
geneeswijzen door de overheid. Het LOPAG heeft twee zetels in de Natio-
nale Raad voor de Volksgezondheid. We staan cok namens het LOPAG op
beurzen, waar we ock MS-materiaal laten zien.
Behalve het beinvloeden van beleid van individuele instellingen, verzeke-
raars of diverse Nederlandse overheden, proberen sommige patuéntenorga-
nisaties ook supra-nationale bestuursorganen te beinviceden. De Vereni-
ging Kind en Ziekenhuis heeft samen met lf Europese zusterorganisaties
een Europees handvest voor de rechten van het kind in het ziekenhuis
aangeboden aan de WereldGezondheidsOrganisatie (WHO). Deze organisa-
tie heeft dit manifest onderschreven; Kind en Zickenhuis wil hiermee druk
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uit kunnen oefenen op direkties van ziekenhuizen - en individuele hulp-

verleners - die zich niet naar de regels van het manifest gedragen.
‘{Lid Kind en Ziekenhuis): Een aantal van onze ideeén kwamen uit het bui-
tenland. Het blijkt dat je dus steun kunt hebben azan deze buitenlandse ver-
enigingen. Het was voor ons wel verbazend dat er elders verenigingen be-
stonden die precies waren als de onze. Twee jaar geleden heb ik het idee
gelanceerd om al die verschillende verenigingen bij elkaar te brengen om te
kijken of we op Europees nivo niet iets konden doen. Het Europese Parle-
ment had een resolutie aangenomen over de rechten van het kind in het
zieckenhuis. Dat hebben we toen meteen meegenomen. Vorig jaar mei heb-
ben we elf landen bij elkaar gekregen..Nu hebben we dus een Europese
‘charter’, een manifest. De WHO (Wereld Gezondheids Organisatie) heeft dat
handvest uiteindelijk ook ondertekend. We gaan dat handvest nu in Neder-
land bekrachuigen. Uit de verschillen tussen landen leer je heel veel: juist
datgene wat wij niet hebben en zij wel, kan je gebruiken om aan te tonen
dat het wel mogelijk is. Het handvest is nu vertaald en aangenemen door de
ledenvergadering. Nu komt het nog een keer in het bestuur en daarna
wordt het gedrukt. In principe is dit internationale manifest helemaal gelijk
aan het Nederlandse. Hier en daar zijn er kieine wijzigingen.’

Fusie als bijzondere vorm ven samenwerking
Fusie is een bijzondere vorm van samenwerking, waarbij de individuele
orgamsaties als aparte eenheid ophouden te bestaan. In dit geval is er een
dermate grote overeenstemnming in doelen en een zo grote wederzijdse
afhankelijkheid, dat één nieuwe organisatie als zinvoller gezien wordt dan
twee of meerdere aparte organisaties. De Landelitke Belangenvereniging
voor Mensen met MS is ontstaan uit een fusie van drie oudere organisa-
ties. Een lid van de vereniging vertelt het verhaal van de fusies als volgt:
‘Wij (van "Uw Richtlijn"/EV) wisten van het bestaan van de Stichting Akdeve
MS Hulp. Daar hadden we kontakten mee. Een zekere J. die ook MS-pati-
ent was, had in Duitsland een kuur ondergaan met stertestikel extrakr. Daar-
mee werd de rug ingesmeerd en werd geprobeerd wat energie in de rug e
krijgen en het vuil eruit te trekken. Hij was daar bijzonder tevreden over.
Hij wilde dat iedereen dat deed.. In Alkmaar heeft hij toen een kliniek
opgezet met viyjwilligers, Dat liep in het begin vrij goed. Ze betrokken de
voeding er ook bij; het Evers-dieet werd als ondersteuning gepropageerd...
Wat nu, dachten we toen: zij een blaadje, wij een blaadje en dat allemaal
veor zo'n klein groepje mensen in Nederland. We vonden het lullig dat ze
dat deden. Ze hadden best konwakt met ons op kunnen nemen, want ze
kenden ons. We waren daar ook al een paar keer geweest. Wij hebben toen
maar weer kontakt met hen gezocht en voorgesteld samen te werken. Het
leek ons allemaal het verstandigst om te fuseren. Zij hadden wat financiéle
bronnen aangeboord en ze hadden dus wat meer geld dan wij... Het cerste
Jjaar zijn we aan het tobben geweest om vorm te geven aan de nieuwe orga-
nisatie. Het liep allemaal niet zo pretig, maar op een gegeven morment ging
het wel. Weer een half jaar later kwam het bericht dat er in Nijmegen een
groep MS- patiénten akde was gaan voeren tegen de stopzeting van het
experimentee]l MS-onderzoek in het Radboudzickenhuis in Nijmegen. Zj
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waren erg aktief. Met hen hebben we toen kontakt opgenomen. Zij zagen
ook wel wat in samenwerking. Toch werden ze eerst zelf nog cen vereni-
ging, hoewel ze van onze wensen om samen te werken wisten en daar ook
zelf positief tegenover stonden. Toen ze erachter kwamen dat we toch wel
een serieuze vereniging waren, wilden ze wel samenwerken...

In een provincie zijn de afdelingen van de Cliéntenbond, Pandora en La-

byrint gefuseerd tot het ‘Basisberaad Psychiatrie’.
‘De afdelingen hebben zich sinds twee jaar verenigd tot het "Basisberaad
Psychiatrie”. Als kleine afdelingen konden we ons hier in de provincie niet
breed genoeg maken. In dat basisberaad zitten ook mensen van Pandora,
Labyrint en bijvoorbeeld een ambtenaar van het provinciehuis. Die samen-
werking lijkt heel goed te worden. We hebben ook gezameniijk kommentaar
gegeven op het regionaal psychiatrieplan. Wij kunnen heel goed samenwer-
ken met Pandora en Labyrint. We hebben in het verleden samen ook wel
grote klussen geklaard. Sommige mensen zijn zowel bij Pandora als de Cli-
entenbond akdef. Dat bijt elkaar niet.’

In 2l deze verschillende voorbeelden van samenwerking tussen patiénten-
orgamisaties is er steeds sprake is van een wederzijds gevoelde afhankelijk-
heid. Daarbij is er sprake van overeenkomsten in denkwijzen of ideologie-
en (kultuurkonsensus) en worden er wederzijds geen aanspraken gedaan
op elkaars domein (domeinkonsensus).

6.7.2 Strijd en vermijding lussen patiéntenorganisaties

Naast samenwerking is er ten aanzien van de strategische interakile tussen
kategorale patiéntenorganisaties soms ock sprake van vermijding of strijd.
Ypsilon en (groepen binnen) de Cliéntenbond streven duidelijk verschillen-
de doelen nza. Ypsilon wil meer bedden beschikbaar krijgen voor pati€nten
in psychiatrische ziekenhuizen, terwijl de Cliéntenbond er geen plaats by
wil hebben. Ypsilon vindt dat mensen niet snel genoceg opgenomen kun-
nen worden terwijl de Cliéntenbond vindt dat het veel te gemakkelijk gaat.
Deze botsende doelen leiden ertoe dat Ypsilon en de Cliéntenbond elkaar
behoorlijk dwars liggen, bijvoorbeeld ten aanzien van het beinviceden van
het overheidsbeleid of het beinvioeden van rechters en advokaten. Het is
duidelijk dat de konflikten voortkemen uit ideologische verschillen. Ver-
myding is met altijd mogelijk, want men vindt elkaar telkens op elkaars
pad. Bovendien betwisten Ypsilon en de Cliéntenbond elkaar ook nog eens
het recht om op te komen voor de belangen van schizofrenen. De Clién-
tenbond zou volgens Ypsilon deze groep patinten helemzal niet verte-
genwoordigen, terwijl sommige leden van de Cliéntenbond vinden dat
schizofrenie niet bestaat en dat ouders van psychiatrische patiénten de
belangen van deze mensen al helemaal niet kunnen behartgen. Hiermee
trekken zowel Ypsilon als de Cliéntenbond domeinaanspraken van elkaar
in wijfel. Leden van de Cliéntenbend geven hun mening over Ypsilon:



‘De familiegroepen zijn - ook internationaal - enorm in opkomst. Die kiubs
moet je dan ook niet uit de weg gaan. Alleen een klub als Ypsilon is echt
abjekr Ze zijn gewoon gevaarlilk voor patiénten. Het koncept schizofrenie
dat zj gebruiken, is helemaal niet zo vanzelfsprekend. Schizofrenie is een
soort rest-diagnose en is verbonden met diagnostische voorkeuren. Iedereen
verstaat er ook lets anders onder. Het begrip is psychiatersdialek: en het
geeft ouders met kinderen die grote problemen hebben de zekerheid dat die
kinderen ziek zjn. Dat stelt hen gerust en het geeft ook aan dat het niet aan
hen ligt. De wortels van Ypsilon liggen in het feit dat ze zo boos waren dat
ze binnen psycho-dynamische oriéntaties zo vaak de schuld kregen van de
problemen van hun dierbaren. Het koncept schizofrenie als ziekte is dan ook
een godsgeschenk. Er is een nicuw tzaboe aan het ontstaan dat je niet meer
mag zeggen dat mensen gek worden van hun moeder of vader. Ik kan je
rustig vertellen dat ik mensen ken die gekke kinderen voortbrengen. De
visic van Ypsilon is dat het lijden van hun kinderen godajdank een ziekre is
en laten we ze daarom maar in de handen van de psychiatrie geven. Die
moet dan ook groter en beter. Voor gekken is in de loop van de tjd een
eindeloze recks van zaakwaarmemers opgestaan en nu hebben we weer cen
nieuwe loot aan de stam, namelijk de ouders of familieleden. Ik ben bang
dat die cudergroepen een te grote invloed krijgen en het pas verworven
spreckrecht van patdénten zelf, weer van hen afnemen. We zullen ze echter
niet uit de weg moeten gaan. De gedachte dat wij als Cliéntenbond alleen
maar de lichte gevallen zouden vertegenwoordigen, is nawurlijk cen regel-
rechte belediging. Dat is gewoon niet waar. De omvang van het lijden worde
niet alleen bepaald door het probleem dat mensen hebben, maar cok door
wat daar nog eens bovenop komt doordat je in zo'n instituur terecht komt.
Laten we wel wezen: daar worden mensen pas echit ziek van. Daar ontbreekt
het mensen helemaal aan de mogelijkheld om zichzelf te identificeren met
iets anders dan met een gek. Er is dus eigenlijk sprake van een herinstitugo-
naliseringstendens en daar maakt Ypsilon dankbaar gebruik van.'
“Ypsilon is een vereniging van ouders van chronisch schizofrenen. Dat woord
alleen al geeft al aan dat we het onmogelijk aldjd eens kunnen zijn. Wij
geloven desnoods nog in gewoon gek zijn, maar niet dat je daardoor vercor-
deeld bent tot een levenslang verbliif in een inrichidng...”

Leden van Ypsilon geven hun visie:
‘De Cliéntenbond is de enige binnen de geestelijke gezondheidszorg die aan
belangenbehartiging doet, dus wat dat betreft zouden we graag op één Ljn
willen zitten, Dat kan alleen niet, want hun agressie- en ons harmoniemodel
zijn tegengesteld. Her gevolg is ook dat steeds meer schizofrenen onder onze
hoede willen zitten, omdat ze #ich in de Cli#ntenbond niet verirouwd voelen
en bij ons wel. We konkurreren niet met de Cligntenbond. Het gaat om
totaal verschillende patignten. Wi vinden bijvoorbeeld niet dat de BOPZ op
de helling moet, maar dat Justite moet nuanceren naar zicktebeeld. Als er
een diagnose schizofrenie gesteld is, dan moet men patiénten wel gedwongen
opnemen in een inrichting. Anders dan bijvoorbeeld bij gedragsstoornissen.
Wat deze lzatste groep pauénten betreft, staan wij aan hun kant. Zij staan
alleen niet aan onze kant als het over onze patiénten gaat omdat ze niet
geloven in schizofrenie. Ze zijn er bang van en willen er niet over praten.
Ze liggen natuurlijk wel dwars bij] WVC en bij advocaten bijvoorbeeld.’



‘In het begin zijn twee mensen van de Cliéntenbond bij ons op bezoek ge-
weest in de groep. Dat gaf wat problemen, want al dat gepraat over de psy-
chiatrie vonden ze onzin, omdat psychiatrische ziekenhuizen er helemaal niet
hoorden te zijn. Er waren volgens hen geen psychische zickten. Beiden wa-
ren een jaar of wat opgenomen geweest en konden daarna weer prima funk-
tioneren. Er is een groot verschil met langdurige pati€nten en mensen die
kort opgenomen zijn geweest,
Het is duidelijk dat er sprake is van een domeinkonflikt en een kultuur-
konflikt. Deze konflikten leiden tot vermijding, zolang de een zich niet
enigszins athankelijk voelt van de ander. Wanneer deze afhankelijkheid wel
gevoeld wordt, bijvoorbeeld omdat door het optreden van de één de be-
langen van de ander geschaad worden, dan is er sprake van een duideljk
konflikt.

Van vermijding naar samenwerking
Strategische interaktie is uiteraard niet statisch maar dynamisch. In de loop
van de tijd kunnen dan ook veranderingen opireden in de relaties tussen
patiéntenorganisaties onderling. Zo is er ten aanzien van de verhouding
tussen de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS en de MS-
Stichting sprake van een verschuiving van vermijding naar samenwerking.
De MS-Stichting is een organisatie van zowel professionele hulpverleners
als MS-patiénten. De Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS
is ontstaan omdat de bestaznde MS-Stchting op wwee terreinen te kort
schoot. Enerzijds was er weinig aandacht voor alternatieve geneeswijzen en
anderzjds was er geen aktle ondernomen op het moment dat in Nijmegen
de Werkeenheid Experimentele Neurologle werd opgeheven. Het ontstaan
van een nieuwe organisatie op het terrein van informatie en belangenbe-
hartiging voor MS-patiénten, is in het begin door de MS-Stichting gene-
geerd. Een spedalist op het gebied van MS heeft deze vermijdende hou-
ding waargenomen:
‘De MS8-Stchting stelt zich afwachtend en in elk geval niet positief op naar
de pati€éntenvereniging toe. Zij hebben het ontstaan van de vereniging ook
als een soort bedreiging ervaren. Ze hadden natuurlik anders moeten rea-
geren: ze hadden deze mensen aan hun borst moeten drukken.’
Nadat de financiers van de MS-Stichting enige aandrang op samenwerking
hebben uitgeoefend, is een situatie van toenadering en eventueel toekom-
stige samenwerking ontstaan. Een bestuurslid van de belangenvereniging
geeft aan wat de achtergrond is van deze toenadering:
‘(Lid Landelijke Belangenvereniging): Binnenkort vinde er in elk geval een
gesprek plaats tussen onze vereniging en de MS-Stchting. We hebben wat
strategische zetten moeten doen om zover te komen. In eerste instantie had
men daar niet zo'n behoefie aan kontakt, maar uiteindelijk is er enige druk
door derden ontstaan waardoor het voor hen belangritker werd om te gaan
praten. De Stchting wordt gesubsidieerd door het Beatrix-fonds, dat belang
hecht aan goede besteding van gelden. Men vroeg zich af waarom er ecen
tweede klub onistaan is naast de Stichting. Wij hebben daar ook een subsi-
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dicaanvraag ingediend, wetende dat we dat geld niet zouden krijgen. Maar
nu weten ze wel dat we er zijn. Het Beatrix-fonds heeft zo zijn wensen ten
aanzien van de samenwerking tussen de Stchiing en onze vereniging. WVC
subsidieert ons wel (op jaarbasis zo'n 40.000 gulden), maar wenst ook een
nauwere samenwerking, Eigenlijk kan de Stchtng nu niet meer om ons
heen. Dat gesprek is met name gericht op een aantal konkrete vormen van
samenwerking. Er wordt nog niet gesproken over hoe dat er in de tockomst
organisatorisch uit moet gaan zien. Mijn wens is het om een federatde te
gaan vormen. Ik denk niet dar het wenselijk is om in elkaar op te gaan. De
belangen van de pati€nten zijn anders dan die van de Stichting als hulpver-
leners.’
De terughoudendheid van de MS-Stchting s te verklaren uit enerzijds een
ideclogische tegenstelling (de ruime aandacht die binnen de vereniging
zan alternatieve geneeswijzen wordt besieed) en anderzjds mit het domemn-
konflikt dat ontstaan Is als gevolg van de oprichting van een nieuwe orga-
nisatie die eveneens belangenbehartiging en voorlichting nastreeft. Daar-
naast voelde de MS-Stichting zich in eerste instantie op geen enkele wijze
afhankelijk van de nieuw ontstane vereniging. Anderzijds was er vanuit de
vereniging wel behoefte tot samenwerking gezien de reeds verworven posi-
tie van de Stchting. Deze beat kontakten, kennis en geld. Over de ver-
schillen in deologie merkt iemand van de MS-Stchting op:
‘Tk denk wel dat het beleid van de Landeliike Belangenvereniging meer
gericht is op alternateve hulpverlening dan dat bij ons het geval is. De MS-
Stchung staat met name In eerste instantie een reguliere behandelwijze voor.
Het is wel zo dat wij wel de informatie hebben over allerlei di€ten en wie
daar om vraagt, krijgt die informatie ook.’
Over de mogelijkheden tot samenwerking merkt dezelfde vertegenwoor-
digster van de MS-Stichting op:
‘Er is natuurlijk een toekomst voor samenwerking tussen de MS-stichting en
de Landelijke Belangenvereniging voor Mensen met MS. Het is gewoon
Jjammer dat er nu twee organisaties naast elkaar bestaan die beide de belan-
genbehartiging van patiénten nastreven. Met name naar de overheld toe en
ook naar subsidiegevers is dat gewoon een onduidelijke zaak. De laatste
anderhalf jaar hebben we ook al wat kontakten met het bestuur van de Lan-
delijke Belangenvereniging gehad en ik denk ook wel dat er een stuk sa-
menwerking gaat komen. De wetenschappelijke raad funktoneert nu ook al
voor hen in dezelfde funktie voor ons. Het gaat tenslotte om dezelfde MS-p-
atiént die hulp en belangenbehartiging nodig heeft.
Op het moment dat beide partijen een afhankelijkheid @jn gaan ervaren
ten opzchte van de ander, blijkt er ruimte te komen voor samenwerking.
Deze i1s op dit moment echter nog niet konkreet en afgewacht moet dan
ook worden in hoeverre de huidige kultuurverschillen en overeenkomsten
i domeinaanspraken overwonnen kunnen worden. Want pas dan zal er
sprake kunnen zijn van een adekwate samenwerking.
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Korte samenvatiing

In dit hoofdstuk zijn de relaties weergegeven tussen kategorale patiénten-
organisaties en organisaties en personen in hun omgeving. Er is een ver-
band gelegd tussen interaktievormen en strategisch gedrag, waarmee de
beantwoording van het tweede deel van de probleemstelling is afgerond.
Gesteld is dat een verbeteringsstrategie gepaard gaat aan een wederzijds
ervaren afthankelijkheid tussen een patiéntenorganisatie en professionele
hulpverleners. In dit geval is er ook sprake van een overeenkomst in kul-
tuur en in domeinopvattingen. Samenwerking tussen professionele hulp-
verleners en patiéntenorganisaties is dan ook de belangrijkste interakiie in
het kader van een verbeteringsstrategie. Omdat er ook ten aanzien van
ziektekostenverzekeraars en overheidsorganisaties sprake is van wederzijds
ervaren afhankelijkheid, domeinkonsensus en kultuurkonsensus, wordt er
in het kader van deze strategie ook met hen samengewerkt. Een protest-
strategic gaat gepaard met strijd en vermijding ten aanzien van professio-
nele hulpverieners. Kultuur en domeinkonflikten liggen aan deze interak-
fie ten grondslag. In het kader van een proteststrategie worden pogingen
ondernomen om te komen tot samenwerking met overheidsorganisaties.
Alleen wanneer de overheld de opvatiingen (kultuurkonsensus) deelt van
de betreffende organisatie, komt samenwerking daadwerkelijk tot stand. In
het kader van een vervangende-hulpstrategie treedt voornamelijk konkur-
rentie en vermijding op ten aanzien van de relatie tussen professionele
hulpverleners en de betreffende pati€ntenorganisatie. Deze speltypen ont-
staan door een gebrek aazn wederzijds ervaren afhankelijkheid, waarbij er
in het geval van kenkurrentie ook nog eens sprake is van een domeinkon-
fikt. Aan het eind van dit hoofdstuk is ook nog ingegaan op verschillende
interaktievormen tussen pati€éntenorganisaties onderiing.
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Hoofdstuk 7
Konklusies en aanbevelingen

In dit laatste hoofdstuk worden de belangrijkste resultaten van dit onder-
zoek op een rijije gezet. Aan de hand hiervan worden een aantal konklu-
sies getrokken. Deze gevolgtrekkingen hebben betrekking op het strate-
gisch gedrag van kategorale patiéntenorganisaties, maar ook op de theorie-
vorming op het gebied van strategisch gedrag van organisaties in het alge-
meern.

Aan de hand van de resultaten van dit onderzoek - en mgegeven door
aktuele vraagstukken - worden enige aanbevelingen gedaan. Deze aanbeve-
lingen zjn zowel bedoeld voor (kategorale) patiéntenorganisaties als voor

professionele hulpverleners en andere personen en organisaties in de ge-
zondheidszorg.

7.1 Konklusies

In het eerste hoofdstuk is de probleemstelling van dit onderzoek in twee
delen geformuleerd. Het cerste deel betreft de vraag ‘welk strategisch ge-
drag kategorale patiéntenorganisaties vertonen’, terwijl het tweede deel van
de probleemstelling de vraag naar het ‘waarom’ van dit strategisch gedrag
toevoegt. De drie volgende subparagrafen gaan in op de beantwoording
van verschillende aspekten van de probleemstelling. In de vierde subpara-
graaf worden de konklusies op het terrein van de strategievorming van
kategorale patiéntenorganisaties vergeleken met de theorie over het strate-
gisch gedrag van organisaties in het algemeen.

7.1.1 Vier strategieén

De centrale konklusie van dit onderzoek - en tevens antwoord op het eer-
ste deel van de probleemstelling - is dat er vier strategieén te onderschei-
den zijn in het gedrag van kategorale patiéntenorganisaties in Nederland.
Deze vier onderscheiden strategieén zyn ideaallypisch van karakter. Dat wil
zeggen dat bij de beschrijving ervan gebrulk gemaakt is van overdrijving
van eigenschappen en kenmerken. In de werkeljjkheid zal er zelden of

229



nooit sprzke zijn van het voorkomen van zuivere strategletypen zoals deze
in dit onderzoek beschreven zjn.

De vier strategietypen zijn beschreven onder de namen verbeteringsstrate-
gie, protesistrategie, vervangende-hulpsirategie en aanvullende-hulpstrate-
gie. De kern van een strategie wordt bepaald door de deelstelling van de
desbetreffende (eenheid van een) organisatie. Op grond van de gekozen
doelstelling worden aktiviteiten georganiseerd en worden vormen van inter-
aktie aangegaan met organisaties en personen {aktoren) in de omgeving.
Met de naam verbeteringsstrategie wordt meteen de achterliggende doelstel-
ling gekarakteriseerd, namelijk: de verbetering van de bestaande professio-
nele hulpverlening. Dienstverlening aan de achterban en aan professione-
le hulpverieners &n beinvloeding van het beleid van hulpverleners, zijn de
meest kenmerkende zktiviteiten die behoren tot deze strategie. In het ka-
der van een verbeteringsstrategie worden samenwerkingsverbanden aange-
gaan met professionele hulpverleners, verzekeraars en overheidsorganisa-
Qes.

Achter een protestsirategie gaat de doelstelling ‘afschaffing van (delen van)
professionele hulpverlening’ schuil. Sommige vormen van professionele
hulp worden dusdanig negatief ervaren dat gestreefd wordt naar opheffing
ervan. Bepaalde vormen van therapie dienen in de ogen van sommige
paténten of kliénten te verdwijnen. Om dit te bereiken worden informa-
teve en beleidsbeinvicedende aktiviteiten georganiseerd, die een protestka-
rakter hebben. In sommige gevallen wordt een duidelijk konflikt zange-
gaan met professionele hulpverleners terwijl overheidsorganisaties gevraagd
wordt om de desbetreffende vormen van diagnose en therapie te verbie-
den. Er wordt geparticipeerd in overheidsorganen om mnspraak te hebben
in de planning van gezondhelidszorgvoorzieningen.

Een wvervengende-hulpstrategie wordt gekenmerkt door een aanbod van
hulpverlening ais alternatief voor of vervanging van bestaande professione-
le hulpverlening. De kernaktiviteit betreft de orgamisatie van zelfhulpgroe-
pen. Er is sprake van konkurrentie en vermijding ten sanzien van bestaan-
de vormen van professionele hulp.

Een aanvullende-hulpstrategie ten slotte, wordt gekenmerkt door het streven
naar een aanbod van hulpverlening door de eigen (pati€nten)organisatie,
als aanvulling op reeds bestaande professionele hulpverlening. In principe
wordt dit hulpaanbod ingetrokken wanneer professionele hulpverleningsin-
stanties in staat zijn om een volwaardig alternatief te bieden voor deze
gewenste vorm van hulpverlening. De kernakuviteit betreft de hulpverle-
ning door lotgenoten in groepen, die veelal betrekking heeft op psycho-
sociale (aspekten van) problemen. De bestaande professionele hulpverle-
ning wordt noodzakelijk, maar niet helemaal voldoende geacht. Er wordt
veel samengewerkt met professionele hulpverleners, van wiens inbreng
men dankbaar gebruk maakt by de eigen hulpverlening.

Deze vier strategieén betreffen karikaturen van het gedrag van patiénten-
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organisaties of van geledingen daarvan. Het is belangrijk te beseffen dat
deze strategieén niet samen hoeven te vallen met het konkrete gedrag van
patdéntenorganisaties. Deze strategieén geven slechts een analytisch onder-
scheid zan dat kan refereren aan het gedrag van kategorale patiéntenorga-
nisaties als geheel, maar ook aan het gedrag van delen van - of autonome
eenheden binnen - deze organisatics. Daarbi] bewreft het overdrijvingen
van kenmerken van konkreet strategisch gedrag.

Dimensies

Een nadere bestudering van de vier onderscheiden strategietypen maakt
welhaast vanzelf duidelijk dat achter deze vierdeling fwee dimensies schuil
gaan. Beide dimensies geven van een strategie de relatie aan fot de bestaan-
de professionele zorg. Deze relatie bestaat uit twee aspekten: enerzijds de
gerichtherd (of oriéntatie) op de professionele hulpverlening, anderzijds de
waardering van de bestaande professionele hulpverlening. Op de dimensie
‘waardering’ wordt een strategie geplaatst op een dichotomie met zan de
ene kant een positieve houding jegens de bestaande professionele hulpver-
lening, maar met aan de andere kant een neuwrale of afwijzende houding.
De tweede dimensie (‘oriéntatie” of ‘gerichtheid op’) plaatst een autonome
en een reakteve opstelling tegenover elkaar. Hiermee wordt de ‘eigenheid’
of het autonome karakter van de richting van een strategie aangegeven. Be-
doeld wordt of met een strategie gereageerd wordt cp bestaande hulp of
dat er sprake is van het initiéren en genereren van een nieuw hulpaan-
bod. In het ene geval is de strategie niet autonoom of op zichzelf staand,
maar reageert op ontwikkelingen in de bestaande zorg. In het andere ge-
val 18 er sprake van een initiatief met een op zichzelf staand, autonoom
karakter. Men moet beseffen dat dit onderscheid niet identiek is zan de
tweedeling aktief versus passiefl Een reakdeve strategie kan zeer veel akte-
ve inzet vereisen!
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Het proces van strategicvorming

Een aantal aspekten van strategie (genoemd in het vierde hoofdstuk) heeft
betrekking op het proces van strategievorming. Hoe komt binnen een or-
ganisatie strategisch gedrag tot stand? Is er sprake van bewust of onbewust
strategisch gedrag; wie bepaalt de strategie en is er sprzke van verschillende
strategieén in een organisatie?

Hoewel deze vragen geen deel hebben uitgemaakt van het hoofdonder-
zoek, zal hier toch een antwoord geformuleerd worden. Veel patiéntenor-
ganisaties - en ook de orgamisaties die 2an de case-studies meewerkten -
komen op een min of meer onbewuste of impliciete wijze tot strategisch ge-
drag. Slechts in een aantal gevallen is er sprake van zeer weloverwogen
strategieén, die ook zijn vastgelegd, bijvoorbeeld in een beleidsplan. In de
enquéte werd gevraagd of een eventueel bestaand beleidsplan meegestuurd
kon worden met het antwoordblad. Slechts een klein gedeelte van de mee-
werkende organisaties was hiertoe in staat, simpelweg omdat er vaak nog
geen (geschreven) beleidsplan bestond.

Strategisch gedrag wordt in patiéntenorganisaties voornamelijk gemaakt op
decentraal nive: binnen afdelingen of werkgroepen. Bij de vorming van het
strategisch gedrag, zowel op landelijk als plaatselijk en regicnaal nive, kun-
nen leidende figuren een belangrijke rol spelen. In hoofdstuk vijf is aange-
geven dat sommige personen en hun gedachtengoed een belangrijke inspi-
raticbron voor het strategisch gedrag van een organisatie kunnen zjn.

In hoofdstuk vier en vijf is gesteld dat, doordat strategisch gedrag op ver-
schillende plaatsen in een organisatie tot stand komt, meerdere strategicén
kurmen voorkomen. Deze strategieén kunnen elkaar versterken maar ook
met elkaar in konflikt komen. Ook is het mogelijk dat bepaalde strategieén
in de loop van de tijd vergnderen en overgaan in een andere sirategie.

7.1.2 Vier konfiguraties

Het wweede deel van de probleemstelling van dit onderzoek betrof de
vraag naar het ‘waarom’ van het strategisch gedrag van kategorale pati-
entenorganisaties. In het tweede hoofdstuk is aangegeven dat een
aniwoord op deze vraag geformuleerd zou worden in de vorm van ideaal-
typische konfiguraties. Deze konfiguraties bestaan ult de organisatiekultuur
en de strategische interaktievormen, gerelateerd zan de vier veornoemde
strategietypen. Er is dus sprake van een ideaaltypische verwantschap tussen
strategisch gedrag, organisatiekultuur en strategische reakties vanuit de
omgeving.

Een organisatichultuur is in dit onderzoek omschreven zals het geheel van
waarden en normen dat richting geeft aan het handelen van (mensen in)
een organisade. By kategorale patiéntenorganisaties bestaat de kern van
een organisatiekultuur uit gedachten omirent corzaken en oplossingen van
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een specifieke ziekte of problematiek. Deze ideclogie kan tot uiting komen
in wat mensen vertellen en schrijven, maar ook in spedifiek taalgebruik,
bepaalde symbolen of specificke rollen. Naast deze ideologie maakt de
soczie oriéntatie (gerichtheid op individuen, of op groepen) deel wit van
een kultuur van een kategorale patiénienorganisatie. Een organisanekul-
tuur vormt de motivatie voor de doelstellingen achter het strategisch han-
delen van een organisatie.

Ervaren afhankelijkheid, onderlinge kultuurverschillen en verschillen in
domeinaanspraken liggen ten grondslag aan strategische interaktievormen.
De relatie met de omgeving wordt dan ook beinvloed door deze faktoren.
Is er zowel sprake van wederzijds ervaren afhankelijkheid, domeinkonsen-
sus en kultuurkonsensus, dan zullen twee organisaties samenwerken. Is er
wel een ervaren afhankelijkheid aan twee kanten, maar ook een kultuur-
of domeinkonflikt, dan is er sprake van konflikt of strijd. Indien slechts
één aktor athankelijkheid ervaart en de ander niet, dan zal vermijdend
gedrag optreden. Indien twee organisaties geen afhankelijkheid ten opzich-
te van elkaar ervaren, dan ireedt geen strategische interakte op, tenzj er
sprake is van een domeinkonflikt. In het laatste geval is er sprake van
onderlinge konkurrentie.

Een verbeteringsstrategie gaat gepaard met een organisatickultuur waarin de
oorzazk van een problematiek niet bij individuele probleemdragers wordt
gezocht. Een problematiek of ziekte is iets dat iemand ‘overkomt’. De op-
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lossing wordt buiten het bereik van de probleemdragers zelf gezocht. Pro-
fessionele hulpverlening wordt als noodzakelijk beschouwd voor de oplos-
sing van de centraal staande problematiek. In deze kultuur is sprake van
een individualistische sociale oriéntatie. De aandacht gaat uit naar de be-
langen van individuele probleemdragers en niet naar de groep van pro-
bleemdragers als geheel. Deze normen vormen de motivatie achter het
strategisch handelen. Deel van dit strategisch handelen is de inbreng van
een organisatie in strategische interaktie met andere aktoren. De inbreng
van de andere aktor in het ‘spel’ van strategische interaktie is een belang-
rijke omgevingsimpuls, welke van invleed is op het strategisch handelen
ais geheel. Ten aanzien van een verbeteringsstrategie is er ideazltypisch
geden sprake van een wederzijds gevoelde afhankelijkheid tussen profes-
sionele hulpverleners en patiéntenorganisaties. Er is sprake van overeen-
stemming wat de domeinaanspraken van beide organisaties betreft en kwa
ideclogie zZijn geen konflikten waarneembaar. Er is dan ook sprake van
samenwerking op een groot aantal terreinen. De wederzjds gevoelde af-
hankelijkheid, domeinkonsensus en kultuurkonsensus bestaat ook In een
aantal situaties in de relatie met overheidsorganisaties of ziektekostenverze-
keraars. Ook hiermee worden verschillende samenwerkingsrelaties aange-
gaan.

Een proteststrategie komt mede tot stand doordat de kultuur die hiermee
gepaard gaat een ideclogie kent die stelt dat individuen gelabeld worden
met een probleem. Er is dan ook geen sprake van individuele problemen,
maar van een maatschappelijk probleem. De oplossing dient - in deze vi-
sie - miet gezocht te worden in ‘genezing’ of verbetering van de situage
van individuen, maar in maatschappelijke akseptatie van het ‘anders zjn’
van de met een probleem ‘gelabelde’ personen. Er is in deze kultuur spra-
ke van een kollektivistische of op de groep gerichie sociale oriéntatie. De
nadruk ligt ideaaltypisch gezien op de groep als geheel en niet op de indi-
viduele klinten. Deze ideologie is strijdig met de gangbare ideologie in de
wereld van de professionele hulpverlening. Door deze ideologie wordt ook
de domeinaanspraak van professionele hulpverleners in twijfel getrokken.
Pati#ntenorganisaties bestrjden namelijk (in dit geval}) de gedachte dat
professionele hulp nuttig zou kunnen zijn voor (als probleemdragers gela-
belde) personen. Een patiéntenorgamsatie voelt zich dan ook veelal met
athankelijk van professionele hulpverieners, want ze worden overbodig
geacht. In dat geval is er sprake van vermijding. Indien professionele
hulpverleners in staat zijn om ongewenste therapieén op patiénten of kii-
enten los te laten, dan wordt wel enige afhankelijkheld ervaren ten aanzien
van deze hulpverleners. Deze zijn namelijk zelf in staat de gewraakte prak-
tijken te staken. In zo’n geval wordt - in het kader van deze strategie - ten
strijde getrokken tegen de malafide geachte praktijken. Om de gestelde
doelen (afschaffing van vormen van bestaande professionele hulpverlening)
te realiseren, wordt een zekere afhankelijkheid ten aanzien van overheids-
organisaties ervaren. De overheid wordt in staat geacht de afschaffing van
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de ongewenste therapieén te kunnen realiseren. Wanneer de overheid de
ideologie deelt, als motief achter haar eigen beleidsdoeleinden, dan is er
sprake van samenwerking. Slechts in een enkel geval is dit het geval.

Een vervangende-hulpstrategie gaat samen met een kultuur waarin onderlin-
ge hulp als oplossing voor een problematiek centraal staat. Een individu
wordt in sommige gevallen mede verantwoordelijk geacht voor het ont-
stazn of de instandhouding van een probleem. De sociale oriéntatie is sterk
op de groep van lotgenoten gericht. Er is een soort gemeenschapsgevoel
aanwezig, dat ertoe leidt dat de groep als geheel belangrijker geacht wordt
dan de belangen van individuele leden. Deze kultaur heeft tot gevolg dat
onderlinge hulp (veelal in kleine groepen) de centrale aktiviteit is die in
het kader van deze strategie ontplooid wordt. Hierdoor wordt een zan-
spraak gemaakt op het domein van professionele hulpverleners die even-
eens hulp aanbieden op het terrein van de desbetreffende problematiek.
De kultuur is in dit geval strijdig met de kultuur van professionele hulp-
verleners, die (uitsluitend) zchzelf zien als oplossers van de problematiek.
In het zlgemeen voelen patintenorganisaties zich - in dit verband - niet
afhankeljjk van professionele hulpverieners, omdat ze ze niet nodig heb-
ben. Voor hulpverleners geldt in principe hetzelfde. In dat geval is er
sprake van een gebrek aan wederzjds gevoelde afhankeljkheid. Omdat er
ook sprake is van een domeinkonflikt, zal er konkurrentie optreden. Wan-
neer één van beiden zich afhankelifk gaat voelen van de ander, omdar de
ander een aanvullend geachte vorm van hulpverlening kan bieden die
men zelf niet kan of wil aanbieden, dan zal vermijding optreden zolang als
de ander die afhankelijkheid (nog) niet ervaart. Naar overheidsorganisaties
en verzekeraars toe bestaat er geen gevoelde afhankelijkheid. Er is echter
ook geen sprake van enig domeinkonflikt, dus treedt er geen enkele vorm
van strategische interaktie op.

Achter een aanvullende-hulpstrategie gaat een kultuur schuil waarin de ge-
dachte centrazl staat dat professionele hulp noodzakelijk is. De problema-
tiek of zickte wordt gezien als een objektief probleem, dat niet door een
individu veroorzaakt wordt, maar hem of haar overkomt. De professionele
hulp op het terrein van de cenirale problematiek voldoet niet op alle pun-
ten en desar waar gebreken gekonstateerd worden, word: een eigen hulp-
aanbod gedaan. In principe wordt dit hulpaanbod weer ingetrokken wan-
neer professionele hulpverleners in staat zijn zelf dit 2anbed te doen. De
soczle oriéntatie is in dit verband sterk op individuele probleemdragers
gericht. De individuele problemen staan centraal. Doordat professionele
huip als noodzakelijk wordt gezien, is er sprzke van een ervaren afhanke.
lijkheid jegens deze hulpverleners. Anderzijds ervaren ook deze hulpverle-
ners een athankelijkheid jegens patiéntenorganisaties, omdat 2e het aanvul-
lende hulpaanbod zinvel vinden. Hulpverleners en patiéntenorganisaties
maken geen aanspraak op elkaars domein en ze hebben dezelfde ideeén
(ideologie) over corzaak en oplossing van een problematiek. In de praktijk
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betekent dat, dat er sprake is van samenwerking. Ten aanzien van over-
heidsorganisaties en ziekickostenverzekeraars geldt dat er geen sprake is
van interaktie omdat er een gebrek is aan wederazjds gevoelde athankelijk-
heid &n omdat er geen sprake is van een domeinkonflikt.

7.1.3 Strategievorming van ovganisaties in het algemeen

De rol van de organisatickultuur

Het is interessant om het strategisch gedrag van kategorale patiéntenorga-
nisaties te vergelilken met het strategisch gedrag van andere organisaties.
Daarbij speelt de vraag een rol ‘in hoeverre de resultaten van dit onder-
zoek een bijdrage kunnen leveren aan de theorie over het strategisch ge-
drag van organisaties in het algemeen’.

Een eerste belangrijke konklusie in dit verband is het feit dat een organisa-
tickultuwr een belangrijke 7ol kan spelen bij de vorming van strategisch gedrag.
Quinn, Mintzberg en James (1988, pp. 516 e.v.) gaan in hun hoofdstuk
over strategietypen of -konfiguraties uit van het ontstaan van een type
str‘ategm op grond van specifieke omgevingskenmerken. In dit onderzoek
is een poging gedaan een typologle van strategieén te ontwerpen waarbij
ook rekening gehouden wordt met organisatickulturen. Nu hoeft het é&én
het ander niet uit te sluiten en het is dan ook eerder zo dat bij het ont-
werpen van een typologie van strategleén rekening gehouden dient te
worden met de situaties waarin verschillende organisaties zich bevinden.
Sommige orgamisaties worden In hun proces van strategievorming met
name beinviced door hun omgeving, andere door hun eigen organisatie-
kultaur.

Het is mogelijk deze konstatering te relateren aan de theorievorming op
het gebied van de ontwikkeling van organisaties (life-cycles’). Kimberly en
Miles (1981) stellen dat organisaties bepaalde fasen in hun bestaan door-
mazken. In de loop van de tjd veranderen organisaties dan ook. Kategorale
patiéntenorganisaties zijn voornamelijk organisaties in wording In hoofd-
stuk drie is aangegeven dat de meeste organisaties na 1980 zijn opgericht.
Het is dus mogelijk te veronderstellen dat jonge organisaties die zich sterk
aan het ontwikkelen zijn, in hun strategische positdonering vooral gestuurd
worden door hun eigen motieven, hun eigen ideologieén. Daarentegen is
het mogelijk dat meer ‘volwassen’ organisaties meer oog krijgen voor hun

omgeving en op grond van ontwikkelingen hierin, hun strategisch gedrag
vorm gevern.

Algemene strategietypen

Een tweede konklusie over strategievorming van organisaties in het alge-
meen betreft de aansluiting bij algemene typologiegn van strategieén. Miles
ea. (1988, pp. 524-530) maken een onderscheid in vier strategietypen.
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Drie strategietypen (defenders’; ‘prospectors’ en ‘analyzers’) zien =z als
pro-aktief of initiérend, terwiil ze het vierde type (reactors’) als reaktief
kenmerken. De typologie die gebruikt wordt, is gebaseerd op de relatie tot
de markt, waarnn organisanes aktief zijn. Defenders stellen zich tot doel
een specdifiek deel van de markt te behouden, zodat men verzekerd is van
een stabiele afzetmarkt. Prospectors daarentegen zijn steeds op zoek naar
nieuwe produkt/marktkombinaties. Vernieuwing en produktontwikkeling
zijn hierblj kernbegrippen, terwijl bij de ‘defenders’ optimalisering, ver-
betering van de bestaande produkiie voorop staat. Analyzers proberen een
middenweg te vinden tussen vernieuwing en nieuwe produkt/marktkomb-
inaties enerzjds en optimalisering van de bestaande produkt/ marktkombi-
natie anderzijds. Deze drie typen organisaties (dle een specifieke strategie
volgen) zijn alle akdef bexg de relatte met hun markt vorm te geven.
Reactors daarentegen reageren enkel en alleen op hun omgeving en doen
dat nog inadekwaat cok. Beslissingen zijn inadekwaat en vaak tegenstrijdig.
Miles en zijn mede-auteurs spreken van zuivere typen die niet geheel in
de werkelijkheid teruggevenden kunnen worden. Organisaties lijken in
meer of mindere mate op het cliché. Deze opvatting is anzaloog aan de in
dit onderzoek gebruikte konstrukte van ideaaltypen.

Vergelyking van de typologie die in dit onderzoek naar voren is gekomen
met het onderscheid van Miles en de djnen geeft vooral aan dat in beide
onderscheidingen de dimensie pro-akdef versus reaktef zichtbaar is. Hier-
bij moet opgemerkt worden daz in dit onderzoek het begrip reaktief beslist
niet normatief bedoeld s, terwijl dat in de studie van Miles c.s. wel als
zodanig gebruikt wordt. Reakuef wordt daar negatief gewaardeerd.
Belangrijk verschil tussen beide typologieén is dat het onderscheid van
Miles c.s. gebaseerd is op het proces van strategievorming. Niet de inhoud
van de produkt/marktkombinatie bepaalt de typologie, wel het proces van
zoeken naar een produkvmarktkombinatie. Defenders zoeken een stabiele
kombinatie, terwijl prospectors steeds op zoek zijn naar nieuwe kombina-
des. Reactors zocken miet zelf naar een produkt/marktkombinatie, maar
reageren ad-hoc op de omgeving. Gesteld kan worden, dat alle vier typen
van strategisch gedrag van kategorale pati®ntenorganisaties behoren tot de
‘defensieve’ strategieén. Al deze strategieén leiden tot een stabiele produkt-
/marktkombinatie. Wel is het zo dat sommige organisaties veranderen van
strategie, maar niet dusdanig vazk dat er van ‘prospectors’ gesproken zou
kunnen worden.

De typologie van strategisch gedrag zoals die in het onderhavige onder-
zoek gehanteerd is, is gebaseerd op een inhoudelijk onderscheid in pro-
dukt/marktkombinaties. De markt s in dit geval de gezondheidszorg of de
vraag naar hulp- of dienstverlening. De produkten die aangeboden worden
zjn hulp- en dienstverlening aan patiénten of kliénten. Door patigntenor-
ganisaties wordt als het ware op vier verschillende manieren gereageerd op
deze ‘markt’. Daarby spelen twee dimensies een rol, namelijk de waarde-
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ning van de bestzande ‘markt’ en de mate ven iniliatie, of eigenheid van
aktiviteiten, in relatie tot deze ‘markt’.

Het onderscheid in strategieén van patiéntenorganisaties kan met enige
verbeeldingskracht verzlgemeniseerd worden. Een verbeteringssirategie
beoogt verbetering van bestaande produkten of diensten op een bepaalde
markt. Deze strategie staat positief tegenover de markt en de produkten of
diensten die daarop geleverd worden. Er is sprake van reaktie op ontwik-
kelingen op deze markt en niet van initiate of eigen kreatle. Een protest-
strategie wordt gekenmerk: door een negatieve waardering voor een markt
en haar produkten, mazr er is sprake van reaktie op ontwikkelingen op de
markt in plaats van initiatie of kreatie. Blj een vervangende-hulpstrategie is
eveneens sprake van een negatieve waardering van de bestaande markt en
de daarop aangeboden produkten en diensten. Nu is er echter wel sprake
van kreatie en initiatle, uitgaande van andere (nieuwe) koncepten en ge-
dachten. Bij een aanvullende-hulpstrategie is er sprake van een positieve
waardering van de bestzande markt, maar ook van initiatie en kreatie van
nieuwe produkten. Deze zijn echter niet geheel nieuw, maar berusten op
ocude bestaande koncepten en ideefn en leveren een aanvulling op de

bestaande produkten.

7.2 Aanbevelingen

Wat is niu eigenlijk het praktisch nut van het hier verrichte onderzoek? Dit
in de zin van: ‘welke aanbevelingen kunnen worden gedaan op grond van
het onderzoek?’. Voordat op deze vraag wordt ingegaan, dient eerst ver-
meld te worden dat dit onderzoek vooral gestart is met een heuristsch of
‘nzcht-verwervend’ doel. Inzicht in het strategisch gedrag van een aantal
mazatschappelijke organsaties in de gezondheidszorg waarover tot nu toe
nog maar weinig is vastgelegd, is het belangrijkste nut hiervan.

Het 15 echter mogeljk een aantal aanbevelingen te doen op grond van dit
onderzoek. Deze aanbevelingen zjn zowel bedoeld voor patiéntenorganisa-
tes als voor anderen in de gezendheidszorg die te maken hebben (of krij-
gen) met deze organsaties.
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De centrale aanbeveling die hier gedaan wordt, betreft een pleidooi voor
analyse van het eigen strategisch gedrag. Patiéntenorganisaties kunnen zich
spiegelen aan de beschreven ideaaltypen en konfiguraties. Hierdoor kan
inzicht verkregen worden in het eigen strategisch gedrag en de impulsen
die daar toe leiden. Cok kan aan de hand van verschillende beschreven
voorbeelden van akuviteiten, inspiratie opgedaan worden voor het eigen
handelen. Op verschillende aspekten van de analyse van het eigen strate-
gisch gedrag wordt hier kort ingegzan.

7.2.1 Bewustwording van de eigen organisatiekultuur

In dit onderzoek is betoogd dat de organisatiekultuur van kategorale pa-
tiéntenorganisaties een belangrijke impuls vormt voor het ontwikkelde sira-
tegische gedrag. Veel organisaties zijn zich hiervan echter niet nadrukkelijk
bewust. Een belangrijke aanbeveling is dan ook om -als patiéntenorganisa-
te - na te gaan wat de eigen waarden en normen zijn en hoe die tot ui-
ting komen in het eigen gedrag. Hoe ziet de eigen ideologie er eigenlijk
precies uit en wat zijn de impliciete gevoigen van een bepaalde gedachten-
gang over de oorzaak en oplossing van een ziekte of problematiek? Zijn er
botsende ideologieén en wat zijn daar de konsekwentes van? Welke perso-
nen of groepen vertegenwoordigen bepaalde stromingen? Is het noodzake-
Ljk dat er meer eenheid gebracht wordt in de eigen ideologie? Dient de
eigen ideologie beter aan de leden doorgegeven te worden? Hoe kan daar-
zan vorm gegeven worden?

Deze vragen hebben allemaal betrekking op de bewusiwording van de
eigen kultuur en op het bewust ermee omgaan. Het bewust worden van
de eigen waarden en normen en de manier waarop deze tot uitdrukking
komen in taalgebruik, rollen, symbolen en dergelijke, is een belangrijke
stap n de richting van bewuster strategisch gedrag. Pas wanneer het voor
een patiéntenorganisate zelf duidelijk s wat de eigen motieven zijn en hoe
deze ‘vertaald’ worden in strategisch gedrag, dan kan deze organisatie
meer greep op haar eigen gedrag krijgen.

7.2.2 Konflikterende strategreén?

In hoofdstuk vier is aangegeven dat In een aantal organisaties verschillende
strategieén gevolgd worden. Dit hoeft voor het funktioneren van organisa-
ties geen bezwaar te zijn wanneer deze sirategieén niet het gevolg zijn van
tegenstrijdige doeleinden. Wanneer blijkt dat verschillende geledingen uit
een organisatie zeer verschillende opvattingen hebben over de doelstellin-
gen, dan dient men zich af te vragen of het verstandig is dergelijke bot-
sende groeperingen in één organisatie samen te houden. Het gezegde
‘samen sterk’ gzat dan niet meer op. Dus naast fusie als versterking van
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organisaties met gelijke doelen, is splitsing ook één van de mogelijkheden.
Wanneer een organisate door konflikterende strategieén sterk gehinderd
wordt in de interne besluitvorming, lijkt deze oplossing verstandiger te zijn
dan gezamenlijk in een besluiteloze organisatie verder te gaan. Uiteraard
dient een dergelijke beslissing niet anders dan na rijp beraad genomen te
worden.

7.2.3 Samenwerking met professionele hulpverleners

Een van de belangrijke vragen die bij het ontwerpen van een strategisch
plan aan de orde komen, is de vraag naar samenwerking met professionele
hulpverleners. Ook voor hulpverleners geldt dat zij zich af moeten vragen
of - en hoe - ze samen kunnen werken met {(afdelingen van) patiéntenor-
ganisaties. In hoofdstuk zes is aangegeven dat er in de prakijjk reeds veel-
vuldig op zeer uiteenlopende terreinen wordt samengewerkt.

Problemen bij samenwerking

De samenwerking tussen patintenorganisanes en hulpverleners verloopt
lang niet altjd vliekkeloos. In het zesde hoofdstuk is azngegeven dat voor
samenwerking een wederzijds ervaren afhankelijkheid nodig is, evenals
domein- en kultuurkonsensus. Het is dus alijd zaak na te gaan in hoever-
re hier - van beide kanten uit - aan voldazn kan worden.
Patiéntenorganisaties moeten professionele hulpverleners duidelijk maken
dat zij (als hulpverleners) belang hebben bij samenwerking. Bijvoorbeeld
op het terrein van voorlichting of op het terrein van onderzoek en diagno-
se. Patiéntenorganisaties bezitten ervaringskennis die hulpverleners eenvou-
digweg niet kunnen bezitten. Met behulp van deze inbreng is de kwaliteit
van de hulp aan patiénten te verhogen en dat is toch het uiteindelijke
doel van zowel hulpverleners als pati€nten(verenigingen). Hulpverleners
op hun beurt zouden aan patiéntenorganisaties duidelijk moeten maken
wat zij voor diensten kunnen bieden &n wat de kwaliteit van hun hulpver-
lening is. Wanneer dit tegenover een patiéntenorganisatie niet duidelijk
gemaakt kan worden, dan zal dat op z'n minst vragen moeten oproepen
over de kwaliteit van de geleverde diensten.

Soms denken patiéntenorganisaties anders over de oorzaak en oplossing
van een problematek of ziekte dan (sommige) professionele hulpverleners.
Beide partijen dienen zich af te vragen in hoeverre dit ideclogische kon-
flikt een reden mag zijn voor het verstoren van eventuele samenwerkings-
relaties. Hulpverleners hebben niet de waarheid in pacht, maar patiénten-
organisaties evenrun. Het 13 dus de moelte waard kennis te nemen van
elkaars standpunien en bijbehorende argumentade. Het is heel goed mo-
gelijk van standpunt te blijven verschillen, maar deze standpunten weder-
zijds te respekteren. Zo werken sommige CAD's samen met AA-groepen,
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ondanks het feit dat men andere therapeutische modellen hanteert.
Samenwerking is dan mogelijk op terreinen die niet direkt met de thera-
pie te maken hebben. Bijvoorbeeld op het terrein van onderlinge verwjj-
zing. Wat een kliént by de &én niet vindt, vindt hyj of zj misschien wel by
de ander. Ook 1s het mogelijk dat een hulpveriener en een patiéntenorga-
nisatie het niet eens zjn over het gebruik van bijvoorbeeld digten, maar
een arts kan een patént de vrije keus laten hierin te geloven of niet. Ook
op het terrein van zelfhulp is verwijzing van hulpverleners naar patdénten-
organisaties heel goed denkbaar, ondanks dat er een verschil van mening
is over de oorzaken en oplossingen van een ziektebeeld of probleem.
Naast het aksepteren van verschillen in visie, kan ook het tolereren van
elkaars domeinaanspraken een eerste stap op weg naar samenwerking zijn.
Wanneer patiéntenorganisaties &én professionele hulpverleners beide vinden
dat zij aangewezen zijn om hulp te verlenen of om voorlichang te ver-
strekken, dan is samenwerking nog niet uitgesloten. In een eerlijke kon-
kurrentie mag de ander bewijzen ook goede hulp te kunnen verlenen of
adekwate diensten te kunnen verstrekken. Samenwerking kan dan bijvoor-
beeld plaatsvinden in het gezamenlijk voorlichten van patiénten, waarbij
ieder zjn standpunt kan toelichten. Professionele hulpverleners dienen te
beseffen dat zij niet het alleenrecht hebben zich te bekommeren om pa-
tdénten of klignten. Het gaat uiteindelifk om de belangen van laatsige-
noemden en niet om de boterham van de hulpverlener, noch om zijn of
haar gelijk.

Uiteraard 1s het mogelijk dat de verschillen in visie onoverbrugbaar groot
zdjn en de belangen in grote mate tegenstridig. Bijvoorbeeld wanneer de
een werkelijk het bestaansrecht van de ander betwist op grond van een
specifieke ideologie. Samenwerking lijkt dan een zinloze zaak. Het is echter
zeer verstandig te onderzoeken of de verschillen werkelijk zo groot zijn en
de belangen werkelijk zo tegenstrijdig. Bij onderlinge vermijding en kon-
flikten is namelijk de paugnt nauwelijks gebaat. Alicen bl het samengzan
van zowel opgebouwde professionele kennis als vergaarde ervaringskennis
is de patiént of klignt gebaat. Hierdoor wordt maximaal nagedacht over de
oplossing van zijn of haar probleem:.

7.2.4 Het vorm geven aan velaties met overherdsorganisaties en zehtekostenverzeke-
raars

In het vorige hoofdstuk is aangegeven dat veel patiéntenorganisaties (60%)
kontakten onderhouden met overheidsorganisaties. Slechts 27 procent
daarentegen onderhoud: kontakien met ziektekostenverzekeraars. Onder
andere uit de case-studies blitkt dat patiéntenorganisaties wel problemen
signaleren op het gebied van zekiekostenverzekeringen of op gebieden
waar overheidsorganisaties aktef zijn, maar vaak niet weten by wie ze aan
moeten kloppen om hun problemen kenbaar te maken. De relaues met
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zowel ziektekostenverzekeraars als met diverse overheidsinstantes zouden
dan ock verbeterd kunnen worden. Uliteraard is het begrijpelijk dat pa-
tiéntenorganisaties prioriteiten stellen ten aanzien van hun beleidsbeinvioe-
dende aktiviteiten, zeker gezien hun gebrek aan (vrijwillige) menskracht.
Afgevraagd moet echter worden of het niet aangaan van samenwerkings-
achtige relaties met genoemde organisaties voortkomt uit een gebrek aan
menskracht of uit een gebrek aan kennis van de eigen omgeving. Het is
daarom goed -in het kader van het gencemde strategisch plan- te bezien
of verzekeraars en overheidsorganisaties relevante aktoren zijn. Indien het
oordee] alsnog positief uitvalt, kan nagegaan worden om welke organisaties
het precies gaat en hoe deze het best benaderd kunnen worden. Blok
(1989) heeft ten 2anzien van de patiéntenbeweging in Zeeuws-Viaanderen
een dergelijk voorbeeld uitgewerkt, waarin alle organisaties en personen in
de omgeving van patiénienorgamisaties in het gebied in kaart zijn gebracht.
Wanneer het belang van de eigen patiéntenorganisatie gediend is by sa-
menwerking, dan zal de andere partij duidelijk gemazakt dienen te worden
dat samenwerking voordelen oplevert. Voordelen bijvoorbeeld ten aanzien
van verbetering van het verstrekkingenpakket of ten aanzien van verbete-
ring van de inspektie op voorzieningen. Wanneer overheidsorganisaties en
verzekeraars werkelijk de belangen van patiénten of kliénten behartigen,
zal duidelijk zijn dat zj] gebaat zijn bij de ervaringskennis die patiéntenor-
ganisaties hebben opgebouwd ten aanzien van professionele hulpverlening
en de financiering daarvan. Een verzekeraar kan bijvoorbeeld bij ender-
handelingen over een kontrakt met een huisarts, gebruik maken van erva-
ringen van pati€éntenorganisaties over het funktioneren van de desbetref-
fende arts in de waarnemingsregeling. Ook de inspekte kan van dergelijke
informatie gebruik maken bij het uitcefenen van haar tazk.

7.2.5 Ondersteuning

Het is niet eenvoudig om als patiéntenorganisatie zeif een strategisch plan
op te stellen. Soms is het voor een patiéntenorganisatie nuttig advies of
hulp te krijgen van bekwame ‘buitenstaanders’. Uit de enquéte die In ver-
band met dit onderzoek gehouden is, bleek dat slechts 17 van de onder-
vraagde 134 organisaties (13 %) kontakten onderhoudt met organisaties die
ondersteuning kunnen bieden. De werkgroep 2000 (8 maal genoemd)
biedt vooral ondersteuning op landeliik nivo, zowel op het gebied wvan
orgamsatie-ontwikkeling als op het gebled van training en scholing. Dit
gebeurt vaak in samenwerking met het Landelijk Patiénten/Consumenten
Platform {LPCP).

Op plaatseiijk, regionaal of provinciaal nivo wordt soms samengewerkt met
erganisaties voor vormingswerk (4 maal genoemd) en opbouwwerk {5 maal
genoemd). Organisaties voor vormingswerk, zoals volkshogescholen en
vormingscentra, zijn vooral gespecialiseerd in het bieden van scholing en
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trainingen. Scholing kan bijveorbeeld bedoeld zijn om meer kennis te ver-
werven over het funktioneren van de gezondheidszorg of over de eigen
problematek. Hoenderkamp (1988) geeft een goed voorbeeld van geslaag-
de samenwerking tussen een patiéntenorganisatie (DVN) en een vormings-
centrum (De Keyenberg). In samenwerking worden Diabetes Edukate
Kursussen aan patiénten aangeboden.

Instellingen voor opbouwwerk zijn gespecialiseerd in het bieden van orga-
nisatorische en strategische ondersteuning. Medewerk(st)ers van deze orga-
nisaties kunnen bijvoorbeeld helpen bij het aangaan van kontakien met
andere organisaties of by het schrijven van een strategisch of beleidsplan.
Van Lier (1989) en Van der Zee (1989) beschrijven elk een przkdjkvoor-
beeld van samenwerking tussen patiéntenorganisaties en opbouwwerk!.
Opbouwwerk en vormingswerk bieden ook administratieve ondersteuning,
in de vorm van kopieerfaciliteiten, verzending en van post, fondsenwer-
ving, enzovoorts.

7.2.6 De vol van patiéntenorgenisaties na de stelselwijziging

In 1987 werden de plannen voor een stelselwijnging in de gezondheids-
zorg door de zogeheten kommissie-Dekker’, gepresenteerd’. Na deze eer-
ste planmen volgden een tweede en derde’ ‘Dekkerbrief en begin 1990
bracht staatssekretaris Simons® zijn eigen versie van de voorgenomen stel-
selwiiziging in de openbaarheid. Het is hier niet de plaats om gedetailleerd
in te gaan op deze plannen, maar in kort bestek zullen de hoofdlijnen van
de meest recente plannen weergegeven worden. Daarna wordt ingegaan

op de rol die patuéntenorganisaties in het nieuwe stelsel kunnen gaan ver-
vullen.

Verandering relatie hulpurager-hulpuerlener-verzekerde

De relatie tussen de parijjen in de gerondheidszorg (patiénten, zorgver-
strekkers en zorgverzekeraars) zal in de toekomst aan de nodige verande-
ring onderhevig zijn. Het ligt in de bedoeling dat de patiént als konsu-
ment kan gaan kiezen wat verschillende verzekeringsmaatschappijen en
hierdoor indirekt ook uit verschillende zorgverleners. De macht van de
individuele patiént neemt hierdoor naar het lijkt wat toe, omdat hij - an-
ders dan tot nu toe voor veel patiénien het geval was - kan ‘stemmen met
de voeten’. Dat wil zeggen dat hij een andere verzekeraar of andere zorg-
verlener kan kiezen wanneer de aangeboden zorg of verzekering niet be-
valt. Daar moet dan wel bij zangetekend worden dat informatie over kwali-
teits- en prijsverschillen voor de patiént als konsument beschikbaar moet
komen.

Veel problemen in de gezondheidszorg worden echter op deze wijze niet
opgelost, omdat niet iedereen voor elk wissewasje van verzekeraar zal ver-
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anderen en bovendien komen een aantal ‘kwalen’ meestal by alle zorgver-
strekkers of verzekeraars tegelijk voor. Een verzekeraar zal bijvoorbeeld
niet snel genegen zijn een extra verstrekking voor een kleine groep pa-
tiénten in zijn pakket op te nemen, omdat hij hierdoor geen grote nieuwe
patiéntenmarkt aanboort. Wanneer de uitkering uit de centrale kas’ voor
bepaalde risikogroepen (bijvoorbeeld chronische patiénten en gehandikap-
ten) niet hoog genoeg s, dan zal een verzekeraar er al helemaal niet aan
denken om aan de wensen van deze groeperingen toe te geven. De ver-
zekeraar zal deze mensen in zijn bestand wlereren omdat hij een aksepta-
tiephicht heeft, maar hij zal de kosten voor deze groep zo laag mogelijk
proberen te houden.

Gesteld kan dan ook worden dat de onderhandelingspositie van met name
kategorale patiéntenorganisaties ten oprichte van de verzekeraars er niet
beter op zal worden in de geschetste nieuwe situatie. Datzelfde geldt - en
misschien nog wel in versterkte mate- voor de onderhandelingspositic van
patiéntenorganisaties ten opzichte van de zorgversirekkers. Elke wens van
een patiéntenorganisatie om tot verbetering van de zorg te komen, zal -
voor zover deze wens financiéle konsekwenties heeft - een risico inhouden
voor het kontrakt dat een zorgverstrekker met een verzekeraar heeft. Het
Ijkt dus erg onwaarschijnlifk dat een zorgverlener aan deze wensen van
een patiéntenorganisatie tegemoet zal komen, omdat hi hierdoor mis-
schien te duur wordt voor de verzekeraar waar hij een kontrakt mee heeft.

Adwesstrukturen

Als gevolg van de regeringsplannen zullen de adviesstrukturen danig inge-
perkt gaan worden. Dit zijn nu juist de plaatsen waar (gebundelde} pa-
tiéntenorganisaties de laatste jaren meer invioed hebben gekregen. Op
provineciaal nivo Jeveren veel Patiénten/Consumenien Platforms leden voor
de Provinciale Raden voor de Volksgezondheid. Op deze manier werd ge-
tracht enige invioed uit te oefenen op de gezondheidszorg. Deze raden
zullen door de opheffing van de WVG en de uitkleding van de WZV, een
azntal van hun taken verliezen.

Ook op gemeentelijk nivo zijn patiéntenvertegenwoordigers aktef. Op dit
moment veelal in de Wettelijke Advies Commissies Huisartsen Vestigings-
beleid (WAC’s) in het kader van de WVG. Ook deze kommissies worden in
de toekomst opgeheven zodat de invioed van georganiseerde patiénten ook
hier verloren gaat.

Op nationaal nivo tenslotte hebben patiéntenvertegenwoordigers, o.a. via
het Landeliik Paténten Consumenten Platform (LPCP) sinds een aantal
jaren een stem in de Nationale Raad voor de Volksgezondheid. Deze raad
wordt waarschijnljk zijn adviesbevoegdheid afgenomen en dus gaat ook
hier een stuk invlced verloren. Daar stzat dan wel tegenover dat vertegen-
woordigers van patiénten/konsumentenorganisaties een plaats zullen krij-
gen in de Raad voor de Zorgverzekering, de opvolger van de huidige Zie-
kenfondsraad.
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Toekomstmuziek

Na deze misschien wat als een ‘klaagzang’ aandoende opsomming van de
teruglopende invloed van de patiéntenbeweging zal! ingegaan worden op
een stukje mogelijke ‘tockomstmuziek’. Welke mogeliikheden liggen er
voor patiéntenorganisaties in het verschiet om hun wensen te realiseren?
Op de eerste plaats moet vermeld worden dat in de huidige plannen de
demokratisering van de besluitvorming bij verzekeraars als voorwaarde
genoernd wordt voor een goede werking van het systeem. Gedacht wordt
hierbij aan leden- of verzekerdenraden, zoals verschillende verzekeraars
deze al kennen. Het is echier zeer de vraag of deze raden voldoende in-
vioed krijgen op het beleid van een verzekeraar om - op essenti€le punten
- wijzigingen aan te kunnen brengen. Daarnaast is het nier duidelifk wie in
deze raden ziting gaan krijgen. Zijn dit vertegenwoordigers van patién-
tenorganisaties of zijn dit ‘gewone’ verzekerden? In het laatste geval is het
niet denkbeeldig dat bijvoorbeeld de ‘direkteur van de plaatselijke kruis-
vereniging’ zich als verzekerde een plaats in deze raad weet te verwerven.
Het is echter zeer de vraag of hij de belangen van de patiént als konsu-
ment kan behartigen. Bovendien: kan een patiéntenraad het zich veroorlo-
ven om door het ‘pushen’ van patiént-vriendelijke maawregelen zijn eigen
verzekering uit de markt te prijzen? Het zal duidelijk zijn dat door deze
vorm van demokratisering van de zorgverzekeringen de - andere dan fi-
nanciéle - belangen van de pati@nten niet zo snel gewaarborgd zullen zijn.
Welke wegen kan de patintenbeweging dan wél bewandelen om haar
wensen werkelijk gerezliseerd te krijgen? Meerhof (1987, pp. 18 ewv.) ziet
m dir verband twee mogelijkheden. Allereerst moeten pati@ntenorganisaties
‘partij’ proberen te worden in de onderhandelingen tussen verzekeraars en
zorgverstrekkers, Deze zogenaamde ‘tri-pertiete’ optie roept echter nogal wat
problemen op. Welke positic zouden patiéntenorganisaties precies moeten
innemen? Kunnen zij een kontrakt tussen hulpverleners en verzekeraars
afkeuren en wat dan? Politick gezien Ijkt deze optie een utopie. Een twee-
de optie is het behouden van (verschillende) bevoggdheden van de provincies,
met name op het viak van de toetsing van randvoorwaarden met betrek-
king tot kwaliteit, spreiding en toegankelijkheid. Patiéntenorganisaties zou-
den hierbi] berokken kunnen worden door middel van advisering of in-
spraak. Deze optie lijkt sterk op het behoud van (een deel van) de oude
situatie. Zelfs al zouden provincies een wat uitgebreidere taak krijgen toe-
gewezen dan dat nu in de plannen het geval lykt te zijn, dan s het nog
maar de vraag hoeveel daadwerkelijke inviced pati¥ntenorganisaties op
deze manier kunnen uitoefenen. Patiéntenorganisaties moeten zichzelfl de
vraag stellen in hoeverre zi] tot nu toe - door pariicipatie in allerlei advies-
strukturen - ook werkelijk invloed op de gang van zzken in de gezond-
heidszorg hebben kunnen uitoefenen.

Ten slotte is er een derde optie ten aanzien van strategisch gedrag van
patiéntenorganisaties in de toekomst: patiéntenorganisaties moeten probe-
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ren de konkurrentie tussen verzekeraars te sturen van prijskonkurreniie in
de richtng van kwaliteitskonkurrentie. Daartoe zullen zi] een zeer aktieve rol
moelen gaan spelen in het veld van de gezondheidszorg. Pati€ntenorgani-
saties moeten gaan proberen patiniensiromen te sturen in de richting van
verzekeraars die een kwalitatief goed aanbod van zorgverstrekkers in hun
pakket hebben. Daartoe moeten zij informatie gaan verzamelen over zorg-
verleners. Gedacht kan worden aan informatie zoals de reeds bestaznde
brochure van de Vereniging Kind en Ziekenhuis waarin van elk zieken-
huis in Nederland aangegeven wordt welke voorzieningen het heeft voor
kinderen en ouders. Daarnaast zal ook meer ‘technische’ informatie verza-
meld moeten worden aan de hand van bijvoorbeeld klachten van patién-
ten, mazar ook azn de hand van gegevens over fouten en ongevallen. De
regering lykt volgens haar plannen dergelijke initiatieven te steunen, want
zij wenst onafhankelijke konsumentenvoorlichting, die de konsument kan
helpen bij het maken van keuzen, te stimuleren. Het zal zaak zijn voor
patiéntenorganisaties deze onafhankelijke konsumentenvoorlichting op
korte termijn op touw te zetten en te (blijven) kontroleren.

Daarnzast dienen patiéntenorganisaties met zorgversirekkers te onderhan-
delen over de kwaliteit van de door hen aangeboden zorg. Alleen wanneer
kensumenten gevoelig zijn voor kwaliteit van de zorg - en dat dienen ze
door middel van informatie gemaakt te worden - is er voor patiéntenorga-
nisaties een redelijke basis voor onderhandeling. In samenwerking met de
zorgverstrekkers kan dan onderhandeld worden met de verzekeraars over
opname van nieuwe verstrekkingen in het pakket en over de hoogte van
de vergoedingen voor zorgversirekkers.

In eerste instantie lijkt het erop dat alleen kategorale patiéntenorganisaties
een dergelijke sturende rol kunnen gaan spelen ten aanzien van specifieke
problemen of ziekitebeelden. Algemene patiéntenorganisaties, maar ook
platforms, kunnen daarnaast uitstekend een kodrdinerende rol vervullen
en in onderhandeling treden met (individuele of gebundelde) zorgversirek-
kers en verzekeraars op punten die elke patiént a2angaan. Hierbij kan dan
gedacht worden aan zaken als de hoogte van de premies, de polisvoor-
waarden, de algemene gang van zaken in een ziekenhuis en de organisatie
van de spreekuren van huisartsen. Ook de organisatie van de informatie-
voorziening Ljkt een taak die platforms uitstekend kunnen verrichten. Bo-
vendien kunnen patiéntenplatforms zich blijven richten op de (dan nog
bestaande) adviesstrukturen. Daarbij dienen zij door middel van politieke
pressie de bevoegdheden van deze organen ‘op te rekken’. Praten zonder
dat met de uitkomst van een gesprek iets gedaan wordt, is natuurlijk een
zinloze bezigheid.

Andere strategicén

De genoemde strategie die patiéntenorganisaties na de stelselwijziging zou-
den kunnen volgen, i1s miets anders dan cen optmalisering van de in dit
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onderzoek genoemde verbeteringsstrategie. Door middel van het bewust
maken van patiénten en kliénten wordt geprobeerd de bestaande hulpver-
lening te verbeteren. Het blijft natuurlijk altijd mogelijk dat er organisaties
zjn die helemaal niet 2o tevreden zjn over de bestaande zorg en liever
zelf vorm geven aan hulpverleningsprocessen. Deze hulpverleningsproces-
sen kunnen het karakter gaan dragen van aanvullende hulp, of van ver-
vangende hulp. Een aanvullende-hulpstrategie kan professionele hulpverle-
ners prikkelen om hun eigen hulp dusdanig te verbeteren dat aanvullende
dienstveriening niet meer nodig is. Ook kan de aanvullende hulp (welke
door pati€ntenorganisaties georganiseerd werdt) verbonden worden 2a2n de
bestaande professionele hulpverlening.

Het volgen van een zuivere vervangende-hulpstrategie is uiteraard ook
mogelijk en zinvol. Hiermee wordt afstand genomen van het bestaande
systeem van professionele dienstveriening. In feite ontstaat er hierdcor een
apart stelsel van autonome zelfhulpvoorzieningen. Vooral op het gebied
van psycho-sociale hulpverlening is dat nu al het geval. De vraag kan ge-
steld worden of de betrokken organisaties zouden moeten streven naar
opname van hun hulpverlening in het nmieuwe professionele stelsel van
gezondheidszorgvoorzieningen. Gezien de karzkteristieken (hechte sociale
verbanden, grote mate van onderlinge verantwoordelijkheld) van deze
vervangende hulp en gezen de op deze karakteristicke gebaseerde effek-
ten, Hjkt dat niet zinvol. Juist de eigenheid van deze hulp bepazlt de
kracht ervan! Wel is het zo dat er vanuit professionele hulpverleners, over-
heidsorganisaties en verzekeraars een erkenning en waardering voor het
werk van deze orgamsaties dient te komen. Deze maatschappelijke waarde-
ring kan soms omgezet worden in financiéle waardering, wanneer daar
vanuit de betrokken organisaties behoefte aan bestaat.

Financiering van patiéntenorganisaties

Het zal niemand verbazen dat voor de taken die iIn deze laatste paragraaf
geschetst zijn de patiéntenbeweging nog niet helemaal toegerust is. Toch is
er in de afgelopen jaren een uitstekende basis gelegd voor al het werk dat
nog gaat komen. Zonder een strukturele financiering is het echter niet
mogelijk dit werk ten uitvoer te brengen. Het is dan ook verheugend dat
de regering in haar plannen aan de financiéle wensen van de patiéntenbe-
weging tegemoet lijkt te komen. De pati¥ntenbeweging kan alleen dan de
belangen van de patiént als konsument behartigen, wanneer zij voldoen-
de menskracht in kan zetten. Hierbij moet dan niet alleen aan vrijwilli-
gers gedacht worden, maar In toenemende mate ook aan professionele
krachten. Enig tegenwicht tegenover de professionele organisaties van
verzekeraars en zorgverstrekkers lijkt wel gerechivaardigd. Dit is alleen
realiseerbaar door middel van een strukturele finandering, bijvoorbeeld
door financiering uit de toekomstige centrale kas. Het wordt hoog tijd
dat de overheid konkrete invulling geeft aan haar goede voornemens.



7.2.7 Tot besluit

Verder onderzoek?

Dit onderzoek had tot doel inzicht te geven in het strategisch gedrag van
kategorale patiéntenorganisaties in Nederland. Uiteraard valt er veel
meer te analyseren over het doen en laten van deze en andere patidnten-
organisaties, dan dat in dit bestek mogelijk 1s. Een onderzoek als dit
roept ook een aantal vragen op die niet beantwoord worden. Verder
onderzoek op het terrein van patiéntenorganisaties kan zinvol zijn om op
niet-beantwoorde en nieuwe vragen een antwoord te vinden.

In het algemeen vindt er in Nederland weinig onderzoek plaats op dit
terrein. Zonder volledig te kunnen zijn, worden hier enkele onderzoeks-
velden genoemd die tot nu toe bestreken zijn. In het verleden is er aan-
dacht geschonken aan de processen en effekten van zelfhulpaktiviteiten van
patiéntenorganisaties (de bijvoorbeeld Van Harberden, 1986; Geelen,
1988; en Van Kemenade 1990). Hoewel in het algemeen gesteld kan
worden dat vormen van zelfhulp effektief kunnen zjn, is het uiteraard
zinvol dit steeds weer per specifieke zelfhulpakuviteit te onderzoeken.
Rijkschroeff en anderen (1988) hebben zich beziggehouden met de parti-
cpatie van kliénten in instellingen in de geestelijke gezondheidszorg. Zij
geven in hun onderzoek nauwkeurig weer hoe het op dit moment ge-
steld is met de particpatie van patiaten in deze sektor. Dit onderzoek
gaat met name in op het funkidoneren van patiénten- en bewonersraden.
Dit zijn instellingsgebonden. organen die patiénten of kliénten vertegenwoordi-
gen. Dit veld van onderzoek heeft ook betrekking op het funktioneren
van paténten- of familieleden vertegenwoordigende organen in andere
sekioren van de gezondheidszorg, zoals verpleeghuizen of gezondheids-
centra. Op dit terrein zjn reeds enkele onderzoeken verricht’, maar
uitbreiding van dit onderzoek lijkt gerechtvaardigd.

Nieuwe onderzoeksvelden die genoemd kunnen worden betreffen de on-
dersteuming van patiéntenorganisalies enerzijds en de faken van patifnien-
platforms anderzijds. Patiéntenorganisaties ervaren een gebrek aan midde-
len, mankracht en kennis. Het is mogelijk onderzoek te doen naar de
mogelijkheden tot ondersteuning op al deze terreinen. Bijvoorbeeld door
te onderzoeken of en hoe een uitkering uit de toeckomstige centrale kas
aan patidntenorganisaties kan worden gedaan. Vergelijking met financie-
ringsstrukturen van hulpverleners (werkgevers) en verzekeraars kan in
zo'n geval nuttig zijn. Wat de ondersteuning kwa kennis en mankracht
betreft, kan onderzocht worden hoe ondersteuning vanuit bestzande
organisaties (zoals de werkgroep 2000, opbouwwerk of vormingswerk)
verbeterd kan worden. Daarbij dient ook de vraag naar finandering van
deze ondersteuning onderzocht te worden. Cndersteuning kan ook plaats
vinden wanuit provinciale, regionale en plaatselijke patiéntenplatforms.
Door de Tijdeljke Stimuleringsregeling Regionale Patiénten/Consumen-
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ten Platforms’, is er geld beschikbaar gekomen voor de zanstelling van
beroepskrachten. Onderzocht dient te worden hoe de opbouw van deze
ondersteuningsstruktuur verloopt en wat daaraan verbeterd kan worden.
Ten aanzien van alle vormen van (genoemd) toekomstig onderzoek staat
steeds &én punt centraal, namelijk de rol van patiénten in de gezond-
heidszorg. Er dienen in dit onderzoek dan ook steeds twee vragen azan de
orde te komen: ‘Wat is de invloed van patiénten (al of niet in georgani-
seerd verband) op aspekien die hun eigen gezondheid aangaan en hoe
kan deze invloed geoptimaliseerd worden?’

De rol van kategorale patientenorganisaiies

De aanleiding voor dit proefschrift betrof de vraag naar de rol van kate-
gorale patiéntenorganisaties in de gezondheidszorg. Dit onderzoek heeft
hopelijk duidelijk gemazakt dat patiéntenorganisaties een belangrijke bij-
drage leveren zan de verbetering van de gezondheid van diegenen die ze
vertegenwoordigen. Deze bijdrage kan verschillende vormen aannemen:
Patiéntenorganisaties kunnen wijzen op knelpunten in het bestaande
systeem en de weg aangeven naar verbetering ervan. Patiéntenorganisa-
ties kunnen grote strukturele misstanden ervaren en hiertegen in het
verweer komen, waarmee een princpi€le diskussie over hulpverlenings-
vormen op gang kan komen. Paténtenorganisaties kunnen totaal andere
idee€n over hulpverlening hebben en zelf hieraan vorm geven door een
alternatieve vorm van hulp te bieden aan mensen met een specifiek pro-
bleem. In sommige gevallen kan deze hulp effekiiever zijn dan bestaande
professionele hulpverlening, juist door het eigen karakter ervan. Tenslot-
te kan de aanzet tot verbetering en aznvulling van bestaande hulpverle-
ning gegeven worden door zelf hulp te organiseren waar deze er nog
niet is, samen met gevestigde professionele hulpverleners.
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Samenvatting

Patiéntenorganisatics zijn reeds jaren aktief in de Nederlandse gezond-
heidszorg. Het afgelopen decennium is echter een sterke groei waar te
nemen van het aantzl organisaties dat zich bezighoudt met het behartigen
van de belangen van verschillende groepen patiénten of kliénten in de
Nederlandse gezondheidszorg. Patiéntenorganisaties laten steeds vaker en
steeds duidelijker hun stem horen over verschillende zaken die de gezond-
heid van hun achterban aangzan. Er is dan ook sprake van een toegeno-
men maatschappelijke betekenis van de rol die patiéntenorganisaties in de
Nederlandse gezondheidszorg spelen.

Deze toegenomen muaatschappelijke betekenis en de relatieve onbekend-
heid van wat patiéntenorganisaties nu precies doen, zijn beide aanleiding
geweest voor dit onderzoek. De probleemstelling van dit onderzoek betreft
de vraag nazar het strategisch gedrag van hategorale patiéntenorganisaties in de
Nederlandse gezondheidszorg en naar de verklaring hiervan. Kategorale
patiéntenorganisaties vertegenwoordigen mensen die met één specificke
problematick of mekte e maken hebben. Doel van dit onderzoek was aan
te geven wat de rol of funktie is van deze organisaties binnen het kom-
plexe krachtenveld van de gezondheidszorg: wat zyn de doelstellingen van
zulke pauéntenorganisaties, welke aktiviteiten ondernemen ze om deze te
realiseren en hoe zien de relaties met personen en organisaties in hun
omgeving eruit?

Het onderzoeksproces

Om antwoord te geven op de vragen uit de probleemstelling, zijn zes case-
studies verricht, nadat een inventariserend vooronderzoek had plaatsgehad.
Er s gekozen voor de bestudering van zes zoveel mogelijk verschillende
patiéntenorganisaties. Door middel van uitgebreide interviews, afgenomen
by aktieve leden van de zes organisaties en bij mensen in de direkte om-
geving hiervan, 1s het strategisch gedrag van kategorale patiéntenorganisa-
tes gedetailleerd in beeld gebracht. Ter aanvulling op de kwalitatieve ge-
gevens uit deze case-studies is een enquéle gehouden onder alle 175 kate-
gorale patiéntenorganisaties in Nederland.

Een terreinverkenmimg
Kategorale paténtenorganisaties in Nederland hebben naar schating
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400.000 leden. Dit @jn zowel mensen die zelf met een ziekte of proble-
matiek kampen als familieleden en andere direkt betrokken relaties. Zo'n
14.000 vrijwilligers en ongeveer 200 beroepskrachten zetten zich in voor
de belangen van mensen met een zickte, handikap of (psycho-sodaal) ge-
zondheidsprobleem.

De belangrijkste akfiviteiten van kategorale patiéntenorganisaties zijn het
geven van informatie; het verlenen van diensten; de organisatie van zelf-
hulpakdviteiten en het beinvloeden van het beleid van andere organisaties
in de gezondheidszorg. De informatie die door patiéntencrganisaties ver-
strekt wordt {azn de eigen achterban, aan professionele hulpverleners en
aan andere belangstellenden en -hebbenden) heeft vooral betrekking op de
ziekte of problematiek zelf, maar ook op diverse aspekien van de bestaan-
de hulpverlening. Daarbij kan gedacht worden aan zaken als diagnose en
therapie maar ook aan bejegening, klachten, wachutijden en financiéle pro-
blemen. Dienstverlening aan de achterban betreft het aanbieden van advie-
zen en hulp op de volgende terreihen: diagnosestelling, therapiekeuze,
procedurele en juridische problemen; en materiéle en financiéle proble-
men. Aan hulpverleners worden diensten verleend inzake de diagnosestel-
ling en therapiekeuze en op het gebied van patiéntenvoorlichting. Onder
zelfhulp vait onderlinge hulpverlening door lotgenoten in groepen, maar
hiertce worden ook aktiviteiten zoals koffieochtenden, telefooncrkels en
huisbezoeken gerekend. Beleidsbeinvloeding ten slotte betreft het motiveren
van andere organisaties tot veranderingen. Patiéntenorganisaties richten
zich hierbij met name op professionele hulpverleners en in tweede instan-
tie op overheidsorganisaties en niekiekostenverzekeraars. Patiéntenorganisa-
tdes proberen professionele hulpverleners en de organisaties waarbinnen
deze akdef zijn, te bewegen tot verbeteringen op het terrein van diagnose,
therapie, bejegening, voorlichting en op het terrein van de organisatie van
de aangeboden diensten. Op verzekeraars wordt vaak een beroep gedaan
nieuwe verstrekkingen in het verzekeringspakket op te nemen. Overheids-
organisaties worden benaderd om verbetering c.q. verandering aan te
brengen in de bestaande wet- en regelgeving en in de planning van
voorzieningen.

Vier strategieén

Niet alle pati&ntenorganisaties houden zich op dezelfde manier, of in de-
zelfde mate, bezig met alle bovengenoemde aktiviteiten. Afhankeljjk van
hun doelsteliingen, kiezen patiéntenorganisaties voor een verschillende
invulling van hun aktiviteitenpatroon. Ook wordt door patiéntenorganisa-
ties op een verschillende manier omgegaan met mensen en organisaties in
hun omgeving. Het op de eigen doelstellingen gebaseerde konkrete ge-
drag van patiéntenorganisaties met betrekking tot hun akoviteiten en in-
teraktievormen wordt in dit onderzoek aangeduid als strategisch gedrag.
Wanneer het strategisch gedrag van kategorale patiéntenorganisaties in
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Nederland onder de loep genomen wordt, dan zijn er in essentle vier ty-
pen van strategisch gedrag te onderscheiden. Deze strategietypen zjjn afge-
leid ult de genoemde zes case-studies en zijn ideaaltypisch van karakter.
Dat wil zeggen dat er sprake is van karikaturen, van overdrijving van reéle
kenmerken.

De vier strategietypen zijn beschreven onder de benamingen verbeterings-
strategie, protesistrategie, vervangende-hulpstrategie en aanvullende-hulp-
strategie. Met de naam verbeteringssirategie wordt meteen de achterliggende
doelstelling gekarakteriseerd, namelijk: de verbetering van de bestaande
professionele hulpverlening. Dienstverlening aan de achterban en aan pro-
fessionele hulpverleners én beinvloeding van het beleid van hulpverleners,
zijn de meest kenmerkende akiviteiten die behoren tot deze strategie. In
het kader van een verbeteringsstrategie worden samenwerkingsverbanden
zangegaan met professionele hulpverleners, verzekeraars en overheidsorga-
nisaties.

Achter een proteststrategie gaat de doelstelling ‘afschaffing van (delen van)
professionele hulpverlening’ schuil. Sommige vormen van professionele
hulp worden als dusdanig negatief ervaren dat gestreefd wordt naar ophef-
fing ervan. Bepaalde vormen van therapie dienen in de ogen van sommige
paténten of klignten te verdwijnen. Om dit te bereiken worden informa-
tieve en beleidsbeinvioedende aktiviteiten georganiseerd, die een protestka-
rakter hebben. In sommige gevallen wordr een duidelijk konflikt aange-
gaan met professionele hulpverleners, terwijl overheidsorganisaties ge-
vrzagd wordt om bepaalde vormen van diagnose en therapie te verbieden.
Er wordt geparticipeerd in overheidsorganen waar insprazk mogeljjk is op
planning van gezondheidszorgvoorzieningen.

Een vervangende-hulpstrategie wordt gekenmerkt door een aanbod van
hulpverlening als alternzatef voor of vervanging van bestazande professione-
le hulpverlening. De kernaknviteit betreft de organisatie van zelfhulpgroe-
pen. Er is sprake van konkurrentie en vermijding ten aznzien van bestaan-
de vormen van professionele hulp.

Een aanvullende-hulpstrategie ten slotte wordt gekenmerkt door het streven
naar een aanbod van hulpverlening door de eigen (patiénten)organisatie,
als aanvulling op reeds bestaande professionele hulpverlening. In prindpe
wordt dit hulpaanbod mgetrokken wanneer professionele hulpverleningsin-
stanties in staat zijn om een volwaardig alternatef te bieden voor deze
gewenste vorm van hulpverlening. De kernaktiviteit betreft de hulpverle-
ning door lotgenoten in groepen, veelal met betrekking tot psycho-sociale
(aspekten van) problemen. De bestaande professionele hulpverlening wordt
noodzakelijk geacht, maar niet helemaal voldoende. In het kader van deze
strategie wordt veel samengewerkt met professionele hulpverleners, van
wiens inbreng men dankbaar gebruik maakt bij de eigen hulpverlening.
Deze vier strategieén zjn karikaturen van het werkelijke gedrag van pa-
téntenorganisaties, of van onderdelen daarvan. Het is belangrijk te besef-
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fen dat deze strategieén miet samen hoeven te vallen met het konkrete
gedrag van patiéntenorganisaties. De strategieén geven een analytisch on-
derscheid aan, dat kan refereren aan gedrag van kategorale patiéntenorga-
nisaties als geheel, maar ook aan gedrag van delen van - of autonome
eenheden binnen - deze organisaties.

Vier konfiguraties van organisatieckenmerken

Strategisch gedrag, zoais hierboven ideaaltypisch beschreven, komt tot
stand onder bepazlde omstandigheden. Zowel binnen als buiten kategorale
pati®ntencrganisaties zijn fakioren aanwijsbaar dile het strategisch gedrag
beinviceden. Deze interne en externe faktoren kunnen weergegeven wor-
den in de vorm van ideaaltypische konfiguraties van organisatickenmerken.
Deze konbguraties bestaan bij pauénitenorgamsaties voornamelyk uit de
organisatiekultuur en de strategische interaktievormen, en zijn gerelateerd
aan de vier voornoemde strategietypen. Er is dus sprake van een ideaalty-
pische verwantschap tussen strategisch gedrag, organisatickultuur en strate-
gische interakties met de omgeving.

Een verbeteringssirategie is geralateerd asn cen organisatiekuituur wazrin de
corzaak van een problematiek niet by individuele probleemdragers wordt
gezocht. Een problematiek of ziekte is lets dat iemand ‘overkomt’. De op-
lossing wordt buiten het bereik van de probleemdragers zelf gezocht. Pro-
fessionele hulpverlening wordt als noodzakelijk beschouwd voor de oplos-
sing van de centraal staande problematiek. In deze kulwur is sprake van
een individualistische sociale oriéntatie. De aandacht gazat uit naar de be-
langen van individuele probleemdragers en niet naar de groep van pro-
bleemdragers als geheel. Deze normen vormen de motivatie achter het
strategisch handelen. Deel van dit strategisch handelen is de inbreng van
een organisatie in strategische interakie met andere akioren. De inbreng
van de andere aktor in het ‘spel’ van strategische interaktie is een belang-
riike omgevingsimpuls, die van invioed is op het strategisch handelen zls
geheel. Bij een verbeteringsstrategie is er ideazltypisch gezien sprake van
een wederzijds gevoelde afhankelifkheid tussen professionele hulpverleners
en patiéntenorganisaties. Er is overeenstemming over de domeinaanspra-
ken van beide organisaties en kwa ideologie zijn geen konflikten waar-
neembaar. Samenwerking vindt plaats op een groot aantal terreinen. De
wederzjds gevoelde afhankelijkheid, domeinkonsensus en kultuurkonsensus
bestaat ook in een a2antal situaties in de relatie met overheidsorganisaties of
zdekiekostenverzekeraars. Ook hiermee worden verschillende samenwer-
kingsrelaties aangegaan.

Een proteststrategie komt mede tot stand doordat de kultuur die hiermee
verband houdt een ideologie kent die stelt dat individuen gelabeld worden
met een probleem. Er is dan ook geen sprake van individuele problemen,
maar van een maatschappelijk probleem. De oplossing dient - in deze visie
- niet gezocht te worden in ‘genezing’ of verbetering van de situate van

254



individuen, maar in maatschappelijke akseptatie van het ‘anders zZjn’ van
de met een probleem gelabelde personen. Er is in deze kultuur sprake van
een kollekuvistische of op de groep gerichte socizle oriéntatie. De nadruk
Lgt op de groep als geheel en niet op de individuele kliénten. Deze ideo-
logie is strijdig met de gangbare ideologie in de wereld van de professio-
nele hulpverlening. Door deze ideologie wordt ook de domeinaanspraak
van professionele hulpverleners in twijfel getrokken. Patiéntenorganisades
bestrijden nameljk (in dit geval) de gedachte dat professicnele hulp nuttg
zou kunnen zjn voor (als probleemdragers gelabelde) personen. Normaal
gesproken voelt een patigntenorgamisatie zch dan ook niet afhankelyk van
professionele hulpverleners, want zij worden overbodig geacht. In dat ge-
val is er sprake van vermijding. Indien professionele hulpverleners in staat
zijn om ongewenste therapiedn op patiénten of klignten los te laten, dan
wordt wel enige afhankelijkheld ervaren ten aanzien van deze hulpver-
leners. Dezen zijn namelijk in staat de gewraakte praktjken te staken. In
zo'n geval wordt - in het kader van deze strategie - ten strijde getrokken
tegen de desbetreffende malafide geachte praktjken. Om de gestelde doe-
len (afschaffing van vormen van de bestaande professionele hulpverlening)
te realiseren, wordt een zekere afhankelijkheid ten aanzien van overheids-
organisates ervaren. De overheid wordt in staat geacht de afschaffing van
de ongewenste therapieén te realiseren. Wanneer de overheid de ideologie
deelt, zls motief achter haar eigen beleidsdocleinden, dan is er sprake van
samenwerking.

Een vervangende-hulpsirategie gaat samen met een kultuur waarin onderlin-
ge hulp als oplossing voor een problematiek centraal stat. Een individu
wordt In sommige gevallen mede verantwoordelijk geacht voor het ont-
staan of de instandhouding van een probleem. De sociale oriéntatie is sterk
op de groep van lotgenoten gericht. Er is een soort gemeenschapsgevoel
aznwezig, dat ertoe leidt dat de groep als geheel, belangrijker geacht wordt
dan de belangen van individuele leden. Deze kultuur leidt ertoe dat on-
derlinge hulp (veelal in kieine groepen) de centrale aktiviteit is die in het
kader van deze strategie ontplooid wordt. Hierdoor wordt een zanspraak
gemazkt ep het domein van professionele hulpverleners die eveneens hulp
aanbieden op het terrein van de problematiek. De kultuur is in dit geval
strijdig met de kultuur van professionele hulpverleners, die (uitstuitend)
nichzelf zien zls oplossers van de problematiek. In het algemeen voelen
panéntenorganisaties zich ~ in dit verband - niet afhankelijk van professio-
nele hulpverleners, omdat ze hen niet nodig hebben. Voor hulpverleners
geldt in principe hetzelfde. In dat geval is er sprake van afwezigheid van
wederzijds gevoelde afhankelijkheid. Omdat er ook sprake is van een do-
meinkonflikt, zal er konkurrentie optreden. Wanneer één van beiden zich
afhankelijk gaat voelen van de ander, omdat de ander een aanvullend
geachte vorm van hulpverlenming kan bieden die men zelf niet kan of wil
aanbieden, dan zal vermijding optreden zolang zls de ander die afhanke-
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lijkheid (nog) niet ervaart. Naar overheidsorganisaties en verzekeraars toe
bestaat er geen gevoelde afhankelijkheid. Er is echter ook geen sprake van
enig domeinkonflikt, dus treedt er geen enkele vorm van strategische in-
terakte op.

Achter een aanvullende-hulpstrategie gazt een kultuur schuil waarin de ge-
dachte centraal staat dat professionele hulp noodzakelijk is voor mensen
met een bepazlde problematiek. De problematiek of ziekte wordt gezien als
een objektief probleem, dat niet door een individu veroorzaakt wordt,
maar hem of haar overkomt. De professionele hulp op het terrein van de
centrale problematiek voldoet niet op alle punten en daar waar gebreken
gekonstateerd worden, wordt een eigen hulpaanbod gedaan. In principe
wordt dit hulpaanbod weer ingetrokken wanneer professionele hulpverle-
ners in staat zijn zelf dit aanbod te doen. De sodale oriéntatie is in dit
verband sterk op individuele probleemdragers gericht. De individuele pro-
blemen staan centraal. Doordat professionele hulp als noodzakeljk wordt
gezen, is er sprake van een ervaren afhankelijkheid jegens deze hulpverle-
ners. Anderzijds ervaren ook deze hulpverleners een afthankelijkheid jegens
deze patiéntenorganisaties omdat ze het aanvullende hulpaanbod znvol
vinden. Hulpverleners en patiéntenorganisaties maken geen aanspraak op
elkaars domein en ze stemmen overeen kwa ideolegie die een uitspraak
doet over oorzazk en oplossing van een problematiek. In de prakdjk bete-
kent dit dat er sprake is van samenwerking. Ten zanzien van overheidsor-
ganisaties en ziektekostenverzeXeraars geldt dat er geen sprake is van in-
teraktie, omdat er een gebrek is aan wederzijds gevoelde athankelijkheid
én omdat er geen sprake is van een domeinkonflikt.

Aapbevelingen

Op grond van de vier ideaaltypische beschrijvingen van strategisch gedrag
van kategorale patiéntenorganisaties en op grond van de vier daarzan ge-
relateerde konfiguraties, kunnen deze organisaties hun eigen strategische
gedrag analyseren. Deze analyse betreft het zichibaar maken van de geko-
zen doelstellingen en akuviteiten. Aan de hand van voorbeelden uit dit
onderzoek kunnen ook plannen gemaakt worden voor nieuwe aktviteiten
of bijstelling van de doeclen. De analyse van de eigen kultwur is een be-
langrijk aandachtspunt. Om vorm te kunnen geven aan het eigen strate-
gisch gedrag is het noodzakelijk inzicht te hebben in de (verschillende?)
waarden en normen die in de eigen organisatie een rol spelen. Belangrijk
is daarbij na te gaan welke groepen of personen bepaalde waarden en
normen vertegenwoordigen.

Een van de essenti€le onderdelen van het eigen stralegisch gedrag i1s de
relatie welke men wenst te onderhouden met professionele hulpverleners.
Wanneer gekozen wordt voor samenwerking met verschillende professione-
le hulpverleners, dan 15 nog niet gezegd dat deze gewenste samenwerking
ook suksesvol zal verlopen. Een analyse van de wederzijds ervaren athan-
kelijkheid (of de afwezigheid ervan), van de verschillen of overeenkomsten
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in ideologie en van de domemnaznspraken, kan de oorzaken achter stagne-
rende samenwerking aangeven.

Samenwerking met zektekostenverzekeraars komt relatief weinig voor als
vorm van strategische interakue. Het verdient dan cok aanbeveling om na
te gaan of samenwerking op het terrein van de prijs en omvang van verze-
keringspakketten zinvol 1s. Het ziet er nazar uit dat patiéntenorganisaties -
in het licht van de voorgenomen stelselwijziging in de gezendheidszorg -
meer aandacht aan deze samenwerking dienen te gaan schenken.

De invoering van een nieuw stelsel biedt kansen voor (kategorale)} patién-
tenorganisaties. Wanneer de patiént als kensument erkend wordt, is kollek-
tieve belangenbehartiging een logisch gevolg. Een verdere uitwerking van
een (in dit onderzoek als zodanig aangeduide) verbeteringsstrategie is ech-
ter noodzakelijk om panéntenorganisaties een volwaardige partij te laten
zijn in de gerondheidszorg. Versterking van het strategische gedrag in
deze richting is in eerste instantie de verantwoordelijkheid van patiénten-
organisaties zelf. Zij dienen hun positie als volwaardige partlj op te elsen
en waar te maken door akuwiteiten te ontplooien. Een financiéle onder-
steuning uit de tockomstige centrale kas is daarblj noodzakelijk en vioeit
logisch voort uit het huidige overheidsbeleid, dat gericht is op het overdra-

gen van verantwoordeljkheden aan partjen in het veld van de gezond-
heidszorg.
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Noten

Hoofdstuk 1

. Bereidheid tot verendering, Advies van de Commissie Structuur en Finaneie-

ring Gezondheidszorg, Distributiecentrum Overheidspublikaties (DOP),
’s-Gravenhage, 1987.

Ministerie van WVC, Verandering verzekerd; stapsgewifs op weg naqr een mieuw
stelsel van zorg, Rijswijk, 1988.

Ministerie van WVC, Werken aan zorgrernieuwing: acticprogramma van het beleid
voer de zorgsector in de jaren negenilg, 's-Gravenhage, SDU, 1990.

Zie bijvoorbeeld Kirkmann-Liff ¢.a., 1988; de Roo, 1988; Lapré, 1988 en
van der Ven, 1988

De Werkgroep 2000, cen landelijke adviesorganisatie ten behoeve van pa-
téntenorganisatics, registreert diverse gegevens en geelt op grond daarvan
2 keer per jaar een adressenlijst uit, van zowel kategorale pati€éntenorgani-
saties, algemene patiéntenorganisaties als patiéntenplatforms. De gencemds
uitgave van deze lijst wit oktober 1989 bevat 182 organisaties. In het onder-
zoek (zie hoofdstuk 2) is gebleken dat 7 organisaties niet binnen de hier
gehanteerde definities van kategorale pati€ntenorganisaties vallen. Vandaar
dat gesproken wordt van een populatie van 175.

Hoofdstuk 2

1.

2.

De term akdetheorie is een vertaling van het amerikaanse begrip ‘action
frame of reference’.

Koepels van plaatselifke kategorale patiéntenorganisaties - meestal federades
genoemd - zijn wél in de populatic opgenomen. In wezen is deze kon-
strukiie te vergelijken met landelijke organisaties met juridisch zelfstand-
ge afdelingen.

Het Homals programma mazkt deel uit van ‘SPSS PC Categories’, wat als
aparte module verkrijgbaar is.



Hoofdstuk 3

10.

11.

12.

13.

Dit getal is de afronding van 415.275, dat verkregen wordt door het ge-
middelde (2373) met het rowle aantal organisaties in de populade (175) e
vermenigvuldigen. Opgemerkr moet worden dat bij de berekening van het
gemiddelde is uitgegaan van het aantal valide cases en de kategorie geen
antwoord dus niet meegerekend is. Ditzelfde geldt voor alle andere gemid-
delden-berekeningen.

Deze cijfers zijn op de volgende wijze verkregen:

aental vrifwilligers: gemiddelde (81.2) vermenigvuldigd met populatie (175)
= 14.210.

agntal werknemers: gemiddelde (over 42 organisaties!) (3,65) vermenigvuldigd
met het percentage organisaties dat werknemers in dienst heeft (31,3) ver-
menigvuldigd met de populatie (175) = 199.83.

aantal banen van 38 uur: gemiddelde (over 42 organisaties!)(2,81) vermenig-
vuldigd met het percentage organisaties dat werknemers in dienst heeft
{31,3) vermenigvuldigd met de populatie (175) = 153.92.

Deze getallen worden verkregen door de gemiddelden (lokaal 44, regio-
naal 10) te vermenigvuldigen met de totale populatie (175) en het percen-
tage waarin de afdelingen in het onderzoek voorkwamen (lokaal 29%, re-
gionaal 44%).

Deze cijfers zijn verkregen door per organisatie het percentage dat als aan-
deel van de verschillende in de totale begroting is opgegeven, te verme-
nigvuldigen met de totale begroting. Op deze wijze is per organisatie be-
kend hoeveel geld er ult de verschillende bronnen afkomsig is. Voor alle
orgamisaties opgeteld wordt dit bedrag per bron gedeeld door het totale
bedrag aan geld (11.900.000).

Dit getal is de afronding van de som van de totale populatie (175) met de
gemiddelde omzet (136.000) = 25.300.000.

Bij de berekening van al deze percentages is uitgegaan van het aantl or-
ganisaties dat zich met voorlichtingsaktiviteiten bezig houdt (132).

De percentages zijn berekend op basis van het aantal organisaties dat
dienstverlenende aktiviteiten organiseert (68).

Deze percentages zijn berckend over het aantal organisaties dat diensten
verleent aan de eigen achterban (N=63).

Deze percentages zijn berekend over het aantal organisaties dat diensten
verleent aan professionele hulpverleners (N=22),

De percentages zijn berekend over het totaal aantal organisaties dat aange-
geven heeft zich met beleidsbeinvioeding bezig te houden (n=T76).

Deze percentages zijn berekend over het aantal organisaties dat het beleid
van professionele hulpverleners tracht te beinvioeden (N=51).

Deze percentages zijn berekend over het aantal organisates dat het beleid
van ziektekostenverzekeraars tracht te beinvioeden (N=41).

Deze percentages zijn berekend over het aantal organisades dat het beleid
van overheidsorganisaties tracht te beinvloeden (N=35).
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14. Deze percentages zijn berekend over het zantal organisaties dat zelfhulp-
groepen orgzaniseert (n=80). Alleen de percentages van de ‘overige zelf-
hulpaktiviteiten’ zijn berckend over de towle populatie.

15. Deze percentages zijn berekend over het aantal organisaties dat zelfhulp-
groepen heeft die ondersteund worden door professionele hulpverleners.

16. Plau-report, The welfare of children in hospital, Central Health Services Coun-
sil, 1959, London.

17. Vanaf dit punt worden regelmatig citaten gebruikt om de tekst te verdui-
delifken. Het betreft steeds citaten van leden van de onderzochte organisa-
tes of van mensen in de omgeving hiervan. De betreffende personen heb-
ben inzage gehad in de weergave van de gevoerde gesprekken en hebben
goedkeuring gehechet aan het verslag. De citaten zijn op enkele journalis-
teke ingrepen na zo natuurgetrouw mogelijke weergegeven van de inter-
views die de basis vormen van dit onderzoek. De citaten zijn geanonimi-
seerd, maar waar nodig is aangegeven in welke relatie de betrokkene staat
tot een patiéntenorganisatie.

18. Gedurende de laawte periode van dit onderzoek is de nazm van de vereni-
ging Amnestie veranderd in Moermanvereniging. In dit proefschrift wordt
nog de naam Amneste gebruikt

Hoofdstuk 5

1. Zie bijvoorbeeld het themanummer van Administrative Science Quarterly,
September 1983.

2, Bij de beschrijving en interpretatie van de kultuur van AA, is in zeer be-
langrijke mate gebruik gemaakt van het proefschrift van Van Harberden.
Konklusies en interpretaties die hier gepresenteerd worden zijn echter ge-
heel ter verantwoording van de auteur van dit proefschrift.

3. De termen ‘rekkelijken’ en ‘preciesen’ zijn ontleend aan twee stromingen
binnen het protestantse volksdeel, ten tijde van de Nederlandse Republiek
(16 en 17° ecuw). De aanhangers van de richtingen der preciesen stonden
~ in tegenstelling tot de rekkelifken - een strenge handhaving van de kon-
fessie en een min of meer wettische zedelijkheid voor (Van Harberden,
1986, p. 264).

4. Zoals geciteerd uit Adrisansens en Zijderveld (1981, p. 79). Zonder bron-
vermelding.

5. Een ethos bevat de kern van een kultuur. Het ‘vitgebreide” kultuwurbegrip
omvat naast deze waarden en normen ook de kultuurindikatoren, zozls
taal, rituelen, symbolen en rollen.

6. Uitdrukkelijk dient vermeld te worden dat Adriaansens en Zijderveld zelf
geen waardering toekennen aan deze begrippen.
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Hoofdstuk 6

1. Voor de berekening van deze percentages is uitgegaan van het aantal orga-
nisaties dat kontakten onderhoudt met professionele hulpverleners

(N=120).

Hoofdstuk 7

1. Het decembernummer van 1990 van Mededelingen Opbouunwerk is geheel aan
deze samenwerkingsrelatie gewijd.

2. Bereidheid tot verandering, Advies van de Commissie Structuur en Financie-
ring Gezondheidszorg, Distributiecentrum COverheidspublikates (DOP), ’s-
Gravenhage, 1987.

3. Ministerie van WVC, Verendering verzekerd; stapsgewijs op weg naar cen mieuw
stelsel van zorg, Rijswijk, 1988,

4. Ministerie van WVC, Werken aan zorguernieuwing; actieprogramma van het beleid
voor de zorgsector in de jaren negentig, 's-Gravenhage, SDU, 1990

5. Het ligt in de bedoeling dat in het nieuwe systeem een groot deel van de
geinde premies naar een centrale kas zullen gaan. Uit deze kas krijgt elke
verzekeraar ¢en deel, evenredig aan het aantal verzekerden en naar objek-
teve kenmerken van deze verzekerden (leefiijd, geslacht etc.).

6. Zie bijvoorbeeld Verstegen (1980), Melief' (1985) en Boerma en Warmen-
hoven (1988).

7. Simons, H.]., Tijdelijke Stimuleringsregeling Regionale Patiénten/Consumenten Plat-
forms, Rigswijk, 12 juli 1990.
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Bijlage 1
Werkboek case-studies

1 Introduktie, uitleg onderzoek

2 Ontstaan, historie

- Kunt u iets vertellen over het ontstaan en de historie van deze organi-
satie?

- Wat was bijvoorbeeld de aanleiding voor de oprichting?

3 Strukturele kenmerken van de eigen organisatie

3.1 Organisatiestruktuur

Kunt u een korte schets geven van de opbouw van uw organisatie?

- Welke rechtspersoon heeft uw organisatie? Waarom is hlervoor gekozen?

- Welke lagen of nivo's zijn er te onderscheiden (landelijk / regionaal /
iokaal)?

- Welke organen kent uw organisatie; een bestuur, een direkte, een le-
denvergadering, werkgroepen, een stalburo, leden, werknemers? Hoe

ziin de formele bevoegdheden verdeeld en hoe gaat dat in de werkelijk-
heid?
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~ Zijn de eventuele decenwale afdelingen of werkgroepen een onderdeel

. van de landelijke organisate of zijn het zelstandige eenheden, met bi-
voorbeeld een eigen rechtspersoon?

- Is de keuze voor deze struktuur bewust gemaakt? Zo ja, wat waren dan
de argumenten daarvoor?

3.2 Financwle meddelen

- Op weilke wijze komt u aan de benodigde financiéle middelen? (kontri-
butie, donaties, legaten, subsidie, kollektes, sponsoring etc.)

- Kunt u een beeld schetsen van de financiéle positie van uw organisatie?
(vermogen, inkomsten ed.: jaarverslag!)

- Beschikt uw organisatie over voldoende financiéle middelen, om de
meeste gewenste akuviteiten uit te kunnen voeren? Zo nee, welke aktivi-
teitenn kunt u dan niet uitvoeren omdat u daar niet voldoende financiéle
middelen voor beschikbaar hebt?

3.3 Mankracht
- Hoeveel leden telt uw organisatie?
- Hoeveel zijn er daarvan aktef, bijvoorbeeld als kaderiid?

3.4 Grootte achierban, organisatiegraad

- Hoeveel mensen in Nederland hebben te kampen met de problematiek
waar u zich mee bezg houdt? Waarop basseert u deze schatting?

- Zijn dat allemaal potentéle leden voor uw organisatie? Zo nee, waarom
niet?

- Hoe tracht u te bereiken dat zoveel mogelijk van deze mensen zch bij
uw organisatie aansluiten?

- Wat zijn volgens u redenen waarom mensen zich wel of niet aansiuiten?

- In hoeverre is een grote achterban voor u van belang? (bijvoorbeeld in
het kader van onderhandelingen met de overheid of zorgversirekkers; of
iv.m. financiéle voordelen of iv.m. de benodigde mankracht?)

3.5 Leiderschap

- Zijn er in uw organisatie duidelijk leidende figuren aanwezig of aanwe-
zig geweest? Zo ja, kunt u iets meer over hen vertellen? Hebben zij een
duidelijk stempel op de organisatie gedrukt, of doen zij dat nog? Indien
dat het geval is {(geweest), wat voor ‘stempel’ is {was) dat dan en hoe gaat
(ging) dat in 2’n werk? Ziin er bijvoorbeeld duidelijke koersveranderin-
gen ingezet onder de leiding van een bepaalde persoon? Denkt u dat de
rol van deze persocon van grote betekenis is geweest voor de organisa-
tie?
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4 Rulturele kenmerken

4.1 Op zoek naar waarden

Ik zou u nu enkele vragen willen stellen over wat we de ‘filosofie’ achter

uw organisatie zouden kunnen noemen. De vragen gaan bijvoorbeeld over

hoe uw organsatie aankijkt tegen de gezondheidszorg, de rol van de over-
heid in dat verband, tegen ziekte, tegen de patiént en bijvoorbeeld tegen
de rol van artsen ta.v. gezondheid en zorg.

- Heeft uw eigen organisatiec een uitgesproken filosofie (die ook op schrift
is gesteld bijvoorbeeld) van waaruit ze handelt? Zo ja, kunt u me daar
dan iets meer over vertellen? (Kent uw organisatie bijvoorbeeld een reli-
gieuze grondslag?)

4.1.1 Beeld van zekte en gezondheid
- Hoe denkt uw organisatie over zekte en gezondheid? Hebt u daar een

bepaalde visie op? Waardoor wordt volgens u uw ziekte of problematiek
veroorzaakt?

- Is uw problematick of zickte een zuiver lichamelijke aangelegenheid of
niet? Kunt u dat wat uitdeggen?

- Is er een behandeling of therapie mogelijk? Of verschillende? Wat denkt
u dat de beste is?

- Sluiten uw denkbeelden over ziekte het best aan bij de reguliere genees-

kunde, of bij de meer alternatieve geneeswijzen? Kunt u dit wat nader
toelichten?

4.1.2 Beeld van de professionele zorg

- Vindt u dat professionele hulpverleners noodzakelijk zijn om uw proble-
matiek op te lossen?

- Kunt u goed overweg met professionele hulpverleners in die zin dat u
het eens bent met hun handelswijze ta.v. uw problematiek? Zyn ze
m.a.w. deskundig in uw ogen?
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4.1.3 Beeld van de eigen organisatie

- Welke rol bedeelt u uw eigen organisatie toe t.a.v. de ‘gezondheid’ van
uw leden of achterban? Draagt uw organisatie mede zorg voor de ge-
zondheid van uw leden, bijvoorbeeld door de exploitatie van voorzienin-
gen? Of vindt u dat de ‘zorg’ beter door professionele hulpverleners
georganiseerd kan worden?

- Ziet u zchzelf vooral als een belangenorganisatie of als een organisatie
die er is voor onderlinge steun en onderling kontakt?

4.1.4 Beeld van de patient, kliént

- In hoeverre kan een patiént bijdragen aan de eigen genezing?

- Vindt u dat een patiént recht heeft op een oplossing voor zijn probleem
en dat de samenleving er voor moet zorgen dat hij dat ook krijgt, of
vindt u dat een patiént zelf veramiwoordelijk 1s voor z'n genezing?

- In hoeverre vindt u dat een patiént kliént of konsument is?

4.1.5 Maatschappijbeeld

Onze samenleving wordt vaak geschetst als een verzorgingsstaat, waarin

professionele deskundigen zorg dragen voor onze gezondheid.

- Vindt u dat dit beeld overeenstemt met de werkelijkheid?

- Vindt u een verzorgingsstaat een ideale samenleving? Vindt u dat geza-
menlijk (bijvoorbeeld door de staat) zorg gedragen moet worden voor de
gezondheid van ons allemaal, of vindt u dat daar andere organisaties
voor zijn, zoals de kerk of de buurt?

4.1.6 Beeld van de overheid en financiers

- In hoeverre is de overheid verantwoordelijk voor het wel en wee van
haar onderdanen, ook op het terrein van uw problemauek?

- Vindt u dat de samenleving ook financedl verantwoordelijk is voor de
oplossing van uw problematiek?

- Zijn er wat deze gedachten betreft de afgelopen jaren (belangrijke) wijzi-
gingen opgetreden? Is uw organisatie anders gaan denken over de eigen
rol in de gerondheidszorg, of de verantwoordelijkheid van de patént?
Zijn uw grondslagen veranderd, of van minder belang geworden?

- Zijn er wat al deze gedachten betreft verschillende stromingen (of: groe-
peringen) binnen uw organisatie? Zijn er bijvoorbeeld leden die anders
denken over de rol die uw organisatie in de gezondheidszorg zou kun-
nen spelen?

- Zo ja, wat Zijn dan de verschillen en waarin komen die tot uitdrukking?
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4.2 Op zoek naar kultuurdragers
4.2.1 Taalgebruik

- Zijn er specifieke uitdrukkingen of gezegden die zlleen in deze organi-
satie een rol spelen? Zo ja, welke?

~ Zijn er bepaalde woorden die anders gebruikt worden dan te doen ge-
bruikelijk 1? Bijvocrbeeld ‘dienstverlening’ in plaats van “hulpverlening'?
Zo ja, welke woorden z3jn dat en kunt u dan de betekenis ervan uitleg-
gen?

4.2.2 Symbolen

emde bronnen Lunnen ook P

- Werden er binnen uw organisatic wel eens grappen gemaakt over uw
aekte of problematiek? Bjjvoorbeeld als een scort ‘galgenhumeor? Zo ja,
Kunt u me dan wat voorbeelden geven en uitleggen hoe ik deze grappen
moet opvatten?

- Is er een bepaald boek of manifest dat een belangrijke rol speelt binnen
uw organisatie, zoals bijvoorbeeld de bijbel in de kerk?

- Zn er bepaalde verhalen of ‘legendes’ die in uw organisatie de ronde
doen? Verhalen over opmerkelijke zaken, bijv. over de oprichting?

- Reikt uw organisatic bepaalde ‘onderscheidingen’ uit? Zo ja, welke, aan
wie, waarom?

4.2.3 Rituelen

- Ziyn er bepazlde gebruiken die specifiek zijn voor uw crganisatie? Zo ja,
kunt u deze gebruiken tcelichten?
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- Wat moet iemand doen om lid te worden?
- Welke veragderingen of bijeenkomsten woont u bij? Welke zijn belang-
rjk en welke niet? Waarom?

- Hoe gaat het er op de meeste vergaderingen aan toe? Zakeliik of ami-
caal?

4.2.4 Rollen

Ewelke_ mite mensen zich met de_r groep"z'fi'

v échiter dé volgende rollen ondersch'
en gcsteld Lunnen worden::

De leider(s). Reeds eerder hebben we gesproken over een centrale figuur
of figuren in uw organisatie. Kun je zeggen dat (indien een dergelijke
figuur (of figuren) is aangewezen!) deze persoon (of personen) een belang-
rjke ‘voorbeeldfunkiie’ vervullen voor anderen? Zo ja, kunt u dan aange-
ven in welke zin? Hoe kijkt u tegen deze persoon of personen aan? Geldt
wat u vindt ook voor anderen in de organisatie of hebben andere mensen
een duidelijk andere kijk hierop? Zo ja, wat 18 dan het verschil met uw
visie?

De dissident(en). Zijn er mensen in uw organisatie aan te wijzen die je ei-
genlijk als ‘dissident’ zou kunnen betitelen? Mensen die er een duidelijk
andere visie op na houden dan anderen en hier openlijk voor uit komen?

280



Zo ja, kunt u hier iets meer over vertellen?

~ Wat moet je doen om volledig uit de organisatie gestoten te worden?

- Wat maakt je daarentegen erg geliefd?

De nieuweling. Kunt u zich nog herinneren wat u opviel toen u pas hid

werd van deze organisatie? Wat vond u opvallend of vreemd? Bepaalde

gebruiken, bepaalde termen? Vond u dat u bepaalde dingen moest aanfe-

ren of begrijpen om ‘erbij te horen’

- Wanneer u© nu nzar pieuwe leden kijkt, wat valt u dan aan hen op?
Waearin gedragen zij zich anders dan mensen die al langer akdef lid zijn
van uw organisatie?

5 Stukturele kenmerken van de gezondheidszorg

5.1 Problematick

- Kunt u kort iets vertellen over de problematiek (ziekte e.d.} die centraal
staat in uw organisatie?

- Van welke voorzieningen/diensten maakt iemand met uw zekie of pro-
blematiek gebruik? Zijn er in de loop van de tjd meer diensten/voor-
zieningen gekomen, die voor u van belang zijn? Zijn er ook die verdwe-
nen Zijn? Wat zijn - volgens u - de oorzaken van die veranderingen?

~ Bent u van mening dat er m.b.t. deze in uw organisatie centraal staande
problematiek voldoende zorgvoorzieningen aanwezg zijn?

- Zo nee, kunt u mij uitleggen wat er ontbreekt, waar u graag verbeterin-
gen/veranderingen zou willen zien? Waarom denkt u dat deze voorzie-
ningen/diensten er (nog) niet zin (of met meer)? Heeft dit te maken met
technische onmogelijkheden of met andere fakroren?

5.2 Financiering van met de problematiek samenhangende kosten

- Welke kosten maakt iemand die met deze ziekte of problematiek kampt?
Kunt u aangeven waarvoor dat is en om welke orde van grooue dat
gaat? (bijvoorbeeld voor hulpmiddelen, medicijnen, therapie e.d.)

- Wie betaalt deze kosten? Welke kosten worden wel {en welke niet) ge-
dekt door verzekeraars of de overheid (AWBZ)?

- Zijn er verschillen aan te geven tussen vergoedingen door verschillende
verzekeraars? Zo ja, welke? (bv. tawv. het verschil tussen partikuliere
verzekeraars en ziekenfondsen of ta.v. verschillen in elke kategorie).

- Heeft uw orgamnisatle op dit terrein nog wensen? Zo ja, welke? Zo nee,
betekent dat dat deze wensen er nooit zijn geweest of dat ze reeds (lang
geleden) zijn ingewilligd?

5.3 Wetgeving en overige regulering
- Vindt u dat er wat betreft de wetgeving en regelgeving die voor u van
belang is, het én en ander dient te veranderen of niet? Zo ja, wat zjn

dan uw wensen? Zo nee hebt u vroeger wel wensen gehad en zijn die
ingewilligd?



- Bent u oocit betrokken geweest bij de 1ot stand koming en/of wijziging
van voor u van belang zjnde wetgeving? Zo ja, kunt u hier dan iets
meer over vertellen?

- Bent u betrokken bij de planningswetgeving in het kader van de WVG,
bijvoorbeeld door zitting te hebben in een WAC of door mee te werken
aan de provinciale zZiekenhuisplanning?

van'de O'epercapieer
onderhe kop_]e mterakne) Hiervoor. 'dienen
e andere Televante’

5.4 Opstelling andere aktoren in de gezondheidszorg

6 Strategisch gedrag
6.1 Doelstellingen

~ Welke doelen streeft uw organisatie formeel naz

- Zijn daar nog enkele niet officieél geformuleerde doelen aan toe te voe-
gen?
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6.2 Akttvileiten

- Welke aktiviteiten heeft uw organisatie de afgelopen drie jaar op touw
gezet? Als we met het heden beginnen zou u dan samen met mij terug
in de tjd kunnen gaan en alle belangrijke akuviteiten (projekten) die v
zich herinnert, op een rijje kunnen zetten? (1988, 1987, 1986, Invullen
in bijlage schema!}

- Misschien kunt u dit nagaan aan de hand van jaarverslagen of verslagen
van bestuursvergaderingen. Zou ik deze in kunnen zien en ah.v. be-
studering hiervan terug kunnen komen en vragen erover kunnen stel-
len?

- In hoeverre hebben deze aktiviteiten het door u beoogde resultaat be-

haald? Is dat ook per aktiviteit na te gaan? Welke akdes waren in uw

ogen suksesvol en welke niet? Is ma te gaan waardoor aktiviteiten miet
het beoogde resultaat hebben opgeleverd?

 naar de 'vdlgehdé' :kzii:égon

-kompetitie
-strijd, Konflikt

- Welke organisaties of personen (met name in de gezondheidszorg) zijn
voor uw organisatie van belang (Bijvoorbeeld overheid; finanders; zorg-
verstrekkers; bedryjfsleven en pers)?

- Runt u per organisatie of persoon uitleggen waarom deze van belang is
VOOr uw orgarusatie,
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- Kunt u mjj pér organisatie waar u kontakt mee hebt (gehad), of die voor
uw organisatie van belang is, vertellen hoe u zich tot elkaar verhoudrt?

6.3.1 Vragen t.a.v. interakiie met zorguverstrekkers:

- Hoe stelt u zich op (als organisatie) ten opzichte van zorgverstrekkers?
Treedt u hen tegemocet of niet? Zo ja, hoe dan en met welk doel; wat
hoopt(e) u te bereiken? Zo nee, waarom niet? Hoe stelt u zich dan op?

- Hoe denkt u in Z'n algemeenheid over hulpverleners?

- Kunt u het goed vinden met de voor u van belang zijnde hulpverleners?
Denken zjj min of meer hetzelfde als u over uw problemen of zijn er
verschillen? Zo ja, kunt u die verschillen aangeven?

- Hoe stellen deze organisaties of personen zich op ten aanzien van uw
orgamisatie? Treden zj uw organisatie soms tegemoet? Zo ja, hoe dan en
wat vermoedt u dat de bedoelingen daarachter zijn? Zo nee, waarom
denkt u dat dat niet gebeurt?

- Hebben uw organisatie en hulpverleners dezelfde belangen? Zo ja, welke
en zo nee, wat ziin de verschillen?

- Denken hulpverleners er ook zo over dat zij en u gelijke belangen heb-
ben, of zien zj die gelijke (of verschillende) belangen niet zo?

- Werkt u samen op sommige terreinen met individuele dienstverleners, of
met hele instellingen? Zo ja, kunt u hier dan wat meer over vertellen?
Hoe verloopt deze samenwerking? Zo nee, hebt u wel eens geprobeerd
om samen te werken? Zo ja, waarom is dat dan - volgens u - misluki?

~ Organiseert u zelf aktiviteiten (zelfhulp o.i.d.) die in principe ook door
professionele instellingen of dienstverleners georganiseerd worden? Zo ja,
levert dat wel eens spanningen op met dienstverleners of instellingen?

~ Participeert u wel eens aan besluitvorming binnen instellingen (b.v. zie-
kenhuizen) die voor uw organisatie van belang zijn? (paténtenraden; be-
wonersraden etc.)

- Zijn er wel eens konflikten met individuele dienstverleners of instellin-
gen? Zo ja, kunt u dat eens toelichten?

- Zijn er instellingen of dienstverleners die u zelf links laat liggen of die u
links laten liggen? Wat is in zo'n geval de reden achter dit gedrag?

6.3.2 Vragen t.av. de overheid:

~ Hoe stelt u zich op (als organisatie) ten opzichte van de overheid of
overheden? Treedt u hen tegemoet of niet? Zo ja, hoe dan en met welk
doel; wat hoopt(e) u te bereiken? Zo nee, waarom niet? Hoe stelt u zich
dan op?

- Hoe denkt u in z'n algemeenheid over de overheid?

- Kunt u het goed vinden met ambtenaren en/of bestuurders? Denken zj
min of meer hetzelfde als u over uw problemen of zijn er verschillen? Zo
Jj2, kunt u die verschillen aangeven?
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- Hoe stelt de overheid (of overheden) mich op ten zanzien van uw organi-
satie? Treden zij uw organisatie soms tegemoet? Zo ja, hoe dan en wat
vermoedt u dat de bedoelingen daarachter zijn? Zo nee, waarom denkt u
dat dat niet gebeurt?

~ Heeft uw organisatic en de overheid dezelfde belangen? Zo ja, welke en
zo nee, wat zjn de verschillen?

- Denken ambtenaren en/of bestuurders er ook zo over dat zij en u gelijke

belangen hebben, of Zen zij die gelijke (of verschillende) belangen niet
zo?

- Neemt uw organisatie op de een of andere wijze deel aan overheidsbe-
sluitvorming? Zo ja, op welk bestuursnivo? Zo nee, heeft u nooit overwo-
gen hier aan deel te nemen of is er niets van terecht gekomen?

- Hebt u ooit met de overheid gezamenlijk iets op touw gezet? Zo ja, wat
dan en hoe is dat verlopen? Zo nee, hebt u dat nooit geprobeerd of is
het niet gelukt?

- Hebt u het idee dat overheidsinstanties wel eens bewust niet aan uw
organisatie denken, als er zaken op het terrcin van vw zekie of proble-
matiek geregeld moeten worden? Zo ja, waarom denkt u dat dat het
geval is?

- "Vergeet u wel eens bewust de overheid wanneer er iets geregeld moet
worden? Zo jz, waarom?

- Bent u wel eens in een konflikt met een overheidsinstantie geraakt?r Zo
ja, met welke instantie en hoe kwam dat dan?

6.3.3 Vragen l.a.v. andere patiéntenorganiselies:

- Hoe stelt u zich op (als organisatie) ten opzichte van andere patiéntenor-
ganisaties? Treedt u hen tegemoet of niet? Zo ja, hoe dan en met welk
doel; wat hoopt(e) u te bereiken? Zo nee, waarom niet? Hoe stelt u zich
dan op?

- Hoe denkt u in z'n algemeenheid over andere patiéntenorganisaties?

- Kunt u het goed vinden met andere leden van patiéntenorgzanisaties?
Denken zj min of meer hetzelfde als u over uw problemen of zijn er
verschillen? Zo ja, kunt u die verschillen aangeven?

- Hoe stellen andere patiéntenorganisaties zich op ten aanzen van uw
orgamsatie? Treden zij uw organisatde soms tegemoet? Zo ja, hoe dan en
wat vermoedt u dat de bedoelingen daarachter zijn? Zo nee, waarom
denkt v dat dat niet gebeurt?

- Hebben uw organisatie en andere patiéntenorganisaties dezelfde belan-
gen? Zo ja, welke en zo nee, wat zijn de verschillen?

- Denken andere patiéntenorganisaties er ook zo over dat zij en u gelijke

belangen hebben, of Zien z] die gelijke {of verschillende) belangen niet
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- Welke kontakten hebt u met andere patidntenorganisaties? Zo ja, met
welke? (andere kategorale organisaties, platforms, algemene organisa-
ties?)

- Wat is het nut van dergelijke kontakten, of het onnut als u deze kontak-
ten niet zoekt?

- Werkt u wel eens samen aan een bepaalde aktiviteit? Zo ja, kunt u daar
dan voorbeelden van geven?

- Ontloopt u andere paténtenorganisaties wel eens? Zo ja, waarom?

- Zin er patidntenorganisaties die zich op hetzelfde terrein begeven als uw
organisatie? Zo ja, levert dat dan wel ¢ens spanningen op of doublures
in: aktiviteiten?

6.3.4 Vragen t.a.v. zekenfondsen en partthuliere verzekeringsmaatschappijen:

- Hoe stelt u zich op (als organisatie) ten opzichte van zickenfondsen of
particuliere verzekeraars? Treedt u hen tegemoet of niet? Zo ja, hoe dan
en met welk doel; wat hoopt(e) u te berelken? Zo nee, waarom niet?
Hoe stelt u zich dan op?

- Hoe denkt u in 2'n algemeenheid over ziekenfondsen en verzekeraars?

- Kunt u het goed vinden met medewerkers van ziekenfondsen of verzeke-
raars? Denken zj min of meer hetzelfde als u over uw problemen of zijn
er verschillen? Zo ja, kunt u die verschillen aangeven?

- Hoe stellen ziekenfondsen of verzekeraars zich op ten aanzien van uw
organisatie? Treden zi] uw organisatie soms tegemoet? Zo ja, hoe dan en
wat vermoedt u dat de bedoelingen daarachter zijn? Zo nee, waarom
denkt u dat dat miet gebeurt?

- Heeft uw organisatie en een ziekenfonds (of verzekeraar) dezelfde belan-
gen? Zo ja, welke en zo nee, wat zijn de verschillen?

- Denken 21y er ook zo over dat zij en u gelijke belangen hebben, of zien
zij die gelijke (of verschillende) belangen niet zo?

- Hebt u wel eens kontakten gehad met deze organisaues? Zo ja, in welk
verband, met wat voor doel en hoe zijn deze kontwakten verlopen? Zo
nee, komt dat doordat u aan dergelijke kontakten geen behoefien hebt
of door andere oorzaken?

- Febt u wel eens konkreet met een van deze organisaties samengewerkt?
Zo ja, hoe is dat dan verlopen?

- Hebt u wel eens konflikten met deze organisaties gehad? Zo ja, kunt u
hier dan iets meer over vertellen?

- Hebt u het idee dat deze financiers u bewust ontlopen als het gaat om

problemen die zich {op het financiéle vlak) ta.v. uw problematiek voor-
doen?

6.3.5 Vragen t.av. anderen 2o0als pers en (farmaceutische) bedrijven:
- Zijn er andere organisaties die voor uw organisate van belang zijn?
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Denk bijvoorbeeld aan de (medische) industrie of de pers?

- Hoe stelt u zich op (als organisatie) ten opzichte van deze personen of
organisates? Treedt u hen tegemoet of miet? Ze ja, hoe dan en met welk
doel; wat hoopt{e) u te bereiken? Zo nee, waarom niet? Hoe stelt u zich
dan op?

- Hoe denkt u in 'n zlgemeenheid over de pers of het bedrijjfsleven (of
anderen)?

~ Kunt u het goed vinden met medewerkers van de pers of industrie?
Denken zij min of meer hetzelfde als u over uw problemen of zijn er
verschillen? Zo ja, kunt u die verschillen aangeven?

- Hoe stellen deze organisaties of personen zich op ten aaznzien van uw
organisatie? Treden zj uw organisatie soms tegemoet? Zo ja, hoe dan en
wat vermoedt u dat de bedoelingen daarachter zjn? Zo nee, waarom
denkt u dat dat niet gebeurt?

- Heeft uw organisatie en bijvoorbeeld een bedrijf of de pers, dezelfde
belangen? Zo ja, welke en zo nee, wat zijn de verschillen?

~ Denken zj er ook zo over dat zij en u gelijke belangen hebben, of zien
zij die gelijke (of verschillende) belangen niet zo?

- Kunt u iets vertelien over de kontakten met deze organisaties?
- Werkt u soms met hen samen? Zo ja, op welke wijze?

- Ontloopt u elkaar wel eens? Zo ja, waarom?

- Zijn er soms konflikten? Zo ja, welke?

de Korkrete aktiviteiten nia-in he
ta T Op hebben geleverd Ga iz waamm_ da

7 Sukses

- Kunt u met myj het eerder ingevulde akiiviteitenschema nalopen om te
bezien in hoeverre deze aktiviteiten - volgens u - suksesvol zijn geweest.

- Kunt u wat nader ingaan op dit sukses: waren er zaken die positief
werkten, of negatef?

- Kunt u wat nader ingaan op het mislukken: wat was volgens v de oor-
zazk?
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- Heeft uw organisatie ‘lering’ getrokken uit het sukses of muslukken? Zo
ja, welke dan?

- Zijn er - wanneer we verder teruggaan in de tjd - nog meer markante
suksessen of mislukkingen te melden? Zo ja, kunt u daar dan iets meer
van vertellen?

8 Overige dataverzameling
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Bijlage 2
Enquéte

VRAGENLIJST

voor alle landelijke kategorale patiénten-, kliénten- en
zelfhulporganisaties
in de Nederlandse gezondheidszorg

Studierichting Beleid en Management Gezondheldszorg
Erasmus Universiteit Rotterdam

Drs. E. Verkaar

Naam Organisatie:

Omschrijving Problematick:

Nummer vragenlijst:
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Hoe deze vragenlijst in te vullen:

- Deze vragenlijst bevat een aantal vragen waarbij de antwoordka-
tegoriedn reeds zijn aangegeven. U hoeft hier slechis het door u
gewenste antwoord aan te kruisen, of te omcirkelen.

- Daarpaast bevat deze vrageniijst ook een aantal vragen waarbij
geen voorkeurantwoorden gegeven zijn. Van u wordt dan ver-
wacht zelf een kort antwoord in het antwoordviak in te vullen.
Het zou fijn zijn als v dat zo duidelijk mogelijk doet.

- U kunt deze vragenlijst het beste enigszins ,uit de losse pols’ in-
vullen. U hoeft antwoorden niet uvitgebreid te dokumenteren of op
te zocken. Het gaat vooral om de hoofdiijnen.

- Mag ik u verzoeken deze vragenlijst zo spoedig mogelijk, maar zeker

vésr 23 februari 1990, aan mij terug te sturen in de bijgesloten
antwoordenvelop.

Mocht u tenslotte nog problemen hebben met het invullen van deze vra-
genlijst, dan kunt u altijd bellen naar:

Eric Verkaar
telefoon tijdens kantooruren: 910 - 4088008
010 - 4088003 (bgg.)

Bijlagen

Tk wil u vragen of u sarnen met deze vragenlijst ook wat schrificlijke in-

formatie over uw organisatie aan mij wilt terugsturen. Ik denk daarbij aan

het voigende:

- &én of enkele folders over uw organisatie en de aktiviteiten die u
organiseert,

- een (zo recent mogelijk) beleidsplan of een vergelijkbaar rapport
of stuk, betreffende het algemene beleid van uw organisatie,

- een jaarverslag over het jaar 1988.

- de staruten.

Dit alles natuurlijk voor zover aanwezig. Deze bijlagen kunnen u ook

werk besparen bij het invellen van deze vragenlijst. Op sommige vragen

heeft uw organisatic misschien allang een antwoord geformuleerd in een

bepaald stuk. U kunt dan bij de beantwoording van die vraag naar dat

stuk verwijzen.



Enkele vragen vooraf

i

Is de naam var uw organisatie Xorrekt ingevuld op het voorblad?
Indien dit niet het geval is, zou u dat daar dan willen verbeteren?

Is de problematiek of ziekte, waar u zich mee bezig houdt, korrekt
weergegeven op het voorblad? Indien dit niet het geval is, zou n
dat daar dan willen verbeteren?

Welke mersen vormen de achterban (leden, doelgroep) van uw
organisatie?

0 Mensen die zelf met de problematick te¢ maken hebben (G
verder met vraag 4).

o (Familie)relaties van mensen die met de problematiek kampen.
0 Beide zojuist genoemde groepen.

o Anders, npamelijk:

Indien uw organisatie (ook) {(familie)relaties vertegenwoordigd van
mensen die met de problematiek kampen, wat is dan de problema-
tick waar u zich hoofdzakelijk mee bezig houdt?

0 De problematiek van de mensen zelf die hiermee kampen.
0 De problematiek van de (familie)relaties van deze mensen.
o De problematiek van beide groepen.

Vragen over de aktiviteiten van uw organisatie

4

Geeft uw organisatie informatie over de problematiek waar u zich
op richt?

0 Nee {Ga verder met vraag 5).
o Ja (Maak deze vraag af).

Aan wie geeft uw organisatic informatie, waarover gaat deze infor-
matie en hoe (bijvoorbeeld telefonisch, via een folder of via een
film) wordt deze informatic gegeven?
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3]
1]

Informatie aan: Onderwerpen: Informatiewijze:

0 De eigen leden - -
of de achterban of - -
doeigroep(en) - -

0o Professionele - -
hulpverleners. - -

o Anderen, name-
lijk: - -

Verleent uw organisatie ook regelmatig (dus niet incidenteel) dien-
sten Of daadwerkelifke hulp of bijstand op een aantal terreinen?
Dat wil zeggen dat man- of vrouwkracht ingezet wordt om een
bepaald probleem op te lossen of om aan deze oplossing mee te
werken. Denk bijvoorbeeld aan bijstand aan leden op het terrein
van klachtenprocedures, of bijvoorbeeld aan bijstand van hulpverle-
ners bij het maken van folders.

o Nee (Ga verder met vraag 6).
0 Ja (Maak deze vraag af).




Aan wie geeft u deze dzadwerkelijke bijstand en op welke rerrei-
nen?

Dienstverlening aan: Dienstverlening betreffende:

o De eigen achterban, de leden of
doelgroep(en) -

o Professionele hulpverieners -

0 Anderen, namelijk:

Houdt uw organisatie zich bezig met het akuief beinvioeden van het
beleid van andere organisaties? Dat wil zeggen dat er regelmatig
kontakten zijn met deze andere organisaties, waarin u duidelijk uvw
standpunt t.a.v. een aantal zaken naar voren brengt.

0 Nee (Ga verder met vraag 7).
0 Ja (Maak deze vraag af).
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Welke organisaties heeft nw organisatie 1ot nu toe benaderd om
hun beleid te beinviceden? Kunt u 00K voorbeelden geven van
zaken die u maar voren hebt gebracht?

Benaderde organisaties: Berreffende de zaken:

o Professionele hulpverieners -

o Zickenfondsen en/of partikuliere -

verzekeringsmaatschappijen -

o Overheidsinsiellingen -

¢ Anderen, namelijk:

7 Organiseert uw organisatie zelfhulpgroepen voor mensen die met
dezelfde problematiek te maken hebben?

0 Nee (Ga verder met vraag 8).
o Ja (Ga verder met vraag 7.1).
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7.1

72

73

7.4

Voor welke mensen zijn deze groepen bedocld?

¢ Voor mensen die zelf met de problematick te maken hebben.
0 Voor familieleden en/of andere relaties van mensen die met dg
problematiek kampen.

o Voor beide zojuist genoemde groepen.

o Anders, namelijk:

Wat is -kort gezegd- het doe! van deze zcifhulpgroepen? Waarom
nemen mensen er aan deel?

Het doel van onze zelfiulpgroepen is:

Worden de zelfhulpgroepen die uw organisatie opzet cok bezocht
door mensen met andere problemen, dan die in uw organisatie in
eerste instantie centraal staan?

0 Nee
0 Ja

Worden de zelfhulpgroepen van uw organisatie op enigerlel wijze
ondersteund door professionele hulpverleners?

o Nee (Ga verder met vraag 8).
o Ja (Maak deze vraag af).

Indien professionele hulpverleners betrokken zijn bij uw zelfhulp-
groepen, om welke hulpverleners of dienstverleners gaat het dan?

Enkele voorbeelden zijn: artsen, psychologen of maatschappelijk
werkenden.

Het berreft:

2095



296

Zijn er nog andere aktiviteiten die uw organisatie ontplooit, die
nog niet fer sprake zijn gekomen? Denk bijvoorbeeld aan aktivitei-
ten als telefooncirkels of koffie-ochtenden.

0 Nee (Ga verder met vraag 9),
0 Ja {(Maak deze vraag af).

Indien er nog andere aktiviteiten zijn die niet ter sprake zijn ge-
weest, welke zijn dat dan?

Andere aktiviteiten:

In het voorafgaande zijn ¢en aantal aktiviieiten aan de orde ge-
weest, die uw organisatie mogelijk ontplooit. Zou u kunnen zange-
ven wat de volgorde van belangrijkheid is van deze aktiviteiten?
De meest belangrijke aktiviteit geeft u het cijfer 1, de volgende
het cijfer 2, enz.

Afiviteiten: Ciffer:

o Informatieversirekking

o Dienstverlening

o Beleidsbeinvioeding

o Zelfhulp

0 Andere aktiviteiten, namelijk:




Vragen over professionele hulpverlening

In deze vragen wordt onderscheid gemaakt tussen professionele (=be-
roepsmatige) hulpverlening aan enerzijds de mensen die met de probile-
matiek te kampen hebben (probleemdragers genoemd) en anderzijds aan
de (familie)relaties van deze mensen. Als u zich alleen richt op de proble-
matiek van én van deze groepen, dan hoeft u alleen de vragen die daar
betrekking op hebben, te beantwoorden.

i0

10.1

Bestaat er professionele (=beroepsmatige} hulpverfening voor de
problematiek waar uw organisatie zich mee bezig houdt?

Voor probleemdragers: Voor (familie)relaties:
0 Nee 0 Nee
cJa o Ja

Indien er een vorm van professionele hulp- of dienstverlening
bestaat voor de problematiek waar u als organisatie mee te maken
heeft, om welke vormen van hulp- of dienstverlening gaat her dan?

En door welke organisaties of personen wordt deze hulpverlening
aangeboden?

Hulpverlening | Aanbiedende instellingen of Bedoeld

dienstverlening: personen: voor’:

- - probl.dr.
[relaties

- probL.dr.
/relaties

- probldr.

[relaties
! Doorhalen wat niet van toepassing is.

Zijin deze vormen van professionele hulpverlening -in hun totaliteit -
toereikend voor de meesie mensen die met de problematiek waar
u zich op richt, te maken hebben?

Voor probleemdragers: Voor (familie)relaties:
oJa o Ja
o Nee 0 Nee
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10.2

10.3

10.4

298

Kunnen uww leden {(of achterban of doelgroep) zonder professionele
hulpverlening?

Probleemdragers: (Familie)relaties:
o Nee o Nee
0 Ja oJa

Komt iedereen die dat nodig heeft voor de gewenste professionele
hulpverlening in aanmerking?

Probleemdragers: (Familie)relaties:
oJa 0 Ja
0 Nee o Nee

Heeft uw organisatic serieuze kritiek op (clementen van) de
bestaande professionele hulpverlening?

0 Nee (Ga verder met vraag 11).
0 Ja (Ga verder met deze vraag).

Indien uw organisatie serieuze kritiek heeft, welke professionele
instellingen betreft het dan en wat is uw kritiek?

T.av. welke hulp- Kritiekpunten: Bedoeld voor:
verlening:

- - Probleemdragers/
- relaties

- Probleemdragers/
- rejaties

- - Probleemdragers/
- relaties




Een vraag m.b.t. wetgeving op het terrein van de problema-

tick

il

Ziin er volgens uw organisatie problemen met wergeving op het
terrein waarop u aktief bent?

¢ Ja (Maak deze vraag verder af).
0 Nee (Ga verder met vraag 12).
0 Onbekend, geen mening (Ga verder met vraag 12).

Indien er problemen zijn met de wetgeving, waar gaat het dan
om?

Wetgevingsproblemen:

Een vraag m.b.t. financi€le aspekten van de problematiek

12

Zijn alle financiéle aspekten Op het terrein van uw problematiek
goed geregeld in Nederland? Worden bijvoorbeelé alle therapieén
of hulpmiddelen vergoed?

0 Ja (Maak deze vraag verder af).
0 Nee (Ga verder met vraag 13).
o Onbekend, geen mening (Ga verder met vraag 13).

Indien er problemen zijr met de financiering, waar gaat het dan
om?

Financieringsproblemen:
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Vragen over de kontakten van uw organisatie

13

13.1

13.2

300

Heeft uw organisatie regelmatig kontakt met instellingen en / of
individuele professionele hulpverleners?

0 Nee (Ga verder met vraag 14).
o Ja (Ga verder met vraag 13.1).

Zijn er terreiner waarop uw organisaiie en professionele hulpverle-
ners aktief semenwerken?

o Nee (Ga verder met vraag 13.2).
o Ja (Maak deze vraag af).

Indien er sprake is van aktieve samenwerking, met welke profes-
sionele hulpverleners gebeurt dat dan en op welke rerreinen?

Professionele hulpverleners/ Terrein:
instellingen:

Heeft uw organisatie inspraak in wat professionele hulpverleners
doen?

o Nee (Ga verder met vraag 13.3).
¢ Ja (Maak deze vraag af).

Indien uw organisatie inspraak heeft in wat professicnele hulp-
verleners doen, welke hulpverleners beireft het dan en op welke
terreinen heeft uw organisatie dan inspraak?

Professionele hulpverleners/ Terrein:
instellingen:




133

134

Hebben professionele hulpverleners inspraak in wat uw organisatie
doet?

o Nee (Ga verder met vraag 13.4).
0 Ja (Maak deze vraag af).

Indien professionele hulpverleners inspraak hebben in wat uw
organisatie doet, welke hulpverieners betreft het dan en op welke
terreinen hebben z1j inspraak?

Professionele hulpverleners/ Terrein:
instellingen:

Is het zo dat u akziviteiter organiseert die op de een of andere ma-
nier ook door professionele hulpverleners georganiseerd worden?

o Nee (Ga verder met vraag 13.5).
0 Ja (Maak deze vraag af).

Indien er sprake is van dezelfde (soort) zktiviteiten, om welke
aktiviteiren gaat het dan en welke professionele hulpverleners organi-
seren die akiiviteiten?

Aktiviteiten: Organiserende profes-
sionele hulpverleners:
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13.5

13.6

137

302

Zijn er regelmatig konflikzen tussen uw organisatie en professio-
nele hulpverieners?

o Nee (Ga verder met vraag 13.6).
o Ja (Maak deze vraag af).

Indien er regelmatig konflikten zijn, welke professionele hulpver-
feners betreft het dan en waarover gaan deze konflikten:

Professionele hulpverieners: Konflikten over:

Mijdr uw organisatie regeimatig het kontakt met professionele hulp-
verieners?

0 Nee (Ga verder met vraag 13.7)
o Ja {Maak deze vraag af).

Indien uw organisatie regelmatig het kontakt mijdt, om welke pro-
fessionele hulpverleners gaat het dan en wat is de reden van die
vermijding?

FProfessionele hulpverleners: Reden:

Mijden. professionele hulpverleners regelmatig her kontakt met uw
organisatie?

0 Nee (Ga verder met vraag 14).
0 Ja (Maak deze vraag af).




i4

15

Indien professioncie hulpverleners het kontakt met uw organisatie
vermijden, om welke hulpverieners gaat het dan en wat is dan vol-
gens u de reden?

Professionele hulpverleners: Vermoede reden:

Heeft uw organisati¢ kontakien met ziekenfondsen en / of partiku-
ligre verzekeringsmaatschappijen (of kontakt met Koepels van deze
organisaties)?

0 Nee {Ga verder met vraag 15).
¢ Ja (maak deze vraag af).

Indien er kontakten met verzekeraars zijn, om welke organisaties
gaat het dan en wat is de bedoeling van die kontakien?

Organisatie: Doel:

Heeft uw organisatie kontakten met é€n of meerdere overheids-
organisaties?

0 Nee, (Ga verder met vraag 16).
o Ja, (Maak deze vraag af).
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16

16.1

304

Indien er kontakten met Overheidsorganisaties zijn, om welke orga-
nisaties gaat het dan en wat is de bedoeling van die kontakten?

Overheidsorganisatie: Doel:

Heeft uw organisatie regelmatig kontakt met andere patiéntenor-
ganisaties?

¢ Nee (Ga verder met vraag 17).
0 Ja (Ga verder met vraag 16.1).

Zijn er terreinen waarop uw organisalie en andere patiéntenorga-
nisaties aktief samenwerken?

o Nee (Ga verder met vraag 16.2).
o Ja (Mazgk deze vraag af).

Indien er sprake is van aktieve samenwerking, met welke andere
pati€éntenorganisaties gebeurt dat dan en op welke terreinen?

Andere patiéntenorganisaries: Terrein:




16.2

163

Heeft uw organisatie inspraak in wat andere patiéntenorganisaties
doen?

0 Nee {Ga verder met vraag 16.3).
0 Ja (Maak deze vraag af).

Indien uw crganisatie inspraak heeft op wat andere patiéntenor-
ganisaties doen, welke organisaties betreft het dan en op welke
terreinen heeft ww organisatie dan inspraak?

Andere paiiéntenorganisaties/instel- Terrein:
lingen:

Hebben andere patiénrenorganisaties inspraak in wat uw organisatic
doet?

0 Nee (Ga verder met vraag 164).
¢ Ja {Mazak deze vraag af).

Indien andere patiéntenorganisaties inspraak hebben op wat uw
organisatie doet, welke hulpverleners betreft het dan en op welke
terreiner: hebben zij inspraak?

Andere patiéntenorganisaties: Terrein:
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16.4

16.5

306

Is het zo dat u aktiviteiren organiseert die op de een of andere ma-
nier ook door andere patiéntenorganisaties georganiseerd worden?

o Nee (Ga verder met vraag 16.5).
o Ja {(Maak deze vraag af).

Indien er sprake is van dezelide (soort) aktiviteiten, om welke
aktiviteiten gaat het dan en welke andere patiéntenorganisaties orga-
niseren die aktiviteiten?

Akdiviteiten: Organiserende andere
pariénienorganisaties:

Zijn er regelmatig konflikten tussen uw organisatie en andere pa-
tigntenorganisaties?

o Nee (Ga verder met vraag 16.6).
0 ja (Maak deze vraag af).

Indien er regelmatig konflikten zijn, welke andere pariéntenorga-
nisqties betreft het dan en waargver paan deze konflikten:

Andere patiéntenorganisaties: Konflikten over:




16.6

18.7

17

Mijdr uw organisatie regelmatig het kontakr met andere patiénteror-
ganisaties?

0 Nee (Ga verder met vraag 16.7)
o Ja (Maak deze vraag af).

Indien uw organisatic regelmatig het kontakt mijdt, om welke an-
dere patiéntenorganisaties gaat het dan en wat is de reden van die
vermijding?

Welke andere patiéntenorganisaties? Reden:

Mijden andere patiéntenorganisaties tegelmatig het kontakr met uw
organisatie?

0 Nee (Ga verder met vraag 17).
0 Ja (Maak deze vraag af).

indien andere pati®ntencrganisaties het kontakt met uw organisa-
tie vermijden, om welke organisaties gaat het dam en war is dan
volgens u de reden?

Welke andere patiéntenorganisaties? Vermoede reden:

Heeft uw organisatie kontaki met andere, nOg niet genoemde, orga-
nisaties of personen (Bijvoorbeeld met farmaceutische bedrijven of
met insteilingen zoals het opbouwwerk)?
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o Nee (Ga verder met vraag 18).
¢ Ja (Maak deze vraag af).

Indier er kontakien met andere -nog niet genoemde- organisaties

zijn, om welke organisaties enfof personen gaat het dan en wat is
het doel van die kontakten?

Organisatie: Doel:

Enkele vragen over verschillen in visie binnen de organisatie

18

19

308

Ziin er in uw organisatie verschillende siromingen duidelijk aanwe-
zig? Met een stroming wordt een grocp mensen bedoeld die een
duidelijke visie heeft op wat de organisatie zou moeten doen.

0 Nee (Ga naar vraag 19).
0 Ja (Maak deze vraag af).

Indien er duidelijke verschillen in visie zijn, waar gaat het dan om?

Het gaat om:

Ziin er regelmatig hoog oplopende konflikzen in het bestuur van uww
organisatie?

o Nee (Ga naar vraag 20).
o Ja (Maak deze vraag af).




Indien er konflikten zijn in het bestuur, welke konflikten betreft
het dan?

Het betreft:

Tot slot: nog enkele aanvullende vragen

20

21

22

23

In welk jaar is uw organisatie opgerichr?

Onze organisatie is opgericht in:

Kunt u een schatting geven van het aantal leden (of begunstigers)
vap uw organisaiie? Hoeveel van deze leden (schat u) verrichten
regelmatig aktiviteiten voor uw organisatie?

Aantal leden (enfof begunstigers):
Aanral akiieve vrijwilligers:

Hebt u plaatselijke en/of regionale afdelingen of werkgroepen?

o Nee

0 Ja, namelijk:
Aantal plaatselijke afdelingenfwerkgroepen:
Aantal regionale afdelingen/werkgroepen:

Kunt u aangeven wat de omvang was van de totale jaarlijkse begro-

ting in 19887 (Hoeveel geld had uw organisatie in dat jaar nodig
voor haar aktiviteiten?)

Omvang begroting 1988: 11
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24

26

27

310

Welke rechtsvorm heeft uw organisatie?

¢ Vereniging
o Stichting
0 Anders, namelijk:

Heeft uw organisatie een adviesraad?

o Nee {Ga verder met vraag 26).
0 Ja (Maak deze vraag af).

Indien uw organisatie een adviesraad heeft, wiec hebben daar dan
zitting in?

In de adviesraad hebben zitfing:

Heeft uw organisatie betaalde werknemers in dienst?

0 Nee
0 Ja, namelijk:
wwne PETSONEN.
. Omgerekende volledige banen van 38 uur.

Hebt u één of meerdere kantoorruimtes in gebruik (hetzij gehuurd,
hetzij gekocht).

0 Nee
0 Ja, namelijk:
o gehuurd
o gekocht
o znders, namelijk:




28 Uit welke bronner ontvangt ¢ uw financidle middelen en voor welk
percentage van de totale inkomsten?

Bronnen: Percentage

o Kontributies en/of donaties procent

o Overheidssubsidies ... procent

o Spomsoring, = procent

door:

o Anders, pamelijke = .. procent
100  procent

Bijlagen

Vergeet u niet de gevraagde bijlagen mee terug te sturen?

-folder of algemeen informatiemateriaal

-jaarverslag 1988

-een recent beleidsplan of een vergelijkbaar rapport
-de sratuten

Wanneer u nog aanvullingen en/of opmerkingen wilt maken,
dan kan dat op de volgende bladzijde.

Mag ik u verzoeken deze vragenlijst zo spoedig mogelijk, maar
zeker véor 23 februari 1990, aan mij terug te sturen in de bij-
gesloten antwoordenvelop.

Tot slot wil ik u heel hartelijk bedanken voor het invullen van
deze vragenlijst !
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Bijlage 3
Handleiding Homals-analyse

Homals is de naam van een komputerprogramma voor meerdimensionale
analyse van kategorische gegevens. Homals staat voor ‘homogenity analysis
by means of alternating least squares’, wat refereert aan de specificke statis-
tische bewerkingsprocedure van de onderzoeksgegevens. Een Homals-ana-
lyse is speciaa]l geschikt voor nominale datz, waarbi] aan de kategorieén
van de onderzochte variabelen slechts een etiket en geen getalswaarde is
toegekend. Hier zal de Homals-analyse beknopt uitgelegd worden aan de
hand van een aantal bronnen (Meerling, 1981; Van de Geer, 1985 en Van
de Geer, 1988). Bij deze uitleg gaat het voornamelijk om het praktische
gebruik ervan en zeker niet om de uitleg van de specificke statische be-
werkingen die door het komputerprogramma gebruikt worden. Hiervoor
wordt bij deze verwezen naar de zojuist aangehaalde bronnen.

Doel van de analyse

Een Homals-analyse is een methode om (nominale) data in een figuur af ie

beelden. Zowel objekten als antwoordkategorieén worden als punten in een

(aparte) figuur afgebeeld. Deze afbeeldingen hebben de volgende eigen-

schappen:

- objekten (onderzoekseenheden) met op elkaar lijkende antwoordpatronen
(skores) liggen dicht bij elkaar. Hoe meer antwoordpatronen met elkaar
overeenstemmen, des te dichter worden objekten bi) elkaar geplaatst.

- Groepen objekten met sterk op elkaar lijkende antwoordpatronen wor-
den homogeen genocemd. Groepen objekten die weinig overeenkomsten
kennen in antwoordpatronen worden feterogeen genoemd. Homogene
groepen liggen dicht bij elkaar in de ruimte, terwijl heterogene groe-
pen zoveel mogelijk ruimtelijk van elkaar gescheiden zijn in een figuur.

- Objekten met antwoordpatronen die zeer weinig overeenkomst verto-
nen met antwoordpatonen van andere objekten, worden uniek genoemd
en zijn in de figuur te vinden, verwijderd van de grote groep van ob-
jekten.

- Antwoordkategorieén worden afgebeeld tussen de objekten, in het
awaariepunt {centroid) van die objekten die de desbetreffende antwoord-
kategorieén gekozen hebben. De antwoordkategorieén vertonen een zo
groot mogelgke spreiding.
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Door deze eigenschappen kan het doel van een Homals-analyse op twee
manieren omschreven worden:

- Ontdekking of verifikatie van patronen van antwoordkategorieén, of:

- Ontdekking of verifikatie van groepen van objekten,.

In dit onderzoek is het doel van de Homals-analyse het eerste. Aan de
hand van zes case-studies zijn vier strategietypen gekonstrueerd, door te
veronderstellen dat een aantal antwoordkategorieén door een aantal orga-
nisaties gelijk zullen zijn. Door midde] van een Homals-analyse is het mo-
gelijk te verifiéren of deze vier patronen van antwoordkategoriegn zich
ook ruimtelijk in eikaars nabijheid bevinden.

Het principe van de optimale kwantifikatie

De in dit onderzoek gebruikte varigbelen zifn nomineel van aard, wat wil
zeggen dat ze geen a priori kwantificering kennen. Aan de kategorieén van
de gebruikte variabelen is geen getalswaarde toe te kennen, slechts een
etiket of Iabel. Dit betekent dat wanneer deze gegevens grafisch weergege-
ven moeten worden (of er mee gerekend moet worden), er een kwantifice-
ring van de onderzoeksgegevens moet plaatsvinden, welke niet op bepaal-
de afspraken berust. Bjj numerieke data, zoals bijvoorbeeld afstanden of
geld, 1s een dergehjke a priori kwantificering wel mogelijk, omdat hiervoor
wel afspraken bestaan. Deze kwantificering van antwoordkategorieén in dit
onderzoek - welke in deze analyse gebruikt worden - gebeurt in eerste
instantie dan ook willekeurig (door het Homals-programma).

Nu zal duidelijk zijn dat niet elke willekeurige kwantificering leidt tot een
duidelijk homogene grafische weergave, waarin cen aantal onderzoeksob-
jekien in de nabijheid van een aantal specifieke antwoordkategorieén ge-
plaatst zijn. Het Homals-programma probeert dan ook de eerste willekeur:-
ge kwantifikatie zodanig bij te stellen, dat er wel een homogene figuur zichibaar
wordt. Het gaat dus om een optimale kwantifikatie van de onderzochte
nominale variabelen. Is dit helemaal niet mogelijk, dan is er geen specifiek
patroon te ontdekken in de onderzochte onderzoeksobjekten, ten aanzien
van de gebruikte variabelen. In dat geval geven de figuren, welke de uit-
kemst zijn van het Homalsprogramma, steeds een grote spreiding van de
onderzoeksobjekten en antwoordkategorieén (skores op variabelen) weer.

Amalyse procedure
Puntsgewijs zal hier weergegeven worden, welke procedure gevolgd wordt
bij een Homals-analyse.

1 Keuze van de variabelen

Vooraf moet bepaald worden welke variabelen in de analyse bewokken
worden. Gekozen wordt voor die variabelen, waarvan verondersteld wordt
dat ze een hoog onderscheidend vermogen hebben. Daarmee wordt bedoeld
dat de verwachting is dat er een grote spreiding van skores op de ant-
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woordkategorieén, door de onderzoeksobjekten zal optreden. Onderzoeks-
objekten onderscheiden zich door middel van deze varizbelen van elkaar.
Bij deze Homals-analyse is gebruik gemaakt van die variabelen uit de en-
quéte, welke een indikatie zijn voor aktivitelten of voor interaktie. Zie voor
de konkreet gebruikte variabelen bijlage 4.

2 Keuze van de dimensies

Het aantal dimensies geeft de ruimte aan, waarin de analyse uitgevoerd en
weergegeven wordt. Bij twee dimensies is er sprake van een plat vlak, bij
drie dimensies van een ruimtelijke weergave. De dimensies zifn de fysicke
weergave van de achierliggende theoretische dimensies, welke de verklaring
vormen voer de (eventueel) optredende homogeniteit.
Homals-oplossingen zijn ‘genest’. Dat wil zeggen dat als 2an een Homals-
oplossing meer dimensies worden toegevoegd, de eerdere dimensies niet
veranderen. Het heeft dan ook alleen maar zin een oplossing in meer
dimensies te zoeken als de vorige oplossing niet voldoende verklaring ge-
ven. In wezen komt het er op neer, dat er in dat geval gezocht moet wor-
den naar meer achterliggende, verklarende dimensies. Hoe groter het
aantal dimensies, hoe komplexer de verklaring wordt. In de prakijk wordt
eerst een oplossing in twee en laler eventucel in drie dimensies gezocht.

3 Behandeling van ontbrekende gegevens

Er zijn twee manieren om de ontbrekende data te behandelen in een Ho-
mals-analyse. Deze data kunnen ofwel passief behandeld worden - en dus
buiten de berekening gehouden worden - ofwel aktief als aparte kategorie
opgevoerd worden. Dat laatste heeft alleen zin als de ontbrekende data
ook zinvol inhoudelijk als een andere antwoordkategorie te interpreteren
zijn. In dit onderzoek worden alle ontbrekende data passief behandeld, omdat
deze kategorieén geen zinvol te interpreteren data bevatten. Aktieve opna-
me zls aparte kategorie zou een vertekening in het beeld van de analyse

kunnen betekenen, terwijl er geen znvolle inhoudelijke argumentering
voor te geven is.

4 Het maken van de ecerste grafische weergaven (plots)

a objektscores
Deze plot geeft grafisch weer hoe ver de verschillende onderzoeksobjekten
van elkear afliggen. Wanneer er sprake is van unieke objekten, kan
nagegaan worden wat de verklaring hiervoor is. Indien theoretisch
mogelijk moeten deze ‘uitlopers’ uit de populatie verwijderd worden,
om een zo homogeen mogelijke figuur te krijgen.

b kategorie-kwantifikaties
De kategorie-kwantifikaties geven visueel weer hoe de diverse antwoordka-
tegorieén ten opzichte van elkaar geplaatst worden. Een kategorie-kwantifi-
katie is het gemiddelde van de objekiskores (van die objekten die de

315



5

desbetreffende antwoordkategorie gekozen hebben). Door deze plot
wordt ook duidelijk welke antwoordkategorieén verantwoordelijk zjn
voor de extreme ligging van de unieke cbjekten uit plot met de objekt-
skores.

diskriminatiematen

Het Homals-programma heeft de mogelijkheid om een plot te maken,
waarin grafisch weergegeven wordt wat de wverklarende waarde van de
opgenomen variabelen is. Hoe hoger de diskrimninatiemaat (welke varieert
tussen 0 en 1) deste groter de rol van de deshetreffende variabele in de
verklaring van de figuur.

De eigenwagrde van een Homals-oplossing is het gemiddelde van el deze
diskriminatiematen en geeft weer In hoeverre al deze verschillende varia-
belen een verklaring geven voor de oplossing. Des te hoger de eigen-
waarde, des te beter de oplossing.

Het verwijderen van extremen en het (eventueel) herhalen van de procedure

Wanneer er duidelijke extremen waarneembaar 2jj in de plot met de ob-
jekiskores en in de plot met de kategoriekwantfikaties, dan is het beter -
indien theoretisch mogelijk - deze extremen te verwijderen, zodat een homoge-
nere figuur ontstaat. Na verwijdering van de extremen, herhaalt de proce-
dure van het maken van de verschillende plots zich.

6 Analyse van de uiteindelijhe grafische weergaven

i

b

De weergave met de diskriminatiematen geelt aan welke varizbelen een
verklarende rol spelen bij de optredende homogeniteit.

De (eventueel) opgetreden homogeniteit van een aantzl objekten rondom
speafieke waarden van variabelen geefi een zekere samenhang weer
tussen beide. Hoe deze inhoudelijk is te interpreteren, is uiteraard
steeds weer per onderzoek verschiilend.

De spreiding van de kategoriekwantifikaties geeft 2an op welke wijze
bepaalde antwoordpatronen by elkaar horen.
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Bilage 4
Resultaten Homals-analyse

HOMAL S - VERSION 0.6
DEPARTMENT OF DATA THEORY
UNIVERSITY OF LEIDEN, THE NETHERLANDS
71 ANALYSE IN EERSTE FASE

1.7 LIST OF VARTABLES

VARIABLE VARIABLE LABEL NUMBER OF
CATEGORIES
VSA belangrijkste aktiviteit 2
va.1.AA  infoc geven aan achterban 2
V4.1.BB  info hulpverleners 2
VE.1.AA  dienstverlening achterban 2
V5.1.B8 dienstverlening hulpverleners 2
V6.1.AA  beinvioceden beleid hulpverleners 2
V6.1.BB  beinviceden beleid verzekeraars 2
V6.1.CC  beinviceden beleid overheid 2
V7A zelfhulpgroepen 2
V7.3A zelfhulpgroepen bezocht door anderen 2
Vvi3. A samenwerking hulpverleners 2
V13.4A konkurrentie huipverleners 2
V13.5A strijd hulpverleners 2
V13.64 vermijden hulpverieners 2
V14.2.AA samenwerking verzekeraars 2
V15.2.AA samenwerken met OH 2

1.2 MARGINA! FREQUENCIES

VARIABLE MISSING CATEGORIES

1 2
VIA 23 9N 20
V4.1.AA 0 132 2
V4.1.BB 0 108 26
V5.1.AA 4 63 §7
V5.1.BB & 22 106
V6. 1.AA 2 51 81
V6.1.BB 2 M 9
v6.1.CC 2 35 97
V7A 3 80 51
V7.3A 5 7 122
V13.1A & 96 3z
V13,44 11 30 83
V13.5A & 13 115
V13.6A 6 4 124
V14.2_4A 5 0 129
V15.2.AA 8 2 124

K Warning: Variable V14.2.AA has all valid objects (129)
in the same category (2).
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1.3 THE ITERATIVE PROCESS STOPS BECAUSE THE CONVERGENCE CRITERTON

REACHED,

DIMENSION
1
2

THE KUMBER OF ITERATIONS IS: 12

EIGENVALUE
.7430
.1229

7.4 DISCRIMINATION MEASURES PER VARIABIE PER DIMENSICH

VARIABLE

VOA

VA, T.AA
V4.1.BB
V5.1.AA
V5.1.8B
VE.1.AA
Vv6.1.BB
v6.1.CC
V7A
V7.3A
V13.7A
V13.4A
V13.5A
V13.6A
V14.2.AA
V15.2.AA

DIMENSION

1 2
.005 -099
.140 .136
122 .289
.337 -020
.249 .010
.43 .060
.212 .057
.210 .320
-020 .563
.010 114
. 296 .180
.002 .051
.226 .00
.024 -003
. 000 . 000
-000 .004

Is

NB: Alle variabelen met een diskriminerende waarde kleiner dan 0.1 op

een dimensie, zijn uit de analyse verwijderd.

2 ANALYSE IN

TWEEDE FASE

2.7 LIST OF VARIABLES

VARIABLE

V4.1.AA
V4.1.88B
VE.1.AA
V5.1.88
V6.1.AA
V6.1.88
v6.1.CC
V7A
V7.3A
V13.1A
V13.54
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VARIABLE LABEL

info geven aan achterban

info hulpverleners
dienstverlening achterban
dienstverlening hulpverleners
beinviceden beleid hulpverleners
beinviceden beleid verzekeraars
beinviceden beleid overheid
zelfhulpgroepen

zelfhulpgroepen bezecht door anderen
samenwerking hulpverleners
strijd hulpverleners

NUMBER OF
CATEGORIES

PN NN R R



2.2 THE ITERATIVE PROCESS STOPS BECAUSE THE CONVERGENCE CRITERION IS
REACHED, THE MUMBER OF ITERATIONS IS: 12

DIMENSION  EIGENVALUE
1 . 2003
2 L1676
2.3 DISCRYMINATION MEASURES PER VARIABLE PER DIMEMSION

VARIABLE DIMENSION

1 2
V4.1.AA -113 .162
V4.1.BB .087 .307
VE.1.AA .347 .08
V5.1.8B .272 .003
VB.T.AA .432 .048
V6.1.88 L1984 .108
vE.1.CC -214 .380
V7A .012 .492
V7.3A -006 .M
V13.1A 277 .224

NB: Alle variabelen met een diskriminerende waarde kleiner dan 0.15
zijn uit de analyse verwijderd.

3 ANALYSE IN DERDE FASE
3.7 LIST OF VARIABLES

VARIABLE VARIABLE LABEL NUMBER OF
CATEGORIES

V4,1.88 info hulpverleners

V5.1.AA dienstverlening achterban

V5.1.BB dienstverlening hulpverleners

VE.1.AA  beinvloeden beleid hulpverlenrers

V6.1.BB beinvioeden beleid verzekeraars

V6.1.CC  beinvloeden beleid overheid

V7A zeTthulpgroepen

V13.1A samenwerking hulpverleners

V13.5A strijd hulpverleners

NN PPN

3.2 THE ITERATIVE PROCESS STOPS BECAUSE THE CONVERGENCE CRITERION IS
REACHED, THE NUMBER OF ITERATIONS IS: 14

DIMENSION  EIGENVALUE

1 L2387
2 .1876
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3.3 DISCRIMINATION MEASURES PER VARIABLE PER DIMENSION

VARTABLE DIMENSION

V4.1.88
V5. T.AA
V5.1.BB
V6.1.AA
V6.1.BB
V6.1.CC
V7A

V13.1A
V13.5A

1 2
.035 .326
. 355 .01
278 .07
.474 .007
.247 -123
-343 -280
001 .523
. 181 .386
.237 .015

NB: De wvariabele V13.5A dis verwijderd uit de analyse omdat deze de
kleinste diskriminerende waarde heeft {kleiner dan 0.24).

4 ANALYSE IN VIERDE FASE

4.7 LIST OF VARIABLES

VARIABLE

V4.1.BB
V5.1.84
V5.1.88
V6. 1. A4
V6.1.88
V6.1.CC
V7A

V13.1A

VARIABLE LABEL NUMBER OF
CATEGORIES
info hulpverieners
dienstverlening achterban
dienstveriening hulpverleners
beinvioeden beleid hulpverieners
beinviceden beleid verzekeraars
beinvioceden beleid overheid
ze1fhulpgroepen
samenwerking hulpverlenerg

PR NN OO

4.2 MARGINAL FREQUERCIES

VARIABLE MISSING CATEGORIES

V4.7.88
V5. 1.AA
Vv5.1.BB
VE.1.AA
VE.1.BB
V6.1.CC
V7A
V13.1A

1 2
0 108 26
4 63 87
6 22 106
2 51 81
2 41 g1
2 35 97
3 80 5
6 96 32

4.3 THE ITERATIVE PROCESS STOPS BECAUSE THE CONVERGENCE CRITERION IS
REACHED, THE NUMBER OF ITERATIONS IS: 11

DIMENSION

1
2
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4.4 DISCRIMINATION MEASURES PER VARIABLE PER DIMENSICN

VARIABLE DIMENSION

1 2
V4.1.BB .027 .362
V5.1.A4 -309 .021
V5.1.BB .192 .018
V6. 1.AA .534 .000
V6.1.BB .343 .069
vé.1.CC .439 . 206
V7A .008 .535
¥13.1A .153 .466

4.5 DISCRIMINATION MCASURES LABELED WITH VARIABLE (®=0RIGIN)

3Qg 3P 3 40

o

THE

inf
die
die
bei
bei
bei
zel

i ! 1 1
1 i [ I T
.53zel -
sam
. 38T inf -+
L2247 be3 -+
06T bei -+
die die
k3 -
i I Lo 0o
v v ] i 1
-00 .12 .25 .37 .49

Dimension 1

LABELS IN THE PLOT CORRESPCND TO

DIM 1 bIM 2
= .027 .362 = V4.1.BB =
= . 309 021 = V5.1.AA =
- .192 019 = V5.1.88 =
= .534 000 = V6.1.AA =
= .343 L069 = V6.1.BB =
= .439 206 = VE.1.CC =
= .008 .535 = V7A =
= .153 466 = V13.1A =

THE VARIABLES IN THE FOLLOWING WAY:

info hulpverieners
dienstverlening achterban
dienstverlening hulpverleners
beTnviceden beleid hulpverleners
beinvioeden beleid verzekeraars
beinviceden beleid owverheid
zelfhulpgroepen

samenwerking hulpverleners



4.6 OBJECT SCORES

*=0RIGIN, 1=1 OBJECT, ..., A=10 OBJECTS, ..., +=MORE THAN 35 OBJECTS
| | | 1 |
! ! i I |
2.821T 1 1 e
1 1
1
D 1
i 2 1
m 1.5M 3 1 1 T
e 1 2 1 1Tn
n 4 1
s 311 1 3
i 1 1
o 33 1 13 1 T
n 6 34 3 12
1112 1 1 21
2 47 1 11
1 2 13 5 2
- 92 C 14 <+
g 6
1 1# 4! ! 1 |

i i i i |
-1.66 -.68 .30 1.28 2.25
Dimension 1

4.7 ALL CATEGORY QUANTIFICATIONS LABELED WITH VARIABLES
I I ! ] |
[

|
1.23Tsam 'ir!rF [ ! T
D zel
q bei
m .70+ -~
(=3
n
s be
1‘
o 15T die -
n bei die
* be
2 bed die
bei inf die
-3 -+
sam
zel

Dimension 1
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THE LABELS IN THE PLOT CORRESPOND TO

DIM 1 DIM 2
inf = .08 -.29 = V4,1.BB =
inf = -.34 1.23 = V4.1.8B =
die = .60 -.13 = VELTLAA =
die = -.53 16 = VBUTLAA =
die = .97 -.30 = VE.1.BB =
die = -.21 .07 = V5.1.BB =
bei = .93 -.02 = V6 180 =
bei = -.58 01 = VBLT.AA =
bei = .89 .39 = V6.1.BB =
bei = -.39 -.18 = V6.1.BB =
bei = 1.12 .76 = VBL1.CC =
bei = -.39 -.28 = V6_1.CC =
zel = -.09 -.58 = V7A =
zel = .o .93 = VA =
sam = .23 -.432 = V13.1A =
sam = -.69 1.18 = V13.1A =

THE VARTABLES IN THE FOLLOWING WAY:

info hulpverleners

info hulpverleners
dienstverlening achterban
dienstverlening achterban
dienstverlening huipverleners
dienstverlening hulpverleners
beinviceden beleid hulpverleners
beinviceden beleid hulpverileners
beinviceden beleid verzekeraars
beinvioceden beleid verzekeraars
beinviceden beleid overheid
beinviceden beleid overheid
zelfhulpgroepen

zelthulpgroepen

samenwerking hulpverleners
samenwerking hulpverleners

4.8 ALL CATEGORY QUANTIFICATIONS LABELED WITH THE CATEGORY VALUES

(*=0RIGIN)
] ! 1 i !
1 | \ i ]
1.23mee nee T
D nee
i ja
m 70T T
e
n
S Ja
..i
o JI6T nee -
n nee nee
* ,ja
2 nee Ja
nee ja ja
-3 -
Jja
| P92 g } l
1 1 1 f t
-.70 -.28 .14 .5 .98

Dimensien 1

THE LABELS IN THE PLOT CORRESPOND TO THE CATEGORY VALUES IN THE FOLLOWING

WAY:

VARIABLE v4.1.8B
Ja .08
nee -.34

-.29
1.23

Ja
nee

i

i
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VARIABLE V5.1.AA
Ja .60
nee -.53

VARTABLE V5.1.BB
Jja .97
nee -.21

i+ n

VARIABLE V6.1.AA
Jja .93
nee -.58

H It

VARIABLE V6.1.BB
Jja .88
nee -.39

n A

VARIABLE V6.1.CC
Ja 1.12
nee -.38

1 1

VARIABLE V7A
Ja -.08
nee .08

VARIABLE Vi3.1A
Ja .23
nee ~.69

oI

-3
.16

-.02
-0

.39
-.18

.76
~-.28

it

il

nw #

4 90

[T

Ja
nee

Ja
nee

Ja
nee

Ja
nee

Jja
nee

Ja
nee

Jja
nee



Afbeeldingenregister

Afbeelding 1.1
Afbeelding 1.2
Afbeelding 3.1
Afbeelding 3.2
Afbeelding 3.3
Afbeelding 3.4
Afbeelding 3.5
Afbeelding 3.6
Afbeelding 3.7
Afbeelding 3.3
Afbeelding 3.9
Afbeelding 3.10
Afbeelding 5.11
Afbeelding 3.12
Afbeelding 3.13
Afbeelding 4.1
Afbeelding 4.2
Afbeelding 5.1
Afbeelding 6.2

Afbeelding 6.3
Afbeelding 6.4
Afbeelding 6.5

Groei kategorale patiéntenorganisaties
Groei patiéntenplatforms

Jaar van oprichting

Rechtsvorm

Lidmaatschap

Achterban en problematiek
Vrijwillige en betaalde arbeid
Kantoorfaciliteiten

Afdelingen

Financién

Voorlichting

Dienstverlening
Beleidsbeinvioeding

Zelfhulp

Adviesraden

Homals analyse: diskriminatiematen

Homals analyse: kategorie kwantifikaties

Relaties met aktoren in de omgeving

17
16
50
51
51
52
53
54
55
56
58
59
61
63
84
119
119
177

Aanwezigheid, adekwaatheid en noodzakelijkheid

van professionele hulpverlening
Kritiek op professionele hulpverlening
Financieringsproblemen
Wetgevingsproblemen

178
180
181
182
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Lijst van afkortingen

AL-ANON
ANP

AVRO
BOPZ

CMD
DFZ

DNA

DVN
ECT
EV
GA
GGD

KJF
KWF

LOPAG
1pCp
LPR

Lsv

MS
NMR

NORCH

Anonieme Alcoholisten

Algemene Arbeidsongeschiktheidswet

Allied-Anonymous (zelfhulporganisatie voor familieleden
van alkoholisten)

Algemeen Nederlands Persburo

Algemeen Psychiatrisch Ziekenhuis

Algemene Vereniging Radio Omroep

{wet) Bijzondere Opname Psychiatrisch Ziekenhuizen
Consultatieburo voor Alcohol en Drugs

Centrum voor Maatschappelijke Dienstverieneing
(wetsontwerp) Democratisch Functioneren
Zorginstellingen

Desoxiribo Nucleic Acid (hoogmoleculaire verbinding als
basis van de genen en chromosomen)

Diabetes Vereniging Nederland

Electro Convulsive Therapy (elektroshock therapie)

Eric Verkaar, auteur van dit proefschrift

Gamblers Anonymeous (zelfhulporganisatie voor gokkers)
Gemeentelijke Geneeskundige Dienst (Ook GG&GD:
Gemeentelijke Geneeskundige en Gezondheidsdienst)
Eoningin Juliana Fonds

Koningin Wilhelmina Fonds/ Nederlandse
Eankerbestrijding

Landelijk Overleg Platform Alternatieve Geneeswijzen
Landelijke Patiénten/Consumenten Platform

Landeljke Organisatie Patiénten- en Bewonersraden in de
Geestelijke Gezondheidszorg

Landelijke Specialisten Vereniging

Mulople Sclerose

(-scan) Nuclear Magnetic Resonance Scanner
(diagnostische apparatuur bijj uitstek geschikt om Multiple
Sclerose te diagnosticeren)

National Organization Child and Hospitz]l (Engelse
zusterorganisatie van de Landelijke Vereniging Kind en
Ziekenhuis)
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NOWQOMS

NPV

PRV
NVAP

NZR
PVP
RIAGG

SDU
SIKON
VOGG
VOSs
WAC
WHO

wvC
WVG
WZIV
ZFw

328

Nederlandse Organisatie Wetenschappeljk Onderzoek
naar Multiple Sclerose

Nederlandse Patiénten Vereniging (algemene
patiéntenorganisatiec op protestants christelijke grondslag)
Provinciale Raad voor de Volksgezondheid
Nederlandse Veremging van Algemene
Patiéntenorganisaties

Nationale Ziekenhuis Raad

Paténten Vertrouwens Persoon

Regionale Instelling voor Ambulante Geesteljke
Gezondheidszorg

Staatsdrukkerij en Uitgeverij

Stichting Interdisciplinair Kankeronderzoek Nederland
Vereniging van Ouders van Geestelijk Gehandicapten
Vrouwen Oriénteren zich op de Samenleving (kursussen)
Wettelijke Adviescommissie Huisartsen Vestugingsbesluit
World Health Organization (Wereld Gezondheids
Crganisatie)

(ministerie van) Welzjn, Volksgezondheid en Cultuur
Wet Voorzieningen Gezondheidszorg

Wet Ziekenhuis Voorzieningen

Ziekenfondswet
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Summary

Strategic behaviour of disease-oriented patient-organizations in Dutch health
care

An introduction

All over the world patients have organized themselves, mostly in so called
self-help groups. In these groups people try to solve their (mutual)
problems among fellow-suffers. A very well known example of a self-help
organization is Alcoholics Anonymous. In the Netherlands however, there
is a wide variety of patient organizations and self-help is only part of
what they do for their members. While much has been published in the
past fifteen years about self-help activites, little is known about the other
activines of these organizations. In the Netherlands patient organizations
also raise their voices and ¢laim to have a vote in decisions which con-
cern the health of their members.

The relative obscurity of patient organizations and their increasing public
importance was the motive to start a research project. The central
questions of the research were: ‘what patterns of strategic behaviour of
problem-oriented patient-organizations in the Netherlands can be distin-
guished?” and ‘How can this strategic behaviour be explained?. As a
result of a preliminary research the scope of the research was himited to
disease-oriented organizations. These are orgamizations of individuals who
are peers in that they suffer from the same disease or have to cope with
the same problem.

The research process

The research project started in the summer of 1987. First a prelimimary
investigation, including a literature search and some exploratory inter-
views, was undertaken (untl summer 1988). Later six elaborate case studies
were carried out: six very different problem-oriented patient organiz-
ations were studied mtensively. With several members of these organiza-
tons and with Important people in their environment, elaborate ex-
ploratery interviews were held, and all kinds of written data (reports etc.)
from and about these organizations, collected. Finally a survey was carried
out among all 175 problem-oriented patient-organizations in The Nether-
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lands, to gather supplementary quantitative data and to verify the
findings of the case studies as applied to the whole population.

An exploration

In The Netherlands the number of people who are members of a
disease-oriented patient organization is about 400.000, that is 2.8 percent
of the total Dutch population (14 million people). These are people who
face a specific disease or health-related problem, as well as their relatives.
More than 14.000 volunteers and 200 professional workers organize
widely different activities under the umbrella of these organizations. More
than 2200 local and more than 750 regional committees or groups come
together regularly. All the activities these organizations stage, are financed
by contributions or donations (40%) and by governmental subsidies
{37%). The total amount of money that crculates in this field is estimated
at about 24 million Dutch guilders.

Four strategies

According to Quinn (1988) a strategy is ‘the pattern or plan that integrates
an orgamization’s major goals, policies and aclion sequences into & cohesive
whole’. Interaction with other actors is an important part of these acton
sequences. Mintzberg (1988) discriminates between strategic plans and
actual strategic behaviour. In this dissertation the concept of actual
strategic behaviour will be used. Four patterns of strategic behaviour of
disease-oriented patient organizations in the Netherlands will be describ-
ed: a promotion of interest strategy; a protest strategy; a substitute-help
strategy and a supplementary-help strategy. These strategies are analytical
types or archetypes of strategies, which means that they are caricatures:
most of their characteristics are exaggerated. These strategxfs do not in
reality occur in their pure form.

The main goal of a promotion of interests strategy is to preserve or to improve
existing professional care. In times of budget cuts and other financial
problems in health care, it happens that directors or boards of super-
visors decide to close down parts of their institutions. Patient organiz-
ations can wy to get such a decsion reversed. On the other hand profes-
sional care can be said to be constantly in need of improvement, and
patients are among the most adequate groups to judge this need correct-
ly. Patients are directly involved and immediately experience any short-
comings. Several patient organizations also aim to improve the quality of
care in all its aspects as well as the financial reimbursements and the
organizational aspects of care.

Major activities related to this strategy are information, service and lobbying.
Information is given, not only to the members of a patient organization,
but also to professional helpers and to specal target groups, like the
police or bus drivers. Information is given through very different media,
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ranging from 2 cheap pamphlet to an expensive film or video produc-
tion. Service <an mean anything which involves a2 question of a member
or a professional helper, that can be answered by the staff of a patient
organization. A patient organization can also sell medical devices as form
of service. Informaton and service are activities which are carried out by
the staff and volunteers of patient organizations. However, many activities
towards the chosen goals have to be carried out by members of other
organizations. For instance, to improve the quality of care in a hospital,
the people who work in that hospital need to improve their actons. So
patient organizations try to influence the policies of important orgamniza-
tions by lobbying. This lobbying addresses care providers as well as
insurers and governmental bodies.

This last activity leads to an other important aspect of strategic be-
haviour, namely the inferaction between a patient organization and
significant actors in its environment. In general, a promotion-of- interest
strategy Is accompanied by cooperaton, participation and coaliton as
patterns of interaction. Cooperation with professionzl helpers, health-
insurance companies and governmental bodies, is seen as essential to
reach the adopted goals.

The main goal of a protest strategy is the abolition of care facilities. People
may have had such bad experiences with professional care that they want
it to be abolished. To reach this goal, a patient organization diffuses a lot
of information about the megative aspects of this care. Lobbying is another
such actzvity, but only in relation to governmental bodies. In situations of
conflict, care-providers are approached hostile or any contact is auvoided.
Insurance companies are considered less important actors mn relation to
the main goal and so hardly any interaction is initiated in that direction.
This in contrast to the interaction with governmental bodies, which are
seen as important because they can accomplish the abolishment of care,
for instance by legislation. Participation is another form of interaction
towards governmental bodies as well as any other kind of cooperation.
The principal goal of an organization that has drawn up a substitute-help
strategy, is to provide a new kind of help not supplied by professional
institutions. An existing offer of professional help may be conceived as
non-adequate, or perhaps there is no professional help at all for a
specific problem or disease. Self-help is the main activity in the line of
such a strategy. Any informaton serves to support the self-help activities.
Self-help concerns mostly help in small peer groups, but telephone circles
and 2 community-support system are also examples of self-help actvities.
This substutute-help strategy addresses mostly psychological and social
problems or psychological and social aspects of physical problems. As
interaction patterns, in relation to professional helpers, avoidance and
competition can be distinguished. Because some self-help activities concern
clients of professional workers, competiion is apt to occur between a
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patient organization and z professional organization. An organization with
a substitute-help strategy for its main guidance will consider neither
insurance companies nor governmental bodies as relevant to their own
activities, so no interaction is initiated towards them.

The supplementary-help strategy also looks upon help in peer groups as
the dominant activity but, unlike the substitute-help strategy, as a supple-
ment to professional help. Therefore, cooperation with professional
workers occurs. In some cases professional workers even participate in
the help groups as well as in the organization. On the other hand, there
is hardly any contact with insurance companies, sickness funds, or
governmental organizations, which are not considered relevant actors.
Keep in mind that the described strategies are analytical types or ar-
chetypes and not empirical typologies. These constructs can be used to
analyse the empirical behaviour of patient organizations. One organiza-
fion may display strategic behaviour corresponding to more than one
analytical type. If different groups in one organization strive for different
goals, different patterns of strategic behaviour can occur. The strategies
can be conflicting or consolidating. Conflicting goals lead to conflicting

strategic behaviour, while complementary goals induce consolidating
behaviour.

Four configurations

The four analytical types of strategic behaviour have given an answer to
the first research question (‘what patterns of strategic behaviour can be
distinguished?”). The second question central to this research was ‘how
can this strategic behaviour be explained?” Strategic behaviour develops
under certain circumstances. Certain factors encourage the emergence of
specific strategic behaviour. These factors can be located within patient
organizations as well as in their environment. Here, configurations of
strategic behaviour will be discussed in which this behaviour is accom-
panied by specific orgunizational cultures as the main internal condition
and the interaction with organizations in the environment as the main
external condition. There is affinity between specific strategic behaviour, a
specific organizational culture and a specific pattern of interaction. An
organizational culture is conceived of a set of values and norms which
give meaning to organizational behaviour. These values and norms are
reflected in rituals, symbols, roles and subcultural language. In that hine
of thought an organizational culture consists of an ideclogy which
explains the cause of the speafic disease or problem and also gives lead
to recovery and a social orientation. By soqal orientation’ is understood
the emphasis either on individual interests or on the interests of a group
as a whole.

A promotion-of-interests strategy corresponds to a promotion-of- interests
culture. A prromotion-of-interests culture explains that a problem or disease
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Is not caused by a individual and that an individual can not solve or cure
this problem by himself. Good professional help is necessary to overcome
or control the problem or disease. This culture focuses on the ndividual
members of its organization and on the mmprovement of their individual
situations. This culture is the motive behind the strategic behaviour
perceived. One significant part of this strategic behaviour is an organiza-
don’s intention to interact with organizations in its environment. Interac-
tion is also influenced by the position the other actor takes in the ‘game’,
Ideally, in case of a promotion-of-interests strategy there is an attitude of
cooperation and participation toward professional helpers, towards
governmental bodies, and towards health-insurance companies. This is so
because there 15 a mutually felt interdependency, a cultural consensus
and a domain consensus. In that case patient organizations feel that they
need professional helpers, governmental bodies and health-insurance
companies, to reach their goals. These other organizations also feel
(somewhat) dependent on patient organizations to reach their own goals.
Ideally in case of this strategy, there is no conflict of ideologies, nor do
all organizations claim the same domains.

A protest strategy is accompanied by a protest culture. A protest culture
actually denies that there is 2 problem which concerns its members. If
there is 2 problem at all, It is seen as labelled as such by sodety. Or the
problem is smd to be caused by others. The problem is not seen as
related to an individual, but as related to society. That doesn’t mean that
members of such an organmization don’t have any problems. On the
contrary: society is very intolerant. People think themselves dis-
criminated, excluded from society. A solution for this problem is not to
change or help people with this problem, but to change society. At least
society has to accept that some people are different and may be
problematic, but problematic to soclety: not to themselves. Professional
help is seen as oppressive, and therefore rejected. A protest culture is
focused on peers as a group, not on individuals. It conflicts with the
culture of professional helpers. Professionals think that people suffer from
a problem or disease and that professional workers are the ones to solve
or diminish the problem. Because professional helpers are actually
treating people and so are the ones who can stop the despised treatment,
patient organizations feel a certain dependency on professional helpers.
S0 there is in the normal course of things 2 conflict between professional
helpers and patient organizations that follow a protest strategy. If no
dependency is perceived, avoidance will occur. Towards governmental
organizations 2 feeling of dependency dominates because they can forbid
specific forms of therapy. I governmental bodies are convinced that in
specific cases a patient organization Is right in its dislike of a therapy or
form of help, cooperation will follow.

A substitute-help culture is part of a substitute-help strategy and rests on
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an ideclogy which states that whether or not an individual is himself or
herself causing the problem he or she can cope with this problem only
by helping themselves with the aid of peers (fellow-sufferers). This
culture has a collective orientation. The group itself is more important
than its individual members. In relation to this substitute-help strategy,
competition with professional helpers occurs because there is a domain-
conflict and there is no perceived mutual dependency. In this case the
patient organization as well as professional workers claim to have the
right therapy for people who suffer from z disease or have to cope with
a problem.

The essence of the supplementary-help culture which accompanies a
supplementary-help strategy, is an ideology which states that people need
professicnal help to solve their problem. Only some parts of the problem
can be coped with better among peers than with professional help. Even
in peer groups professional help is sometimes considered indispensable.
The focus of this culture is on the individual members, not on the group
as a whole. Because of this ideology, dependency on professional helpers
is felt. On the other hand, professional workers ideally also feel depen-
dent on patient organizations. They see the kind of help offered by a

patient organization as supplementary to their own. There will also be
cooperation.

Recommendations

On the basis of the construction of four analytcal types of strategic
behaviour and on the four complete configurations of which the anal-
yucal types are parts, some recommendations can be made. The first
advice i1s for patient organizations tc compare the theoretical constructs
with their own strategic behaviour, using them as analytical tools to
describe their own goals, activities, interactions and culture. Especially the
awareness of one’s culture s important to understand one’s strategic
behaviour. “What values do we believe in and what consequences does
that have for our actions?’, is the question an organizaton should ask
itself.

The relatonship between a patient organization and professional helpers
is of strategic Importance. When an organization chooses to cooperate
with professional workers, it does not guarantee that the cooperation will
be successfal. An analysis - with the help of the concepts of this re-
search - can help to identify what the problems are and perhaps how
cooperation can be improved.

Cooperation with health-insurance companies is a relatively scarce form of
interaction. It will gain much in importance when the envisaged change
in Dutch health care Is realized. For patient organizations, now is the
time to anticipate.

This change in the Dutch health care system from planning and regu-
lation to a health-care market offers great opportunities for patient
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organizations. They should claim a position as third party in the field,
next to organizations of health-care insurers and organizatons of profes-
sional workers. Although the responsbility for reaching a full-fledged
position as a third party is with patient organizations themselves, govern-
mental support remains necessary at the start. The national and local
governments should also take action in this, for instance by investigating

how a good permanent financial position of patient organizations can be
achieved.
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